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Dedico as criangas com HIV/AIDS, com elas pude
aprender mais.

Para elas, salde mental € brincar, estudar e tomar o
remédio. Suas responsabilidades. Seu compromisso
com a vida rumo a autonomia conquistada pela

chegada da idade adulta.



Porque na muita sabedoria ha muito
enfado; e 0 que aumenta em
conhecimento, aumenta em dor.

(Eclesiastes, 1:18)

O tratamento é nossa referéncia da vida.
Se eu deixar o tratamento, eu deixo tudo.

(Depoimento de um paciente adulto com
HIV/AIDS)



RESUMO

A pesquisa teve por objetivo avaliar a qualidade de vida (QV) e depressdo em
criangas infectadas pelo HIV. Trata-se de estudo observacional do tipo caso-
controle, desenvolvido em servico ambulatorial, em nivel de atencéo especializada a
saude em Campo Grande, Mato Grosso do Sul, de margo 2009 a marco 2010. O
estudo comparou criancas com duas doencas cronicas, HIV/AIDS e Febre
Reumatica (FR), com controles-sadios. A amostra foi composta por 40 criancas = 6
< 12 anos infectadas pelo HIV, a época da coleta de dados. A qualidade de vida foi
avaliada pela Escala de Avaliacdo da Qualidade de Vida (AUQEI). O Inventario de
depresséao infantil (CDI) avaliou a depresséo infantil. Os resultados mostram que
quarenta criancas infectadas pelo HIV foram incluidas, com dois grupos
comparativos. Houve correlacao linear significativa negativa entre o escore AUQEI e
CDI, para os grupos de criancgas, no geral (teste de correlacéo linear de Spearman,
p<0,001; r=-0,30). Em criangcas com HIV/AIDS, no dominio autonomia, o escore do
AUQEI foi significantemente maior no sexo feminino que no sexo masculino (teste de
Mann-Whitney, p=0,02). Concluiu-se que a qualidade de vida € satisfatoria e a
sintomatologia depressiva baixa nas criancas avaliadas. No grupo HIV/AIDS,
criangas do sexo feminino tém mais autonomia que as do sexo masculino, que esta
associada a aquisicdo de dominios sobre os determinantes sociais da saude.

Palavras-chave: Infec¢des por HIV; Qualidade de vida; Depressao.



ABSTRACT

The study was objective to assess the quality of life (QOL) and the depressive
symptomatology of HIV infected children. The present was an observational study,
case-control, desenvolved in ambulatory service of a specialized care in Campo
Grande, Mato Grosso do Sul from March 2009 to March 2010. This study compares
children with two chronic illnesses, HIV/AIDS and Reumatic Fever (RF), with
demographically matched healthy controls. Convenience sampling was done
amongst children =2 6 yr < 12 of age with HIV infection at the time of survey were
included in the study. Quality of life of the enrolled children was assessed by using
the AUQEI. The CDI was used for assessing the depressive symptomatology in the
enrolled children. The results of forty HIV infected were enrolled as a comparison
groups. In general groups assessed were negative statistically significant linear
correlation chosen as the AUQEI score and the CDI score (Spearman test, p<0,001;
r=-0,30). In the enrolled HIV/AIDS children, in the AUQEI score in autonomy domain
was statistically significant higth levels in the female than in the male (Mann-Whitney
test, p=0,02). The conclusions were the quality of life is satisfactory and low levels of
depression in the assessed children. In HIV/AIDS, the enrolled female children have
more autonomy than the male children with statistically, associated with acquire
domains of social determinants of health.

Key words: HIV infections; quality of life; depression.
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1 INTRODUCAO

A saude mental da populacdo pediatrica infectada pelo virus HIV é tema de
interesse para todos os profissionais envolvidos com a saude desses pacientes.

A presente pesquisa teve como proposta avaliar a percepgédo das criangas
com HIV/AIDS sobre qualidade de vida (QV) e sintomatologia depressiva por meio
de dois instrumentos de autoavaliagcdo. O estudo faz uma revisdo dos conceitos
correlacionados a percepcéao, qualidade de vida, depressdo e historia da infeccéo
pelo HIV.

O inicio do século XXI € marco da mudanca do status do HIV/AIDS pediatrico
para o grupo das doencas pediatricas cronicas. A crianca com HIV/AIDS tem vivido
mais e melhor. Mudancas na epidemia de HIV pediatrico sdo consequéncia direta do
advento da terapia antirretroviral potente e de outros avan¢os no tratamento da
infeccdo pelo HIV. A sobrevida das criangas com HIV/AIDS tem aumentado. A
proxima conquista deve ser a otimizacao do estado de saude dessas criancas (DAS
et al., 2010).

A histéria da evolucdo do conhecimento sobre a infeccdo pelo HIV/AIDS
pediatrico e suas opcdes terapéuticas possibilitou a parada da progressdo da
epidemia pediatrica nos paises com acesso ao tratamento, por meio de intervencdes
efetivas e melhora da qualidade de vida dessas crianc¢as infectadas. Entretanto, mais
pesquisas sdo necessarias nessa area (PLOWFIELD, 2007).

O primeiro caso pediatrico de infeccao pelo HIV foi notificado pelo Center for
Disease Control and Prevention (CDC), nos Estados Unidos, em 1982, apds 18
meses da primeira notificacdo do primeiro caso em individuo adulto (MILLANA-
CUEVAS; PORTELLANO; MARTINEZ-ARIAS, 2007).

As criancas, na grande maioria dos casos, contraem o virus HIV por via
vertical, ou seja, recebem o HIV/AIDS compulsoriamente da mae, uma incémoda
heranca que as acompanha desde o ato do nascimento (MINISTERIO DA SAUDE,
2008).

Deve-se destacar a importancia que estdo assumindo as afeccdes
psiquiatricas associadas a infeccdo por HIV. Cresce a incidéncia de infeccdo por

HIV, em criancas, como resultado da transmissao vertical, suscetiveis a transtornos
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psiquiatricos desenvolvimentais ou psicorreativos (MIRANDA-SA JR.; MONNE,
2012).

Ha poucos estudos na populacdo pediatrica com o objetivo de mensurar a
percepcao sobre qualidade de vida e depressdo em individuos infectados pelo HIV,
especialmente na populacéo de criancas com HIV/AIDS (DAS et al., 2010).

Contudo, é arida a literatura cientifica sobre pesquisas que tratam dos
transtornos depressivos em criancas com HIV/AIDS, condicdo clinica que é
considerada uma doenca pediatrica cronica. Subsistem lacunas e indagacdes a
respeito da depressdo e autopercepcao sobre qualidade de vida, nessa populacdo

pediatrica, que justificam a pertinéncia desta pesquisa.
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2 REVISAO DE LITERATURA

2.1 PERCEPCAO DAS CRIANCAS COM HIV/AIDS

Percepcao é um fendbmeno mental basico do sistema cognitivo, integrador do
ambiente com a subjetividade humana, que constitui fundamento dos conceitos, da
autoidentidade, do pensamento e do comportamento. O processo perceptivo é
involuntario e ativo, nele intervém o juizo e a interpretacéo, ha influéncias pessoais e
socioculturais e fazem supor que as diferencas perceptuais podem ser decorrentes
de diferentes niveis de aprendizagem (LENT, 2010).

Aperceber é perceber algo com clareza, plenitude, integralmente. Trata-se de
uma gnosia, um pleno reconhecimento. Contudo, a psiquiatria moderna nao
diferencia percepcao de apercepcdo (DALGALARRONDO, 2008). As percepcoes
sdo modificadas pelos interesses e afetos surgidos de uma necessidade humana. O
conceito de necessidade, na obra de Piaget, € a ruptura do equilibrio de um
organismo. Nesse sentido, o0 conhecimento humano é um instrumento de adaptacéo
psicossocial, adquirido por meio de uma necessidade. A construcdo do
conhecimento ocorre quando acontecem agdes fisicas ou mentais sobre objetos que
provocam o desequilibrio (ASSUMPCAO JUNIOR; KUCZYNSKI, 2012).

Os estagios do desenvolvimento cognitivo de Piaget sdo universais, a cultura
pode variar 0 conteldo, mas ndo sua estrutura cognitiva. A sucessao desses
estagios segue uma sequéncia invariante de transformacgdes e a cultura ndo muda a
sequéncia. A teoria piagetiana chama a atencao para os aspectos em comum da
cognicdo em diferentes dominios, em determinada idade e, para a criangca, como um
construtor ativo da sua propria experiéncia. Ela fornece um guia explanatério valioso
de como as criangcas de diferentes idades podem construir distintos significados
sobre o mesmo evento (SCHEUER, 2012).

O construtivismo piagetiano tem como premissa fundamental a ideia de que o
individuo é agente de seu préprio conhecimento, isto é, ele constréi significados e
define o seu proprio sentido e representacdo da realidade, de acordo com suas
experiéncias e vivéncias em diferentes contextos. Essas representacdes, no entanto,

estdo constantemente abertas a mudan(;as e suas estruturas formam as bases
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sobre as quais novos conhecimentos ou esquemas cognitivos sdo construidos
(ASSUMPCAO JUNIOR; KUCZYNSKI, 2012).

A percepcao da crianca e sua capacidade de observacdo do meio e suas
inter-relacbes € extremamente agucada. O desenvolvimento do processo de
comunicacdo tem inicio antes da aquisicdo da palavra. Para cada etapa do
desenvolvimento cognitivo, a crianga, em sua relacdo com o adulto, indica o melhor
caminho para que se comuniquem da melhor forma (MINISTERIO DA SAUDE,
2008).

A experiéncia de soropositividade vivida pela crianca, a percepcéo que tem a
respeito da propria doenca, € construida a partir de trés fontes distintas e
intercambiaveis de conhecimento:

a) percepcao de si mesmo;

b) percepcéo dos pais e cuidadores; e

c) percepcao dos profissionais da saude.

Ou seja, as criancas com HIV/AIDS constroem seu sentido particular de
doenca a partir de conhecimentos adquiridos por meio da convivéncia com seus
pais, cuidadores e profissionais da saude. Em geral, os pais percebem a doenca
como um impacto mais negativo para a qualidade de vida dos seus filhos com
HIV/AIDS que a prépria crianca infectada pelo virus HIV (BERNAL, 2010).

Habitualmente, pais e cuidadores tém suas percepc¢des distorcidas pela culpa
e pelo medo do estigma social do HIV/AIDS, em relacdo a possibilidade de causar
algum sofrimento, reacdo emocional negativa, dano psiquico a crian¢a, bem como, a
crenca de que ela possa revelar seu diagnéstico sorologico a terceiros. Em relacdo a
percepcdo do profissional da saude, a valorizacdo dos aspectos psicossociais do
paciente, a vigilancia em relacdo aos estados psicopatologicos, a abordagem
humana e humanistica, a relagdo de confianga e acolhimento, a sensibilidade do
profissional para lidar com essas questbes durante a consulta séao facilitadoras para
a revelacdo do diagnostico, melhora da adesdo ao tratamento e da percepcéao da
crianca sobre seus aspectos positivos, que contribuem para boa qualidade de vida
(MINISTERIO DA SAUDE, 2008).

O conhecimento sobre qualidade de vida é definido pelo Grupo de Qualidade
de Vida da Organizacdo Mundial de Saude (WHOQOL GROUP, 1995) como
“percepcdo do individuo de sua posicdo na vida”. Quanto maior o estado de

normalidade de uma sociedade, mais ampla € a percepc¢éo de qualidade de vida. No
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caso da crianga, por sua falta de autonomia, ela tem poucas condicbes de
produtividade e funcionalidade socioecondmica, ou seja, depende do adulto e sua
valorizacdo psicossocial relaciona-se ao incentivo do desempenho académico
(ASSUMPCAO JUNIOR, 2010).

A percepcao da doenca, do tratamento, de si mesmo, do mundo e do futuro
subjaz a percep¢do do componente subjetivo da qualidade de vida, formado pelo
conjunto de avaliacbes do paciente a respeito das proprias condicdes e
expectativas. Trata-se de uma capacidade que utiliza processos cognitivos. Também
condicionam a qualidade de vida da crianca, a sociedade, o macroambiente onde
nasce e se desenvolve, sob as influéncias das condi¢cdes socioecondmicas. As
condi¢cdes promotoras de saude sdo essenciais a elas, porém, a pedra angular € a
estrutura e funcdo do apoio social para manutencdo das condicbes de bem-estar
fisicas, mentais e espirituais (KUCZYNSKI, 2010).

A crianca passa a perceber, aos poucos, a amplitude de manifestacdes que a
infecc@o pelo HIV pode gerar. S&o facetas até entdo nao identificadas a respeito do
que é vivido e que sdo incorporadas a partir das suas experiéncias. E dai que
constroi novos conceitos sobre a percepcao de si mesmo. Dessa forma, a crianca
infectada pelo HIV, em seu processo de desenvolvimento biopsicossocial, ao entrar
em contato com um macroambiente social, no qual a doenga e o tratamento meédico
sao fatores preponderantes do seu cotidiano e dos individuos a sua volta, percebe o
mundo e a si mesma de forma peculiar (PINHO, 2004).

A percepcédo de que algo ndo estd bem com o préprio corpo é acompanhada
pela observagdo das reacOes dos pais e cuidadores, das mudancas da rotina de
vida pessoal, durante o curso do processo desenvolvimental da crianca. Diante da
incerteza, imposta por mudancas externas e internas, o ambiente familiar pode
constituir-se em fonte de recursos adaptativos ou fonte de estresse adicional
(KUCZYNSKI; ASSUMP(;AO JUNIOR, 2010).

Sobre o profissional de saude, a partir das suas percepcdes, 0 mais
importante € que, na relacdo com a crianca infectada pelo HIV, quanto mais
verdadeiro e claro o profissional for na conducdo do tratamento, mais ela sentira
seguranca e conforto na relacdo e melhor adesédo ao tratamento em geral
(MINISTERIO DA SAUDE, 2008).

Na década passada, sob uma perspectiva antropologica, Abadia-Barrero

(2002) pesquisou a nogdo socialmente construida sobre a criangca soropositiva e
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concluiu que essa estava associada a percepcao social de sofrimento infantil. Vista
como vitima, a crianga soropositiva também sofre, em certa medida, estigma social;
assim como o adulto com HIV/AIDS, porque o sofrimento infantil, na sociedade
ocidental, por sua vez, é tido como tabu. Relaciona-se a imagem da infancia com os
anos da pureza.

O status do HIV/AIDS, na infancia, como doenca pediatrica cronica, trouxe
mudancas no ambito do tratamento com repercussfes psicossocioambientais. O
bom estado de saude das criancas infectadas pelo HIV é global, ou seja, fisico,
emocional e social, promove bem-estar, boa qualidade de vida (DAS et al., 2010).

No Brasil, onde o acesso ao tratamento é garantido, as criangas infectadas
pelo HIV estdo se tornando adolescentes. Assim, profissionais de saude e
cuidadores enfrentam novos desafios psicossociais: a revelacdo do diagnodstico, a
adesdo ao tratamento, questdes da vida escolar e o inicio da vida sexual
(MINISTERIO DA SAUDE, 2008).

O desenvolvimento afetivo-relacional normal da crianca ndo € uniforme. E um
avanco tormentoso, ligado a fases de confirmacao e exploracdo do meio. A crianca,
no seio de sua familia, aprende a equilibrar a submissao com a sua autoafirmacéo; a
maturidade afetiva se expressa na capacidade sexual, na ligacdo ao trabalho e na
cultura (ASSUMPCAO JUNIOR; KUCZYNSKI, 2012).

Aos poucos, a imagem de pureza das criancas, outrora assoladas como
vitimas compulsodrias do sofrimento infantil imposto pelo HIV/AIDS, cede lugar a
percepc¢éo social do perigo que a descoberta da sexualidade do adolescente com
HIV/AIDS impb6e aos pais e a sociedade, em geral, aliada a discussédo
contemporanea das diversidades sexuais, ho ambito das diversidades sorologicas.
Revela, entdo, a fragilidade dos lagcos humanos, trazendo consigo a condi¢édo
humana do vazio, do tédio, da depressado, pela perda dos vinculos significativos
(PINHO, 2004).

A crianca aprende a construir a realidade através das suas experiéncias
precoces com 0 meio, especialmente as pessoas significativas. Nos estados
psicopatologicos, no entanto, ha alteragbes no sistema de processamento de
esquemas cognitivos, decorrentes de crencas e pensamentos negativos e
disfuncionais. Esse € o modelo cognitivo da depressdo de Beck, criado em 1967,
que postula o conceito de triade cognitiva para explicar o substrato psicologico da

depressao: percepcao negativa que o deprimido tem acerca de si mesmo, do mundo
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e do futuro, pelas quais a construcdo negativa da realidade, que caracteriza a
depressao, expressa a informacgéo consistente com o esquema cognitivo negativo da
pessoa e, consequentemente, 0 erro cognitivo decorrente desse processo falseado
(SADOCK; SADOCK, 2008).

Ha maior suscetibilidade a transtornos mentais gerada pelas doencas
pediatricas cronicas. Mecanismos de defesa, reacfes indesejaveis ao diagnostico,
problemas com a adesdo ao tratamento, impacto do diagnostico e do progndstico,
para o paciente e sua familia, para a equipe de saude, tudo isso é de extrema
importancia e tem sido alvo de discussao, com o objetivo de melhorar a abordagem
e conducao clinica dessas condi¢es cronicas da infancia. E indiscutivel a relacéo
observada entre doencas cronicas, sintomas psicopatologicos, desempenho social e
maior ou menor qualidade de vida dos pacientes (ASSUMPCAO JUNIOR;
KUCZYNSKI, 2012).

A Academia Americana de Pediatria elaborou recomendacéo para revelagao
do diagndstico para criangas, em que considera idade, grau de maturidade cognitiva,
dindmica familiar e contexto clinico. Essas criancas infectadas pelo HIV tém
sobrevivido até a adolescéncia. Para elas, a revelacdo do diagnostico na infancia
pode trazer complicacdes, devido ao estigma social, medo, vergonha, ignorancia e
falta de conhecimento que rondam essa doencga, resultando em discriminacdo e
isolamento (MARQUES, 2012).

A revelacdo do diagndstico é um processo fundamental da assisténcia as
criangas soropositivas. Cuidadores tendem a adiar essa revelacdo as criancgas,
mesmo diante de indicios de que elas ja saibam, desconfiem ou manifestem
curiosidade sobre sua condig&o sorolégica (MINISTERIO DA SAUDE, 2008).

Os pais e cuidadores da crianca devem ser aconselhados por um profissional
da saude devidamente treinado no processo de revelagdo do diagnostico de HIV.
Essa revelagcdo deve ser personalizada, respeitando sua capacidade cognitiva,
condicdo clinica e circunstancias. Criancas menores podem nado ser
necessariamente informadas do diagnostico, mas devem ser esclarecidas sobre
todos os procedimentos e suas repercussdes (MARQUES, 2012).

Para Marques (2012), a revelagdo deve ser encorajada para criangas em
idade escolar. E necessario que esse processo seja discutido e planejado com os
pais e cuidadores, o que pode requerer varias consultas para avaliar o nivel de

conhecimento da crianga e sua capacidade de enfrentamento. Nesse momento, é
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preciso que pais e cuidadores estejam presentes, bem como os profissionais de
saude capacitados.

Paralelamente, o envolvimento da crianca, mesmo em faixas etarias
precoces, também é fundamental para a participacédo efetiva na adeséo e auxilio no
processo de aceitacdo do diagndstico. Os atendimentos da equipe de saude devem
ser adequados ao nivel de desenvolvimento cognitivo da crianca por meio de
recursos ladicos que favorecam a relacdo meédico-paciente e 0 processo de
comunicacdo interpessoal. A percepcdo e a compreensdo da crianca sobre o
contexto do tratamento precisam de avaliacdo constante pela equipe de saude. S&o
garantias de adesé&o, fundamental para alcancar o objetivo terapéutico de melhora
da qualidade de vida (MINISTERIO DA SAUDE, 2008).

2.2 QUALIDADE DE VIDA NAS DOENCAS PEDIATRICAS CRONICAS

Considera-se doenca cronica pediatrica qualquer condicdo clinica cujos
sintomas perdurem por mais de trés meses, no intervalo de um ano, ou que leve a
hospitalizagdo continua por, pelo menos, 30 dias, no intervalo de um ano. Apesar
das repercussdes clinicas e psicolégicas, a perspectiva de crescimento e
desenvolvimento dessas criancas aumentou em importancia, associada ao estresse
psicossocial inerente a condicdo, que ocasiona limitacdo fisica, inadaptacao
psicossocial e sofrimento (KUCZYNSKI; ASSUMPCAO JUNIOR, 2010).

Qualidade de vida relaciona-se as percepc¢des do bem-estar do ser humano,
ligadas diretamente a experiéncia humana e sdo apercebidas no ambito de um
modelo social estressante, que € um fato importante da vida cotidiana, inevitavel. A
falta de preocupacdo com a qualidade de vida, na infancia, leva o paciente pediatrico
com doencas cronicas ao tédio, & angustia e a depressdo (ASSUMPCAO JUNIOR,
2010).

Pesquisas com populacdes infantis acometidas por doencas crbnicas
pediatricas constataram maior incidéncia de morbidade psiquiatrica nessas, quando
comparadas a grupos-controle sadios fisicamente (KUCZYNSKI, 2010).

Podem-se citar as pesquisas na populacdo pediatrica que relacionam
condi¢bes clinicas crbnicas, transtornos mentais e qualidade de vida, tais como, 0

estudo de Cristofani, Kuczynski e Odone Filho (2010) sobre leucemias na infancia e
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o trabalho de Len e Silva (2010) sobre artrite idiopatica juvenil (artrite reumatoide
juvenil).

Nesse grupo incluem-se trabalhos de neuropsiquiatria infantil desenvolvidos
por Kuczynki, Souza e Valente (2010) sobre epilepsias na infancia e a pesquisa de
Valdés, Bezerra e Melo (2010) sobre transtorno de déficit de atengéo/ hiperatividade
(TDAH).

Convém destacar que o conceito de qualidade de vida € medida fundamental
em atendimento de saude, havendo maior interesse sobre estudos relativos a
qualidade de vida nos ultimos anos. Contudo, ainda € escasso 0 numero de
trabalhos cientificos cujo tema € qualidade de vida na infancia. As criangas séo
capazes de se autoavaliar em relagédo aos aspectos do seu bem-estar; assim, os
depoimentos de criancas séo validos nas avaliacdes de qualidade de vida infantil e
importantes para o planejamento terapéutico (BERNAL, 2010).

Doencas pediéatricas crbnicas, como o espectro do HIV/AIDS em criancas,
estdo relacionadas a alta incidéncia de depressdo, problemas de adaptacdo
psicossocial e prejuizo da qualidade de vida. Sdo consequéncias da infec¢éao cronica
pelo HIV sobre o desenvolvimento infantil, a cronificacdo da patologia, o estresse
psicossocial no ambito familiar e a necessidade gerada por uma rotina de consultas
médicas constantes e repetidas. Todavia, varidveis tém sido observadas na
capacidade de adaptacao de criangcas com doencas pediatricas crbnicas. Para que
iSSo ocorra, € imperativo identificar quais os fatores adaptativos e de desajustamento
(DAS et al., 2010).

A gualidade de vida, relacionada a saude, deve ser pesquisada diretamente
com o sujeito em questao, pois a existéncia da doenca € uma dimenséao da vida, que
pode ou ndo afetar o bem-estar. As criancas, a partir da idade escolar, sao
competentes para falar sobre suas experiéncias e ndo compartilham das mesmas
percepc¢des dos adultos a respeito de causa e tratamento de doencgas. Os achados
em literatura da area sobre saude mental e qualidade de vida indicam que as
criancas sdo capazes de fornecer informacdes de sua qualidade de vida relacionada
a saude de forma vélida e confiavel (BERNAL, 2010).

A qualidade de vida €& considerada como parametro complexo para
mensuracao efetiva no ambito da pesquisa entre diversas culturas, com énfase em

seu carater multidimensional e subjetivo. A medida da qualidade de vida, em varias
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doencas, inclusive HIV/AIDS, prioriza instrumentos autoaplicaveis, que revelam a
percepcao do individuo pesquisado (BENERJEE; PENSI; BENERJEE, 2008).

A autonomia da crianca € um dos dominios da avaliacado da qualidade de vida
relacionada a saude. O desenvolvimento normal da crianca e do adolescente
culmina com a aquisicdo plena da sua autonomia, que marca o inicio da idade
adulta. A concepcao piagetiana do conceito de autonomia € um constructo cognitivo
que se relaciona ao desenvolvimento da moral durante o curso da infancia e da
adolescéncia (KUCZYNSKI; ASSUMPCAO JUNIOR, 2010).

Para Assumpcao Juanior e Kuczynski (2012), de acordo com o modelo
cognitivo piagetiano, ha duas formas de respeito a regras e normas: heteronomia e
autonomia. A primeira caracteriza-se pelo respeito unilateral as regras, tipica da
autonomia comportamental do pré-escolar, ao passo que a segunda resulta do
desenvolvimento paralelo da cooperacao social e das operacfes concretas, ocorrida
a partir da idade escolar, fundamentada na concordancia e respeito mutuos, na
reciprocidade, na emersdo do senso de justica, que pressupde a superacdo do
egocentrismo. Assim, a autonomia € definida como dltimo estagio do
desenvolvimento da moralidade. Trata-se de um conceito que se expande da
dimens&o moral para os dominios afetivo-volitivo, cognitivo-intelectivo e social.

O desenvolvimento da dependéncia, independéncia e autonomia €
determinado pela sua congruéncia com padrées masculinos ou femininos que séo
hegemonicos em determinada cultura. No caso das criangcas pantaneiras, observa-
se 0 modelo das culturas ocidentais mais tradicionais, no qual, as meninas sao
responsabilizadas pelo preparo da comida, limpeza da casa e do quintal, cuidar dos
bebés, que as mantém no entorno da casa. Entretanto, aos meninos cabem
responsabilidades que os levam ao ambiente circundante, como o trabalho no
campo e entrega de recados. As circunstancias culturais requerem que as criangas
realizem tarefas tipicas do género, sendo que 0s pais, mais que as maes, tém uma
responsabilidade especial como modelo e fomentam a conduta apropriada ao
género dos filhos do sexo masculino (ABDO, 2005).

O grau de autonomia dentro da ecologia social é considerado determinante
social da saude relacionando-se em um nivel macrossocial comunitario ao conceito
microssocial de qualidade de vida em criancas, relacionado a um modelo de
responsabilidade unicamente familiar. A forca da evidéncia dos determinantes

sociais da saude sobre seu impacto na saude infantil mostra que as exposi¢cdes
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sociais precoces e adversas, como qualidade dos cuidados parentais e depressao
materna, programam o0s sistemas biolégicos da crianca em desenvolvimento,
provocando cadeias de risco que podem resultar em doencas cronicas na idade
adulta, principalmente as doencas mentais (HALFON; LARSON; RUSS, 2010).

Fleury-Teixeira et. al. (2008) afirmam que promocdo da saude é a atuacdo
para a ampliacdo do controle ou dominio dos individuos ou comunidades sobre os
determinantes sociais da saude e busca ampliacdo da autonomia de individuos e
comunidades, uma necessidade fundamental para os individuos humanos, condi¢céo
para sua saude, sua qualidade de vida, sua normalidade. Portanto, o
desenvolvimento da autonomia e 0s mecanismos para tal apenas podem ocorrer
através da comunidade.

A ideia de normalidade relaciona-se a existéncia de qualidade de vida, uma
vida saudavel com poucas doencas. Observa-se satisfacdo pessoal por gozar de
boa saude, apesar de ter uma doenca pediatrica crénica. Ao comparar o HIV com
outras doengas, como, por exemplo, o cancer infantil, existe a necessidade de a
crianca perceber sua condicdo como algo normal e, dessa forma, busca-se a
aceitacado pessoal da doenca (MIZIARA, 2011).

Para tanto, é importante reconhecer categorias de fatores ecoambientais, que
influenciam a qualidade de vida de criangas com doenca cronica grave, cCOmo 0O
cancer e outras doencas limitantes de vida, associadas a dor e outras sequelas
fisicas que vulnerabilizam a integridade somatica, de acordo com Assumpc¢ao Janior
e Kuczynski (2012):

a) ambiente interno: fatores intrinsecos do nivel de funcionamento psiquico

da crianca, como, a compreensao da doenca, o controle dos sintomas, a
restricdo da autonomia;

b) ambiente imediato: fatores afetivo-relacionais e socioambientais

relacionados aos pais, cuidadores e profissionais de saude;

c) ambiente institucional: fatores do sistema socioeconémico e politicas

publicas de saude, educacéo e protecao a crianca e ao adolescente.

Na revisao da literatura, muitas criangas infectadas pelo HIV, em particular os
adolescentes, mostraram qualidade de vida relativamente preservada, com diferenca
estatisticamente nao-significativa, em relacdo a populacdo geral. Porém, todos os
estudos tém comparado criancas infectadas pelo HIV com controles sadios (DAS et
al., 2010).
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No estudo de Miziara (2011), constatou-se que h& prética de ac¢bes ou
atitudes discriminatérias as criancas e adolescentes estigmatizados, em situacdes
em que elas foram tratadas com hostilidade por outros alunos da escola, com
tratamento agressivo, revelador de ostensivel preconceito contra criancas e
adolescentes portadores do HIV. Acontecimentos desse tipo trazem a tona a
exacerbacdo do estigma vivido, o que, na maioria dos casos, leva o individuo a
excluir-se socialmente. Neste estudo, esse tipo de estigma é relatado, levando ao
sigilo de sua condicdo sorolégica como estratégia de evitar o preconceito e
discriminacao (MIZIARA, 2011).

Ha otimismo quanto a qualidade de vida de criancas que se desenvolvem
com doencas crbnicas. Apesar disso, do ponto de vista do paciente pediatrico, a
pesquisa da percepcao é pouco frequente. lgualmente, percepcdes paternas e da
equipe médica em contato com a crianca sob avaliacdo tém, em geral, baixos
indices de correlagdo com a autoavaliacao infantil (KUCZYNSKI, 2010).

Até o momento, ha um unico estudo que compara criangas com HIV/AIDS
com criancas que apresentam fibrose cistica, uma doenca pediatrica cronica
associada a incapacidades fisicas. Foram pesquisados 41 individuos infectados pelo
HIV, entre seis e 18 anos, na india. As criancas e adolescentes infectados pelo HIV
referiram menos sintomatologia depressiva e sua autoavaliagdo foi mais positiva,
demonstrando melhor qualidade de vida em todos os dominios, quando comparadas
ao grupo com fibrose cistica. No grupo com HIV, houve mais apoio psicossocial e
menos depressdo que no grupo com fibrose cistica (DAS et al., 2010).

A divergéncia entre situacbes de bem-estar e depressédo estad presente no
discurso de criancas e adolescentes com HIV. O fato de verbalizarem situacdes de
bem-estar e amargura caracteriza situacdes de conflito interno, revelando depressao
por possuirem uma doenca incuravel, que os fazem sentirem-se diferentes de outras
pessoas. Percebe-se, apesar dos sentimentos verbalizados, uma tentativa de seguir
em frente com a execucédo de suas praticas diarias (MIZIARA, 2011).

Orfaos ou criancas vulneraveis em razdo do déficit de salde dos pais
soropositivos sao significativamente mais depressivos e com menor autoestima
quando comparados as criangcas ndo infectadas pelo HIV, o que caracteriza pior
ajustamento psicossocial, percepcdo de bem-estar e qualidade de vida (FANG;
STANTON; LIN, 2009).
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A abordagem clinica apropriada das alterac6es psicopatoldgicas ndo sé é

essencial para a melhora da qualidade de vida das criancas infectadas pelo

HIV/AIDS, como também € estratégica para garantir boa adesdo aos esquemas

antirretrovirais, condicdo primoridial para o sucesso terapéutico da infeccado pelo
HIV/AIDS (MORAES; OLIVEIRA; TOSTES, 2011).

2.3 DEPRESSAO

Sintomas, sindromes e enfermidades sdo construtos cognitivos observaveis
gue nomeiam estados patolégicos. Na medicina, tém sentidos particulares,
configuram a estrutura hierarquica das condicbes patoldgicas, formada por trés
termos que expressam conceitos progressivamente mais complexos: 0s sintomas,
as sindromes e as doencas. Nos estados psicopatologicos, consequentemente,
podem-se configurar trés situagdes clinicas distintas: depresséo-sintoma (hipotimia),
depresséo-sindrome e depressdo-doenca (MIRANDA-SA JR., 2010).

O diagnostico das doencas mentais € baseado predominantemente na
percepcdo de dados clinicos observaveis. Esse procedimento diagnéstico
psiquiatrico fundamenta a determinacdo de um progndstico quanto a evolucdo do
quadro clinico e, obviamente, o ideal é que seja confiavel, valido, com alta
sensibilidade e especificidade, como quaisquer diagnosticos meédicos
(DALGALARRONDO, 2008).

Sintoma é o dado elementar, menos complexo, de um quadro clinico, o
elemento fundamental da psicopatologia. Em medicina, sindrome é o conjunto
coerente de sinais e sintomas que costumam apresentar-se correlacionados,
elemento intermediario entre o sintoma e a entidade nosolégica (ou entidade clinica,
enfermidade, doenca). O diagndstico psiquiatrico, em nivel sindrémico, € a base
sobre a qual se estrutura o diagndstico das enfermidades mentais. Nesse ambito,
enfermidade é um construto que expressa a resposta de um ser vivo a agressao
sofrida por um agente patogénico que |lhe causa algum dano. Assim, a no¢éo de
enfermidade inclui a descricdo clinica de curso e evolugdo, etiopatogenia e
prognostico (MIRANDA-SA JR., 2010).

Muitas vezes, € dificil definir o diagnostico da depressdo no contexto da

infecc@o pelo HIV, a ndo ser pela evolugéo clinica dos sintomas e caracterizagdo de



22
seu curso. O diagndstico e o tratamento da depresséo, em individuos com HIV/AIDS,
tém sido considerados indispensaveis ao prognostico da infeccdo pelo HIV, pois
envolvem a questdo da adesdo ao esquema antirretroviral, no caso do paciente
adulto (DALGALARRONDO, 2008).

A prevaléncia de transtornos depressivos, em pacientes adultos infectados
pelo HIV, varia entre 12% e 66% e ndo é diagnosticada em 50% a 60% desses
pacientes. Pode-se associar a resultados fracos do tratamento antirretroviral, posto
que influencia diretamente a adeséo do paciente. No estudo sobre 246 adultos com
HIV, dos quais a AIDS havia sido diagnosticada em 97%, 81% desses estavam em
estado imune estavel; a prevaléncia de depresséao foi de 32%, sintoma associado a
uma renda baixa, chamada pauperizacdo da epidemia brasileira (SILVEIRA et al.,
2012).

A implicacdo neuropatoldgica do circuito anatdémico, formado pela cortex pré-
frontal, amigdala, nacleo palido e tdlamo medial, estruturas cerebrais envolvidas na
fisiopatologia da depressao, fundamenta, parcialmente, as elevadas taxas de
depressao, em pacientes adultos infectados pelo HIV-1 (SADOCK; SADOCK, 2008).

O conceito genérico de transtorno (disorder) mental ndo permite distingdo
entre os trés niveis de complexidade diagndstica — sintoma, sindrome, entidade
clinica — dos fenbmenos psicopatolégicos a que se refere, nem sua qualidade como
tipo de patologia. Entretanto, devido a hegemonia da corrente neopositivista no meio
meédico-cientifico, a literatura especializada emprega correntemente o termo
transtorno depressivo (MIRANDA-SA JR., 2010).

A depressao-transtorno constitui a complicacdo psiquiatrica descrita com mais
frequéncia em individuos adultos com infeccédo pelo HIV/AIDS e € mais prevalente
nesse grupo que na populacdo geral. Um estudo de metanalise destacou que
apenas o transtorno depressivo maior parece ser mais frequente entre pacientes
infectados pelo HIV/AIDS. Entre mulheres com HIV/AIDS, no Brasil, um estudo
detectou taxa de cerca 25% de transtorno depressivo maior (MORAES; OLIVEIRA;
TOSTES, 2011).

Os transtornos depressivos sdo reconhecidos como um problema prioritario
de saude publica no mundo, de acordo com a Organizacdo Mundial de Saude
(OMS). O transtorno depressivo € classificado tanto pela Classificacdo Estatistica
Internacional de Doencas e Problemas Relacionadas a Saude — décima revisao

(CID-10), da OMS, gquanto pelo Manual Diagnostico e Estatistico de Transtornos
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Mentais — 42 edicéo, texto revisado (DSM-IV-TR), em leve, moderado ou grave, de
acordo com o0 numero, intensidade e importancia clinica dos sintomas
(DALGALARRONDO, 2008).

A infeccéo do sistema nervoso central (SNC) é fator de risco para o transtorno
depressivo maior. Observa-se elevada taxa de depressao entre pacientes com
transtornos  neurolégicos que afetam estruturas subcorticais, sindromes
parkinsonianas, sindromes do lobo frontal e afeccbes dos ganglios da base. Em
pacientes adultos com complexo deméncia-AlIDS, ha taxas de 60% de depresséo. A
sintomatologia depressiva inclui apatia, anergia e disforia (SADOCK; SADOCK,
2008).

Sao diagnosticos diferenciais do transtorno depressivo maior, inclusive em
individuos com HIV/AIDS, as seguintes condicdes: colera/irritabilidade, luto, luto
complicado, desalento, apatia e fadiga devido a enfermidade sistémica avancada,
apatia devido ao complexo deméncia-AIDS, transtorno adaptativo com humor
deprimido, transtorno afetivo bipolar-fase depressiva, distimia (transtorno depressivo
menor), uso/abuso de drogas, transtorno depressivo secundario, transtorno
depressivo induzido pela medicacdo antirretroviral, transtorno afetivo sazonal,
personalidade depressiva (MORAES; OLIVEIRA; TOSTES, 2011).

O estado psicopatolégico da depressdo tem repercussfes psicoimunolégicas
associadas a alteracdes neurobiolégicas na funcdo do eixo hipotalamo-hipofise-
adrenal. No mundo real da pratica clinica, os pacientes em geral apresentam-se em
uma area intermediaria entre a fadiga idiopatica classica, a depressao atipica cronica
precoce e a depressdo sazonal, sugestiva de condicdes que se sobrepdem
biologicamente, com a existéncia de espectros de enfermidades, em vez de
categorias nosoldgicas distintas (JURUENA; CLEARE, 2007).

Para Juruena e Cleare (2007), a depressdo melancélica pode ser associada a
hiperativagdo prolongada do eixo hipotalamo-hipofise-adrenal, com suscetibilidade a
infeccdo aumentada, padrédo que ocorre em patologias somaticas cronicas graves e
maus tratos na infancia. Outro grupo de psicopatologias, representado pela
depressdo atipica, doenca afetiva sazonal e sindrome da fadiga crbnica, €
caracterizado por hipoativacdo crénica do eixo hipotdlamo-hipoéfise-adrenal, que
resulta em suscetibilidade a inflamacdo aumentada, que também fundamenta o
grupo de sintomas depressivos em estados hiperimunes, febre reumatica, sindromes

autoinflamatorias, fibromialgia, pés-parto e menopausa.
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Alteracdes psicologicas ou psiquiatricas podem fazer parte da historia
pregressa da pessoa soropositiva ou serem desencadeadas apés a descoberta do
diagnostico. Os sentimentos despertados pelo diagndéstico de HIV/AIDS fazem parte
de um processo de luto e tristeza, mecanismo psicologico normal e necessario para
a manutencdo de um equilibrio psiquico que garanta uma qualidade de vida
satisfatoria (MINISTERIO DA SAUDE, 2008).

A presenca de transtorno depressivo maior, em adultos, esta associada a
menor adesdo ao tratamento da infeccdo pelo HIV/AIDS e pior qualidade de vida.
Individuos infectados pelo HIV, com sintomatologia depressiva, parecem expor-se
mais a praticas sexuais de risco do que o0s ndo-deprimidos. A lipodistrofia
desencadeada por antirretrovirais tem sido associada a sintomatologia depressiva.
Na coinfeccdo HIV/hepatite C, a sintomatologia depressiva tem sido associada a
imunoterapia com interferon (BOTEGA, 2011).

Nos pacientes sob quimioterapia para tratamento de neoplasias, ha
diminuicdo de niveis plasmaticos de triptofano induzida por citocinas pré-
inflamatorias, decorrentes da maior atividade de enzimas metabolizadoras desse
aminoacido. Pacientes com depressdo organica induzida por citocinas tém se
beneficiado pelo uso de antidepressivos serotoninérgicos (DANTZER et al., 2008).

Na encefalopatia pelo HIV em criangas, mecanismos neuroimunes
inespecificos, ativados pelo processo de replicacdo viral, resultam na producao
excessiva de citocinas proé-inflamatérias. A fisiopatologia dos transtornos
depressivos, em criangcas com HIV/AIDS, envolve a circuitaria frontoestriatal e o
funcionamento dos ganglios da base. Isso € especialmente comprovado em relagédo
a sintomatologia depressiva associada a encefalopatia pelo HIV, em criancas.
Nesses casos, a depressdo é uma neuropatologia subcortical (MARQUES, 2012).

A ativacdo de macrofagos e células dendriticas, durante infec¢des sistémicas
virais e bacterianas, cancer, disturbios autoimunes, doencas coronarianas ou
obesidade, produz citocinas proé-inflamatérias. Tais sinais agem no cérebro e
exacerbam a doenca somatica, bem como, causam depressdo em individuos
vulneraveis. Trata-se do sistema cérebro-citonina, que atua como resposta
adaptativa ao estresse. Resulta em hipermetabolismo do nucleo acumbente, sede
do sistema dopaminérgico de prazer-recompensa cerebral, associado com sintomas

de fadiga e anedonia. Essa sintomatologia depressiva tem impacto negativo na
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qualidade de vida de pacientes com doencas inflamatoérias crénicas (DANTZER et
al., 2008).

A complicacdo neuropsiquiatrica diretamente relacionada ao HIV, mais
conhecida e estudada, é a encefalopatia subaguda causada pelo HIV, chamada,
habitualmente, de complexo deméncia-AIDS. Seu conceito mais abrangente e
descritivo é o complexo cognitivo-motor ligado ao HIV (CCMLHIV), que é associado
predominantemente a fase de imunossupressédo avancada. Sobretudo em sua fase
inicial, o CCMLHIV assemelha-se a um transtorno depressivo com apatia e
anormalidade dos movimentos sacadicos oculares (MORAES; OLIVEIRA; TOSTES,
2011).

Na infancia precoce, a encefalopatia pelo HIV tem quadro clinico frustro e
inespecifico com a expressao de sintomatologia depressiva. Pode iniciar-se com
achados inespecificos, como o fracasso na aquisicdo de habilidades, principalmente
motoras e da linguagem. Em criangas maiores que seis anos, o quadro pode iniciar
com desinteresse na escola ou piora da atengédo (MARQUES, 2012).

S&o descritos trés tipos de evolucéo clinica:

a) forma subaguda progressiva: ha deterioragdo neuropsicomotora e
regressdo cognitiva, afetiva e social. Ha sinais neurologicos focais,
microcefalia adquirida. Evolui com apatia, convulsdes, coma e morte;

b) forma de plateau: ha regressédo cognitiva, e a taxa de aquisicdo de novas
aptiddes permanece baixa (QIl entre 50-70, deficiéncia mental leve);

c) forma estatica: o crescimento cerebral é normal. O déficit cognitivomotor
ndo progride. O desenvolvimento de novas aptidées € adequado. Pode
haver hipercinesia.

Na clinica neuropsiquiatrica, podem-se observar, em relacdo ao curso e
evolugdo dos transtornos depressivos de base organicocerebral, os seguintes
padrbes de alteracBes psicopatolégicas quanto a sintomatologia depressiva, de
acordo com o trabalho de Dantzer et al. (2008):

a) fase aguda precoce: fadiga, anorexia, disturbios do sono e outros sintomas

neurovegetativos e somaticos;

b) fase aguda tardia: depressao-sintoma (hipotimia), ansiedade e
irritabilidade;

c) fase cronica: fadiga e anedonia.
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O pico precoce e o0 pico tardio de sintomatologia depressiva compartilham a
mesma etiopatogenia, que € a alteragédo neuropatoldgica do sistema serotoninérgico.
Ao passo que a transicdo para a fase crbnica é representada pelo comprometimento
do sistema dopaminérgico. Os fatores etiolégicos da depressdo tém repercussao na
escolha do medicamento antidepressivo.

No campo da psicopatologia infantil, na pratica clinica, a depresséo-sindrome
e tipica das patologias sociopsicogénicas, que sao determinadas preferencialmente
por situacbes, conflitos, frustracbes ou outros agentes psicossociais.
Invariavelmente, a depressdo-doenca nao se traduz por depressao-sintoma
(hipotimia) e sintomatologia depressiva tipica, andloga a sintomatologia dos adultos.
A sintomatologia depressiva comum em criangas € hiperatividade, enurese, cefaleia,
epigastralgia, déficit de aprendizagem, agressividade, problemas de conduta social,
alteracdes cognitivas, principalmente relacionadas a atencao, raciocinio e memoria
(ASSUMPCAO JUNIOR; KUCZYNSKI, 2012).

Na depressdo infantil, ha heterogeneidade na apresentagdo clinica, ha
presenca de sintomas, além da depressao e outras alteracdes do humor, associadas
a comorbidades clinico-somaticas, fatores individuais e ambientais que fazem do
diagnostico clinico dessas condicdes um desafio a partir de uma perspectiva
desenvolvimental, sobre os quais estdo sobrepostos aspectos neurobiolégicos
relacionados a cronobiologia e endofenadtipos (FU-1; BOARATI; MAIA, 2012).

De acordo com o modelo cognitivo da depressao, esse transtorno mental esta
associado a pensamentos disfuncionais resultantes da presenca de crencas
negativas sobre a doenca e sentimentos de desalento, desmotivacao para cuidar de
sua propria saude e perda da confianca nas proprias habilidades para lidar com as
exigéncias do tratamento. Em quadros graves de depressao, pode haver ideacdo ou
condutas suicidas (SADOCK; SADOCK, 2008).

2.4 HISTORIA DA INFECCAO PELO HIV/AIDS

O HIV/AIDS é um dos mais graves problemas de saude publica mundial, e, na
atualidade, ha mais de trinta milhdes de pessoas vivendo com essa infeccao viral. As
questdes biopsicossociais relativas a epidemia modificaram-se ao longo de trés

décadas, acompanhadas passo a passo com transformacdes socioculturais,
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ecoambientais e bioéticas, que ocorreram em decorréncia da evolucao historica da
infeccéo pelo HIV (PINHO; PEREIRA, 2012).

Descrita inicialmente em homossexuais jovens do sexo masculino, no inicio
dos anos 1980, a AIDS ndo demorou a atingir, inclusive, a populacao pediatrica.
Antes mesmo da descoberta do virus HIV, em 1983, ja haviam sido notificados ao
Center for Center for Disease Control and Prevention (CDC) casos suspeitos de
AIDS em criancas. A época, surgiram as primeiras publicacdes com descricdo do
quadro clinico da sindrome, na populacéo infantil, compreendida entre zero a 13
anos de idade (MIZIARA, 2011).

Trata-se de uma sindemia, posto que a epidemia do HIV/AIDS desenvolveu-
se sobre um contexto social complexo, no qual os problemas individuais atuam de
maneira sinérgica, interpenetram-se e reforcam-se mutuamente, extrapolando a
concepcao inicial do HIV/AIDS associada ao comportamento sexual, de forma
univoca e unilinear. Dessa forma, as campanhas preventivas fizeram com que a
epidemia fosse mais visivel, com maiores possibilidades de identificacdo e de
tratamento dos casos, adocdo de medidas terapéuticas mais efetivas, melhora da
sobrevida e, consequentemente, da qualidade de vida (SOUZA, 2007).

Tendo como ponto de partida o fornecimento de medicamentos para o0
tratamento de HIV/AIDS, considerada uma condicdo clinica crénica, no ambito do
Sistema Unico de Saude (SUS), surgiu, nos anos 1990, o fendmeno da
judicializacdo da saude. O crescente numero de acdes judiciais, propostas por
usuarios do SUS infectados pelo HIV/AIDS, para garantir o fornecimento da
medicacdo, teve queda ap6s 1999, surgindo outras condigcbes patologicas
dominantes, tais como, hepatite C, situacdo que se mantém até hoje em relacdo a
outras doencas cronicas (BORGES; UGA, 2009).

Ao se buscar a efetivagédo do direito & saude, processo iniciado no Brasil com
0 caso do HIV/AIDS, no onipresente panorama da escassez de recursos, alocagoes
ou escolhas ocorrerdo, a pauta da discussao bioética, do problema do acesso a
atencdo em saude. Dai a necessidade de uma ética especifica para a saude publica,
pautada em dois principios: da solidariedade e da responsabilidade. Entretanto, o
gue se busca é um principio capaz de promover o equilibrio entre interesses e
pontos de vista individuais e coletivos em torno do acesso a saude (GLOBEKNER,
2010).
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Para Borges e Uga (2009), no caso da saude, as decisbes nessa area
envolvem desde o financiamento até a alocagcéo dos recursos e o planejamento das
acOes. Por isso, no campo da saude, o uso de regulamentos técnicos, critérios
cientificos, protocolos de conduta e, ainda, a necessidade de pautar-se por critérios
epidemiologicos sdo essenciais para a definicdo de politicas publicas de saude, a
adocao de condutas terapéuticas, a padronizagdo de medicamentos para a infecgéo
pelo HIV/AIDS e a incorporacdo de tecnologias, ainda mais, sabendo-se que a
pesquisa no campo das doencas infecciosas esta em constante progresso.

Nesse sentido, pode-se afirmar que a AIDS tornou-se uma doenca crénica
naqueles paises onde o acesso a terapia antirretroviral € uma realidade, com
aumento da qualidade de vida das pessoas acometidas. No Brasil, entre as
estratégias para combater a epidemia, destaca-se a politica de distribuicdo universal
dos medicamentos antirretrovirais aos portadores do HIV/AIDS que necessitam de
tratamento, influenciada pelos niveis de adesao ao tratamento, aspecto que tem sido
priorizado nas politicas publicas em alguns paises (POLEJACK; SEIDL, 2010).

Apos 30 anos do inicio da epidemia da AIDS, com a garantia de direito a
salude e acesso ao tratamento da infeccdo pelo HIV/AIDS pelo SUS, em todas as
fases do ciclo da vida, vive-se um novo desafio na assisténcia a populagédo
pediatrica: criancas infectadas pelo virus por transmissao vertical estdo chegando a
fase da adolescéncia, consideradas como primeira geracdo infectada desde o
nascimento e que estédo tornando-se adolescentes com HIV (MIZIARA, 2011).

A infeccao pelo HIV/AIDS pode ser considerada como uma doencga cronica,
em que ndo se identificam mais grupos de risco. Assim, na atualidade, é possivel
verificar proporcdes cada vez maiores de pessoas infectadas pelo HIV, com maior
tempo de vida desde o contagio e com qualidade de vida satisfatéria. Nao raro,
individuos com dez a quinze anos de contagio continuam a viver e a exercer as suas
atividades cotidianas, inclusive no ambito reprodutivo, como expressdo dos
fendbmenos de heterossexualizacdo e feminilizagdo da epidemia de HIV/AIDS,
observados no Brasil desde meados dos anos 1990 (SOUZA, 2007).

Nesse contexto, associado ao fenébmeno do envelhecimento, esta inserido o
caso das criangas com HIV/AIDS. Diante do atual contexto em que essa epidemia se
encontra, surgem novos desafios a serem enfrentados por pais e cuidadores:
adesao a terapia medicamentosa, revelacdo diagnostica, entrada na escola, inicio

da adolescéncia, préaticas sexuais seguras e relacionamento afetivo. A revelacao
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diagnostica é um dos maiores desafios na assisténcia a populacéo infantil, uma
guestdo de grande complexidade e de extrema relevancia, que gera inidmeros
conflitos nas relacdes entre as criancas e seus pais, cuidadores e profissionais de
salde (SILVEIRA, 2008).

Assim, a nao-adesdo ao tratamento tem-se mostrado um desafio real em
todas as areas da medicina. Considerando-se que a ndo-adesdo seja a maior
ameaca ao tratamento, ha necessidade do conhecimento dos fatores psicoldgicos e
socioculturais dos individuos com HIV/AIDS em determinado servico de saude,
associados a dependéncia direta da satisfacdo das suas expectativas e aspiracoes
futuras. Nesse contexto, adesdo tem o significado mais amplo que a simples
participagdo e pressupd0e a concordancia, a compreensdo, a participagcdo, o
compromisso na acao, além da aceitacdo do papel de paciente com todas as suas
implicacdes (SOUZA, 2007).

Esse novo desafio esta sendo vivenciado nos servigos de salude que atendem
principalmente criangas que se infectaram por transmissao vertical. Criangas de
menor faixa etaria ndo revelam ter conhecimento do diagndstico, ndo tendo nocao
dos estigmas causados pela AIDS, o que faz com que nao se percebam diferente
das criancas com outras patologias. J& as criangas de maior faixa etaria revelam que
a doenca as tornam diferentes, principalmente devido ao uso da medicacao por elas
e pelos pais (CROSSETTI; PAULA, 2008).

De acordo com Garrett (2011), a adeséo terapéutica € mais dificil durante a
adolescéncia, pois a autonomia esta relacionada a experiéncias de liberdade, que
necessitam de apoio do ambiente terapéutico e familiar, ou seja, apoiar a autonomia
implica conferir liberdade ao sujeito para determinar, por si, 0 proprio
comportamento, sendo que, entre pacientes com HIV, é fator preditivo para a boa
adesao terapéutica medicamentosa.

Globekner (2010), no sentido da aplicacédo da bioética a questédo do HIV/AIDS
em criancas e adolescentes, ressalta, entretanto, que o conceito de vulnerabilidade
€ condicdo inerente a sua Iimaturidade e incapacidade relacionadas ao
desenvolvimento normal, ou seja, ndo ha autonomia nem possibilidade de
emancipacao, o que nao possibilita uma decisdo ou escolha independente, que
demanda a constante intervencédo dos pais, cuidadores e profissionais ligados aos

servicos de saude.
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A modificacao do perfil da infeccdo pelo HIV/AIDS de uma doenca letal para
uma doenca pediatrica crbnica, afeta a qualidade de vida de si mesmo, dos
familiares, cuidadores e profissionais de saude, que lidam com a populagéo
pediatrica infectada pelo HIV/AIDS. O desenvolvimento fisico e psicologico das
criancas e adolescentes com HIV, em especial aqueles infectados por transmisséo
vertical, € uma expressdo dos fenbmenos da heterossexualizagéo, feminilizacéo e
envelhecimento da epidemia de HIV/AIDS com repercussdes psicopatologicas
(BRAGHETO, 2008).

Em seu trabalho, Miziara (2011) afirma que ha percepcdo de criancas e
adolescentes com HIV/AIDS sobre a existéncia de algo diferente em suas vidas.
Observa-se a inseguranca dos pais, cuidadores e profissionais de saude ao se
depararem com entraves no processo de revelacdo diagnostica; revelar ou ndo esse
processo de descoberta da soropositividade retarda-se e a crianga percebe-se em
meio a uma rotina incomum a de seus colegas, como, o uso diario de
medicamentos, as frequentes visitas ao meédico e internagBes hospitalares
(MIZIARA, 2011).

Ricas, Pinto e Borges (2009) acrescentam que a infancia pode ser atingida
pelo HIV além das dimensdes relativas a infec¢éo, enfocando as questdes psiquicas
associadas a qualidade de vida. De acordo com Miziara (2011), nota-se a
importancia do controle emocional e participativo dos pais no processo de adaptacao
e compreensao do ser HIV, assim como a presenca de profissionais qualificados que
venham minimizar o impacto causado pelas repercussdes psicossociais da infec¢ao
pelo HIV, na infancia e, consequentemente, 0 estigma associado.

No trabalho de Souza (2007), ainda se verifica a questdo do estigma,
caracterizada pelas condutas de ndo compartiihamento das informagcfes com os
familiares e com pessoas do relacionamento préximo. Esse fator se torna uma
lacuna para os programas preventivos na medida em que ha possibilidades de
ocorrerem praticas sexuais diversas que, ndo sendo explicitadas, podem manter a
populacao geral em risco.

A analise geral da epidemia indica que as taxas de notificacbes tém
decrescido, podendo-se apontar como responsavel a aceitacdo das informacdes
sobre a doenca. Observa-se uma queda tanto no numero absoluto de ébitos quanto
na letalidade por AIDS, que eleva a sobrevida e melhora a qualidade de vida.

Quanto a saude mental da pessoa com HIV/AIDS, a depressdo e outras
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comorbidades psiquiatricas representam um obstaculo importante na adesdo ao
tratamento. O fato de que a epidemia devera continuar por muito tempo, tornando-se
uma doenca crbnica, pode fazer com que a prevencao seja “relaxada” e aumente o
risco de recrudescimento da epidemia, especialmente entre os jovens (SOUZA,
2007).

A identificacdo precoce de riscos ou vulnerabilidades para a nao adesao ao
tratamento é essencial para prevencdo ao desenvolvimento da resisténcia viral,
consequéncia que pode limitar o acesso das pessoas as possibilidades de
tratamento. Uma vez que a adesédo € o ponto crucial para o sucesso da terapia
antirretroviral, surge o desafio do monitoramento da adeséao, medidas que permitirdo
o desenvolvimento de estratégias e intervencdes mais custo-efetivas, a fim de que
as politicas publicas tragam impacto efetivo para a populacdo (POLEJACK; SEIDL,
2010).



3 OBJETIVOS

3.1 OBJETIVO GERAL

Avaliar a qualidade de vida e depressédo em criangas com HIV/AIDS.

3.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

- mensurar a percepc¢ao sobre qualidade de vida,

- identificar sintomas depressivos nessa populacao.

32
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4 PROCEDIMENTOS METODOLOGICOS

Tratou-se de um estudo observacional do tipo caso-controle. A abordagem
metodoldgica que fundamentou este trabalho foi a pesquisa quantitativa. O protocolo
n. 1040/2007 e o seu Termo de Consentimento Livre e Esclarecido foram revisados
pelo Comité de Etica em Pesquisa, da UFMS, e aprovados, encontrando-se de
acordo com as resolu¢cdes normativas do Ministério da Saude, conforme a resolucéo
196/96, do Conselho Nacional de Saude (ANEXO A). Os procedimentos
metodologicos serdo descritos a seguir, bem como, a apresentacdo das etapas da
pesquisa constando os procedimentos para a coleta e analise dos dados.

4.1 AMOSTRA

Foram estudados pacientes pediatricos com HIV/AIDS, em tratamento
ambulatorial, no Estado de Mato Grosso do Sul, referenciados para atendimento
especializado, no Centro Especializado de Doencas Infectoparasitarias - CEDIP —
um servi¢o publico municipal, em Campo Grande, entre seis e 12 anos de idade, no
periodo de marco de 2009 e marco de 2010. A comparagcdo ocorreu com um grupo
de criancas sem doencas pediatricas cronicas e outro grupo de criancas com febre
reumatica (FR) sem HIV/AIDS, pareadas quanto a sexo e idade com o grupo de
criangas com HIV/AIDS. A escolha de criangcas com FR como doenca pediatrica
cronica deve-se a estudos cientificos existentes sobre a interface Pediatria e
Psiquiatria nessa area (MERCADANTE, 1999).

Antes da admissado nos grupos de pesquisa, todos os individuos, pacientes e
responsaveis legais receberam informagcdes sobre os objetivos da pesquisa, seus
riscos e tempo médio de duracdo das entrevistas, preenchendo o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (Apéndice A), assinado pelo responséavel pela
crianca. A amostra total foi selecionada por conveniéncia e composta pelas primeiras
40 criancas portadoras de HIV/AIDS, que preencheram os critérios de inclusdo da
pesquisa, no periodo compreendido entre marco de 2009 e marco de 2010. Os
grupos-controle de criancas da populacdo geral e de criancas com doencas

pediatricas crénicas (FR) tém 40 pacientes cada.
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As criangcas da populagcdo geral estudavam em uma escola municipal de
Campo Grande, que permitiu a coleta de dados, in loco, selecionando as primeiras
40 criancas gue apresentavam a mesma faixa etaria e sexo daquelas com HIV/AIDS,
incluidas nesta pesquisa. Intencionalmente, as primeiras 40 criancas com FR, que
cumpriam o0s critérios de pareamento com o grupo com HIV/AIDS, foram
selecionadas e avaliadas entre os pacientes do ambulatério de reumatopediatria do
Nucleo de Hospital Universitario, da UFMS. Assim, foi composto o grupo total de 120
criancas avaliadas.

Essas criancas preencheram os seguintes critérios de inclusao:

a) diagnostico de infeccao pelo HIV pela via vertical;

b) casos de HIV associados ou ndo a AIDS;

c) idade de seis anos até doze anos.

Foram considerados critérios de exclusédo para 0s trés grupos:

a) antecedentes de traumatismo cranioencefalico com amnésia pos-

traumética;

b) deficiéncia mental moderada a grave;

c) diagnostico atual de dependéncia de alcool ou outras drogas.

O grupo-controle com doencas pediatricas crbnicas preencheram os critérios
de inclusdo descritos a seguir:

a) diagnostico de febre reumatica;

b) diagndstico negativo de HIV;

c) idade de seis anos até doze anos.

O grupo-controle sadio seguiu como critérios de inclusao:

a) diagnostico negativo de doencas pediatricas cronicas;

b) idade de seis anos até doze anos.

4.2 AVALIACAO PSIQUIATRICA

As criangas pesquisadas foram submetidas a avaliagdo psiquiatrica composta
por dois instrumentos descritos a seguir, mediante questionarios clinicos. Caso
alcancassem o ponto de corte no Inventario de Depressao Infantil (CDI), seriam

submetidas a avaliacao clinica para confirmacéo do diagndstico psiquiatrico.
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4.2.1 Questionario clinico para o diagndstico psiqu iatrico

Como instrumento para o diagndstico psiquiatrico, utilizou-se o Inventario de
Depressao Infantil, CDI, adaptado e validado no Brasil por Gouveia et al. (1995),
sendo seu ponto de corte, estabelecido por Barbosa e Gaido (1996), igual a 18
(Anexo B).

O CDI tem caracteristicas psicométricas satisfatorias para discriminar, como
screening, depressao infantil, possui 20 itens, pontuacao de 0 a 2, para cada item, e
mede a gravidade da depressao em criancas e adolescentes por meio da avaliacao
de quatro fatores: reacdes afetivas, aspectos cognitivos, questbes comportamentais
e sintomas somaticos (GOUVEIA et al., 1995).

4.2.2 Questionario clinico para avaliacdo de qualid ade de vida

Como questionério clinico para avaliacdo de qualidade de vida foi aplicado o
AUQEI — Questionario de Avaliagdo de Qualidade de Vida em Criancas e
Adolescentes, traduzido e adaptado por Assumpcéo Junior et al. (2000), cujo ponto
de corte é 45 (Anexo C).

O AUQEI é um instrumento genérico de determinagcdo de qualidade de vida
de criancas, um questionario que leva em conta o nivel de desenvolvimento
cognitivo, a capacidade de expressdao da propria subjetividade, o grau de
independéncia da crianca e busca avaliar a sensacao subjetiva de bem-estar, que
torna possivel sua comparagdo entre pacientes pediatricos e individuos com boa
saude, excluindo inferéncias baseadas em seu desempenho académico
(KUCZYNSKI; ASSUMPCAO JUNIOR, 2010).

Trata-se de instrumento para avaliar qualidade de vida em criangas entre
guatro anos e doze anos de idade, sob o ponto de vista da subjetividade dos
pacientes envolvidos; possui 26 questdes, com escores que podem variar de 0 a 3,
correspondentes; respectivamente; a muito infeliz, infeliz, feliz e muito feliz,
distribuidas em quatro dominios: autonomia, lazer, funcbes e familia. A escala
possibilita a obtencdo de um escore Unico, resultante da somatodria dos escores de

cada dominio.
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4.3 DIAGNOSTICO PSIQUIATRICO

Os diagnésticos psiquiatricos foram definidos segundo os critérios do manual
de Diagnostico e Estatistica de Transtornos Mentais, da Associacdo Americana de
Psiquiatria. — DSM-IV, 42 edicdao revisada (AMERICAN PSICHIATRIC
ASSOCIACION, 1994), utilizando-se as informacdes obtidas por meio dos
instrumentos acima descritos, junto aos pais e a crianca, pela observacao direta da
crianca e pelo julgamento clinico do autor desta tese.

Sao critérios diagnosticos para transtorno depressivo, denominado episédio
depressivo maior, de acordo com o DSM-IV-TR (1994), a presenca por, pelo menos,
14 dias de, no minimo, cinco dos seguintes sintomas depressivos:

a) deve haver humor deprimido, triste ou “na fossa”. Em criancas e
adolescentes, pode haver humor irritavel ou rabugento, que deve ser
diferenciado de um padrdo de “crianga mimada”, que se irrita quando esta
frustrada (Critério Al);

b) deve haver perda de interesse e prazer, “ndo se importar mais”, retraimento
social; p. ex., uma crianga que gostava de futebol encontra desculpas para
nao pratica-lo (Critério A2);

c) apetite geralmente reduzido, ou podem ter aumento do apetite ou avidez
por alimentos especificos; em criancas, pode-se notar um fracasso em
fazer ganhos de peso esperados (Critério A3);

d) insbnia e outras perturbac¢des do sono, como, hipersonia (Critério A4);

e) alteracdes psicomotoras que incluem agitacéo ou retardo (Critério A5);

f) diminuicdo da energia, cansaco e fadiga (Critério A6);

g) sentimento de desvalia ou culpa, pode incluir avaliagbes negativas e
irrealistas do proprio valor, preocupacdes cheias de culpa ou ruminacdes
acerca de pequenos fracassos do passado (Critério A7);

h) prejuizo na capacidade de pensar, concentrar-se ou tomar decisfes; em
criancas, uma quebra abrupta no rendimento escolar pode refletir uma
fraca concentracdo (Critério A8);

i) pode haver pensamentos sobre morte, ideacdo suicida ou tentativas de
suicidio (Critério A9);
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j) ndo pode satisfazer os critérios para episédio misto, ou seja
concomitantemente maniaco e depressivo por, pelo menos, uma semana
consecutiva (Critério B).;

k) deve haver um sofrimento clinicamente significativo ou alguma interferéncia
no funcionamento social (Critério C).;

[) o episodio depressivo ndo € devido aos efeitos fisioldgicos diretos de uma
condicdo médica geral, ou seja, condicdo clinica organica, somatica
(Critério D);

m) se os sintomas comecam dentro de dois meses apos a perda de um ente
guerido e nao persistem além de dois meses, geralmente sao considerados
decorréncia do luto; a menos que estejam associados com acentuado
prejuizo funcional ou incluem preocupacédo mérbida com desvalia, ideacao
suicida, sintomas psicoticos ou retardo psicomotor (Critério E).

Os critérios diagnésticos para transtorno depressivo do DSM-IV-TR
apresentam diferencas descritivas entre sintomatologia depressiva de adultos e de
criancas e adolescentes, sendo instrumento mais adequado a investigacdo nessa
faixa etaria que os critérios diagnosticos descritos na CID-10 para depressao, que
nao diferencia o quadro clinico de depressao durante o curso do desenvolvimento

infantil das demais etapas do ciclo vital.

4.4 ANALISE DOS RESULTADOS

Neste estudo, para a comparacdo entre grupos, faixas etarias e sexo das
criancas, e para a analise de correlacéo linear entre os escores, no AUQEI e CDI,
foram utilizados testes ndo-paramétricos, uma vez que as amostras de dados néo
passaram no teste de normalidade, avaliado pelo método de Kolmogorov e Smirnov
(KS). A comparacao entre os grupos de criancas em relacdo ao escore no AUQEI,
no total e em cada um dos dominios e em relacdo ao escore no CDI, no total, em
cada um dos fatores, foi realizada por meio do teste de Kruskal-Wallis, seguido pelo
pos-teste de Dunn.

Ja a comparacao entre sexos, em cada grupo, foi realizada por meio do teste
de Mann-Whitney. A correlacéo linear entre os escores no AUQEI e no CDI, em cada

grupo separadamente e no geral, foi avaliada por meio do teste de correlacao linear
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de Spearman. Os demais resultados das variaveis avaliadas neste estudo foram
apresentados na forma de estatistica descritiva ou na forma de tabelas e gréficos. A
analise estatistica foi realizada utilizando-se o “Software” SPSS, versado 13.0,
considerando diferencas e correlacdes significativas quando o valor de “p” foi menor
que 0,05 (SHOTT, 1990).
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5 RESULTADOS E DISCUSSAO

Neste estudo, foram avaliadas 120 criancas, sendo divididas em trés grupos,
portadoras de HIV/AIDS, portadoras de Febre Reumética e criangcas sadias,
compostos de 33,3% (n=40) cada um.

De forma geral, 50,0% (n=60) das criancas eram do sexo feminino e 0s outros
50,0% (n=60) do sexo masculino. Ainda em relacédo ao sexo, em cada um dos trés
de criancas havia 50,0% (n=20) do sexo feminino e 50,0% (n=20) do sexo
masculino.

De forma geral, a idade das criangas variou entre 6 e 12 anos, sendo a idade
meédia de 10,07+1,65 anos (médiatdesvio padrdo da média). Nos grupos estudados
a idade média das criancas com HIV/AIDS, com Febre Reumética e sadias, variou
respectivamente em, 10,05+1,68 anos, 10,05+1,68 anos e 10,10+1,65 anos.

Os resultados referentes aos escores no AUQEI, nos trés grupos de criangas

avaliadas neste estudo, estdo apresentados na Tabela 1.

Tabela 1- Escore no AUQEI nos trés grupos de criangas avaliadas

Escore observado em cada grupo de

AUQEI medianazquartil 25% e 75% (entre grupos)
(minimo e maximo) )
Febre Kruskal-Wallis com
HIV/AIDS o Sadios pés-teste de Dunn
Reumatica

Total 48+43 51 46+43 e 49 gg“—‘43 e L
(37e64)  (39e58) :

(38 e 61)
. 76 e 8 746 e 8 746 e 8
Autonomia 0,86
LE (2 e 10) (5e11) (4 e 10)
£ 66 e 8 616 € 7 66 e 7
£ + + +
8 Lazer (4e9) Geg) Geg) 0,27
Funcses 10+8e 11  10+9 e 10 10:8e10 -,
& (7 e 13) (7 e 14) (4 e 13) *
- 9+8 e 11 949 e 10 10+9 e 11
Familia (7el15)  (7e13) 7e13) 000

Os resultados referentes apenas ao escore total, em cada um dos grupos de
criangas, estao ilustrados na Figura 1. De forma geral, ndo houve diferenca entre os
grupos de criancas, em relacdo aos escores no AUQEI, tanto no total como nos
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dominios autonomia, lazer, funcbes e familia (teste de Kruskal-Wallis, valor de p
variando entre 0,05 e 0,86).

Figura 1- Escore total no AUQEI, segundo grupos
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As 26 questdes do AUQEI exploram relacBes familiares, sociais, atividades,
saude, funcBes corporais e separagdo, contidas em quatro dominios, assim
constituidos: 1) questdes relacionadas a autonomia, que inclui independéncia,
relagdo com companheiros e avaliacdo; 2) questdes relativas ao lazer da crianga; 3)
funcdes relativas as atividades na escola, as refeicbes, ao deitar-se e na ida ao
meédico; e 4) familia, que é o dominio relativo a opinido da crianca quanto a
percepcao de si mesma, a percepcao das figuras parentais e a percepgado que tem
sobre o que seus pais acham dela, de acordo com Assumpcéao Junior et al. (2000).

A comparacdo dos trés escores, sem diferencas significativas entre os
dominios do AUQEI, que mensuram autonomia, lazer e funcdes tanto entre as
criangas sadias quanto naguelas com doencgas pediatricas cronicas, mostram que 0s
trés grupos estudados apresentam percepgdes equivalentes sobre tais aspectos da
sua qualidade de vida.

O AUQEI é um instrumento que avalia a sensacao subjetiva de bem-estar, ou
seja, a qualidade de vida da crianca, considerando o nivel de desenvolvimento
cognitivo e da autonomia, que torna possivel sua comparacdo entre pacientes
pediatricos e criancas sadias (KUCZYNSKI; ASSUMPCAO JUNIOR, 2010).
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Para Assumpc¢do Junior e Kuczynski (2010), em um estudo que avaliou
comparativamente por meio do AUQEI criancas com leucemia e com artrite
reumatoide juvenil, concluiu-se que essas criancas haviam obtido pontuacdes do
AQUEI compativeis com os controles sadios. Porém, em relacdo aos quatro
dominios, os escores das criangas com leucemia foram mais baixos que aqueles
obtidos pelas criangas com artrite reumatoide juvenil, sendo, ambos, escores
menores do que o grupo-controle sadio.

Fazem parciménia os dados relativos a comparacao dos escores no dominio
familia do AUQEI nos trés grupos de criancas avaliadas, no qual foi obtido o valor de
p=0,05. A andlise estatistica foi realizada considerando-se diferencas e correlagbes
significativas quando o valor de “p” fosse menor que 0,05 (SHOTT, 1990). Ou seja, 0
valor obtido foi limitrofe. Nao permite afirmar categoricamente que ha percepcoes
semelhantes dessas criancas sobre si mesmas e suas figuras parentais.

O dominio familia aborda opinido da criangca quanto a autopercepcao e
percepcao sobre figuras parentais de acordo com Assumpcao Junior et al. (2000) e
pode ser melhor entre aquelas criancas com HIV/AIDS do que as sadias ou com
febre reumatica.

Valdés, Bezerra e Melo (2010) pesquisaram a qualidade de vida de criancas
com transtorno de déficit de atencéo e hiperatividade (TDAH), por meio do AUQEI,
sendo que as questdes 8 (ida a consulta médica), 14 (internacdo hospitalar) e 20
(ingesta da medicacdo) mostraram diferencas significativas entre criancas com
TDAH e o grupo-controle. Tais questdes referem-se a situagBes relacionadas a
saude. Além disso, conforme os resultados autonomia foi o dominio que obteve
pontuacdes mais baixas, comprometida pela presenca de uma condi¢&o cronica.

De acordo com Kuczynski e Assumpcao Junior (2010), os resultados dos
escores do AUQEI, nas questbes 14 (internacdo hospitalar) e 20 (ingesta da
medicacdo), sobre a autopercep¢do de criangas com leucemia em relagdo a
criancas com artrite reumatoide e o grupo de criancas sadias, permitiram inferir que
as criangcas com cancer tém percepcao mais proxima da condicdo real da limitacédo
global a que sdo submetidas e da gravidade do processo moérbido. Exceto em
relacdo aos resultados na questdo 8 (ida a consulta médica), com escores maiores
para criancas com artrite reumatoide do que para aquelas com leucemia, que denota

a percepcao maior de incapacidade fisica entre as reumaticas, em detrimento da
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percepcdo de potencial fatalidade decorrente da doenca e de outros aspectos
socioemocionais comuns em casos de cancer infantil.

Ao se comparar a qualidade de vida em criancas com leucemia e com artrite
reumatoide, com dados obtidos por meio do AUQEI entre criancas epilépticas, essas
apresentaram um desempenho muito abaixo do obtido pelos outros dois grupos de
criangas com doencgas crbnicas, principalmente no a&mbito do dominio autonomia. O
prejuizo na aquisicdo da autonomia entre criancas com epilepsia esta associado a
inseguranca psicossocial percebida por esses individuos, a superprotecédo dos pais
ou dos cuidadores e ao processo microssocial de marginalizacdo do doente crénico.
A crianga percebe a perda de controle sobre si advinda da doencga que interfere no
desenvolvimento da autonomia (KUCZYNSKI; SOUZA; VALENTE, 2010).

Para esses autores, a epilepsia e seu tratamento medicamentoso podem ter
efeitos neurofisiologicos diretos que levam a comorbidade psiquiatrica, assim como
ocorre na infeccado pelo HIV, em criancas. Em relacdo ao TDAH, outra condic&o
neurolégica de curso crbnico, Valdés, Bezerra e Melo (2010) afirmam que a
autonomia da crianca pode estar comprometida, e, pela sua relevancia para o
desenvolvimento infantil, tal dominio deve ser mais explorado pelos pesquisadores.

Os resultados referentes aos escores no CDI, em cada um dos grupos de
criancas avaliadas neste estudo, estdo apresentados na Tabela 2. Nota-se que, no
geral, o escore total da autopercepc¢ao da qualidade de vida entre os trés grupos néo

permite diferencia-los estatisticamente, conforme discutido anteriormente.

Tabela 2- Escore no CDI nos trés grupos de criangas avaliadas

Escore observado em cada grupo de

cDI medianazquartil 25% e 75% (entre grupos)
(minimo e maximo) )
Febre Kruskal-Wallis com
HIV/AIDS o Sadios pés-teste de Dunn
Reumatica
13+6 e 19 916 e 13 10s5e 19
Total Oe4l)  (0e30) @ess) 0%
~ . 2tleb 1+1e3 3tled
Reacdbes afetivas (0 e 14) (0 e 13) (0 e 10) 0,06
. 3tleb 2+1e3 2t1ed
Aspectos cognitivos Oe11) 0 e6) 0e9) 0,12
Questdes 2+le3 2t1le3 2tle?2 073
comportamentais (0 e 6) (0eb) (0eb) '
S . i 00 e 2 00e 1 00 el
o
o Sintomas somaticos Oe3) O e 4) O e 4) 0,91
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Apesar de poucos estudos sobre a percepcdo sobre qualidade de vida e
depressdo, em criangas infectadas pelo HIV, a mudanca de status do HIV/AIDS,
como doenca pediatrica cronica, trouxe mudancas no ambito do tratamento, com
repercussdes sobre a qualidade de vida e a saude mental infantil. O bom estado de
saude das criancas infectadas pelo HIV, quando comparadas as criancas com
fibrose cistica e criancas sadias, é global, promove bem-estar (DAS et al., 2010).

Ha relacdo observada entre doencas pediatricas cronicas, depressao e maior
ou menor qualidade de vida dos pacientes devido a maior suscetibilidade a
transtornos mentais, gerada pelas doencas pediatricas crénicas. (ASSUMPCAO
JUNIOR; KUCZYNSKI, 2012).

No caso da febre reumatica (FR), de acordo com Mercadante (1999), nesse
grupo de pacientes pediatricos cronicos, ha maior frequéncia de transtornos
psiquiatricos desenvolvimentais e psicorreativos, sendo encontrada a taxa de 21,4%
de casos de transtorno depressivo.

De forma geral, ndo houve diferenca entre os grupos de criancas, em relacao
aos escores no CDI, tanto no total como nos fatores (reacfes afetivas, aspectos
cognitivos, questbes comportamentais e sintomas somaticos). Os resultados

referentes ao escore total, em cada grupo de criangas, estao ilustrados na Figura 2.

Figura 2- Escore total no CDI nos trés grupos de criancas avaliadas
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Na analise grafica do escore do CDI, de acordo com os trés grupos de
criangas avaliados, observa-se que no grupo com HIV/AIDS ha uma Unica crianca
gue pode ser diagnosticada como depressao infantil e duas com febre reumatica que
podem ser diagnosticadas como casos de depressdo. Nao foram diagnosticadas,
pelo CDI, criangas do grupo-controle sadio com depresséao.

Em criancas, o HIV/AIDS como doenca pediatrica crénica esté relacionado a
alta incidéncia de depressdo e prejuizo da qualidade de vida, decorrentes da
infeccéo crbnica pelo HIV sobre o desenvolvimento infantil, o estresse sociofamiliar e
a necessidade advinda da rotina de consultas médicas (DAS et al., 2010).

Entre adultos com HIV/AIDS, no estudo de Silveira (2012), a prevaléncia de
depressao foi de 32% e sua presenca estava associada a baixa renda, ao contrario
dos estudos aprioristicos sobre adultos infectados com HIV/AIDS, em que a
prevaléncia de depresséo varia entre 12% e 66% e ndo € diagnosticada em 50% a
60% desses pacientes. Para Moraes, Oliveira e Tostes (2011), entre mulheres com
HIV/AIDS, no Brasil, ha taxa de cerca 25% de transtorno depressivo maior e
somente esse transtorno parece ser mais frequente entre pacientes com HIV/AIDS.

No estudo de Das et al. (2010), foram comparadas criancas infectadas pelo
HIV com fibrose cistica e controles sadios, sendo observada baixa incidéncia de
depressao e altos escores da qualidade de vida, ao contrario do que se esperava, de
acordo com trabalhos cientificos sobre depresséo, em criangcas com HIV/AIDS.

Para Miziara (2011), a ideia de normalidade relaciona-se a existéncia de
qualidade de vida, uma vida saudavel com poucas doencas, sem depressao, apesar
de ter uma doenca pediatrica crébnica. Na comparacao do HIV com cancer infantil, a
crianga soropositiva percebe sua condicdo como algo normal como estratégia de
aceitacdo do diagnostico de HIV. Porém, a verbalizacdo de bem-estar diverge de
relatos de depressdo, ha conflito interno, alteracbes do ajustamento psicossocial
diante da percepcao da natureza incuravel do HIV, do futuro e do risco de morte.

Cresce a incidéncia de infeccdo por HIV, em criancas, como resultado da
transmissao vertical, para Miranda-Sa Jr. e Monné (2012). No campo da
psicopatologia infantil, segundo Assumpc¢ao Junior e Kuczynski (2012), a depresséo-
sindrome caracteriza patologias sociopsicogénicas, determinadas preferencialmente
por situacdes, conflitos, frustracbes ou outros agentes psicossociais.

Para Fu-l, Boarati e Maia (2012), a presenca de sintomas da depresséo,

associadas a comorbidades clinico-somaticas, fatores individuais e ambientais
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fazem do diagndéstico clinico da depressao infantil e, consequentemente, do seu
tratamento um desafio na atengdo em saude mental infantil.

A tarefa de “diagnosticar criancas”, para Mercadante (1999), depende da
observacdo clinica e capacidade de apreensdo do mundo da crianca pelo
investigador, requisitos fundamentais para o diagndéstico psiquiatrico na infancia.

O instrumento CDI, de acordo com Gouveia et al. (1995), tem caracteristicas
psicométricas satisfatdrias para discriminar, como screening, depressao infantil. Bem
como os diagnosticos psiquiatricos foram definidos segundo os critérios do DSM-IV-
TR (1994), pela presenca por, pelo menos, 14 dias de, no minimo, cinco sintomas
depressivos; inclusive, a depressdo nao é devido aos efeitos fisioldgicos diretos de
uma condi¢do médica geral, ou seja, condicdo clinica organica, soméatica (Critério D).

Tal qual o CDI, ha critérios especificos, no DSM-IV-TR, para diagndstico na
populacao pediatrica, sdo eles: 1) pode haver humor irritavel ou rabugento, que deve
ser diferenciado de um padrao de “crianga mimada”, que se irrita quando é frustrada
(Critério Al); 2) deve haver perda do interesse, p.ex. uma crian¢a que gostava de
futebol encontra desculpas para nao pratica-lo (Critério A2); 3) em criancas, pode-se
notar um fracasso em fazer ganhos de peso esperados (Critério A3); 4) uma quebra
abrupta no rendimento escolar pode refletir uma fraca concentracao (Critério A8).

Os resultados referentes aos escores no AUQEI, de acordo com o sexo das

criangas, no grupo HIV/AIDS, estdo apresentados na Tabela 3.

Tabela 3- Escore total no AUQEI, segundo sexo, no grupo de criangas HIV/AIDS

Escore observado em cada género de

criancas portadoras de HIV/AIDS Valor de p
medianazquartil 25% e 75% (entre grupos)
AUQEI g .
(minimo e maximo) .
Feminino Masculino Mann-Whitney
50146 e 53 46143 e 49
Total (39 e 63) (37 e 64) 0,05
. 8t7e9 7t6e 8
Autonomia (5 e 10) 2e8) 0,02
o
c 7+6e 8 616e 7
= Lazer 5e9) (4e9) 0,30
o
a ~ 10+8 e 11 10+8 e 11
Funcgdes (7 e 12) (7 e 13) 0,66
Familia 1049 e 11 9+8 e 10 0.19

(7 e 14) (7 e 15)




46

De forma geral, ndo houve diferenga entre os sexos, em relagdo aos escores

no AUQEI, tanto no total como nos dominios (teste de Mann-Whitney, valor de p

variando entre 0,05 e 0,66). Porém, o valor obtido foi limitrofe. Nao permite afirmar

categoricamente que a qualidade de vida entre criangcas com HIV/AIDS do sexo

feminino é semelhante aquelas do sexo masculino, podendo ser melhor entre
aquelas criancas do sexo feminino.

Houve excecdo no dominio autonomia no qual o escore no AUQEI nas

criancas do sexo feminino foi significativamente maior do que aquele observado nas

criancas do sexo masculino (teste de Mann-Whitney, p=0,02).

Figura 3- Escore total no AUQEI, segundo sexo, no grupo de criangas HIV/AIDS
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Os resultados referentes ao escore total, de acordo com o0 sexo das criancas,
no grupo HIV/AIDS, estéo ilustrados na Figura 3.

Para Kuczynski e Assumpcao Junior (2010), o desenvolvimento infantil
culmina com a aquisicdo da autonomia na idade adulta. A moral heterbnoma é
egocéntrica e caracteriza-se pelo respeito unilateral as regras; com o
desenvolvimento da cooperacédo social e do senso de justica na idade escolar, surge
a moral autbnoma, de acordo com Assumpcdao Junior e Kuczynski (2012), sendo que
a autonomia € o ultimo estagio do desenvolvimento da moralidade, considerada na

avaliacdo da qualidade de vida relacionada a saude.
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Fleury-Teixeira et al. (2008) afirmam que o desenvolvimento da autonomia, do
dominio sobre os determinantes sociais da saude e os mecanismos para tal, apenas
podem ocorrer através da comunidade.

Para Abdo (2005), o desenvolvimento da autonomia é determinado pela sua
congruéncia com padrbées masculinos ou femininos que sdo hegemonicos, em
determinada cultura. No estudo de criangas pantaneiras, foi observada a reproducéo
do modelo das culturas ocidentais mais tradicionais, baseado na familia nuclear,
com divisdo entre os papéis de género masculino e feminino, no qual as meninas
sao responsaveis pelos cuidados com a casa e 0s meninos responsabilizados por
tarefas no ambiente circundante, acompanhando os pais e os pefes na lida no
campo.

Nesse estudo com criancas infectadas pelo HIV/AIDS, foi observado, em
relacdo ao dominio autonomia, que as criancas do sexo feminino adquiriram
independéncia significativamente maior que as crian¢cas do sexo masculino, que
necessitam dos pais mais que das maes como modelo e fomentam a conduta
apropriada ao género masculino.

Assumpcéao Junior e Kuczynski (2012) afirmam que se ajustam expectativas
tradicionais do papel de género, comecando na infancia por influéncias ambientais.
Quando as criangas estdo expostas a modelos ndo estereotipados, elas sdo menos
tradicionais em suas crencas e condutas. As meninas, com maes que trabalham,
apresentam maior participacdo em atividades tipicamente masculinas e tém
aspiracdes educativas mais altas.

O grau de autonomia é considerado determinante social da saude, e a forca
da evidéncia dos determinantes sociais da saude sobre a saude mental infantil
mostram que as exposi¢cdes sociais precoces e adversas, como, qualidade dos
cuidados parentais e depressdo materna podem resultar em doencas mentais na
idade adulta, de acordo com Halfon, Larson e Russ (2010).

Os resultados referentes apenas ao escore total, de acordo com o sexo das
criancas, no grupo HIV/AIDS, estdo ilustrados na Figura 4. De forma geral, néo
houve diferenca entre os sexos, em relacdo aos escores no CDI, tanto no total como
nos fatores (reacdes afetivas, aspectos cognitivos, questbes comportamentais e
sintomas somaticos).

Os resultados referentes aos escores, no CDI, de acordo com o sexo das

criangas, no grupo HIV/AIDS, estdo apresentados na Tabela 4.
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Tabela 4- Escore total no CDI, segundo sexo, no grupo de criangas HIV/AIDS

Escore observado em cada género de

criangas portadoras de HIV/AIDS Valor de p
medianaiquartil 25% e 75% (entre grupos)
CDI (minimo e maximo)
Feminino Masculino Mann-Whitney
11+7 e 17 1846 e 22
Total (1 e 41) (0 e 35) 0,22
~ : 3tle4 2t1e6
. Reac0es afetivas (O e 14) (0 e 10) 0,95
kS
L . 3tleb 411 e 6
Aspectos cognitivos Oe9) (O e11) 0,55
Questdes 2+0e 3 2+l e 4 017
comportamentais (O e 6) (Oeb) '
. - 0t0el 1+0e 2
Sintomas somaticos Oe3) Oe3) 0,17

De acordo com Souza (2007), tais achados sao caracteristicos da sindemia
do HIV/AIDS em nosso meio revelando um contexto socioambiental complexo,
multidimensional, que extrapola a visao unilinear da abordagem do HIV/AIDS.

Figura 4- Escore total no CDI, segundo sexo, no grupo de criancas HIV/AIDS
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Para Moraes, Oliveira e Tostes (2011), quanto aos fenémenos
heterossexualizacdo e feminilizacdo da epidemia de HIV/AIDS, entre mulheres
adultas portadoras de HIV/AIDS, no Brasil, ha taxa de cerca 25% de transtorno
depressivo maior.

No estudo de Silveira (2012), a prevaléncia de transtorno depressivo maior
entre pacientes adultos portadores de HIV/AIDS de ambos os sexos foi de 32% e
sua presenca estava associada a baixa renda, fendmeno conhecido como
pauperizacao da epidemia de HIV/AIDS.

Na andlise grafica do escore total, no CDI, no grupo de criangcas com
HIV/AIDS, de acordo com a faixa etaria, observa-se que se encontra no grupo entre
nove e dez anos de idade a Unica crianca, do sexo feminino, diagnosticada com
depresséo, por meio da CDI. Conforme exposto, a idade média das criangas com
HIV/AIDS é de 10,05+1,68 anos.

A cultura pode variar o contetdo, de acordo com Scheurer (2012), mas nao a
estrutura dos estigios do desenvolvimento cognitivo de Piaget, universais em
diferentes dominios. Criancas de diferentes idades podem construir diferentes
significados sobre 0 mesmo evento, de acordo com suas experiéncias e vivéncias
em diferentes contextos.

Os resultados referentes aos escores, no AUQEI, de acordo com a faixa

etaria dessas criangas, no grupo HIV/AIDS, estao apresentados na Tabela 5.

Tabela 5- Escore total no AUQEI, segundo faixa etaria, no grupo de criancas

HIV/AIDS
Escore observado em cada faixa etéria
de criangas portadoras de HIV/AIDS Valor de p
AUQEI medianazquartil 25% e 75% (entre grupos)
(minimo e maximo) cal y
9e 10 11e 12 K[us al-Wallis com
6 a 8 anos pés-teste de Dunn
anos anos
Total 45443 e 54 50+45e53 48+41e50 041
(40 e 63) (41 e 64) (37 e 63) '
: 8+6e9 76 e 8 8+7e8
o
& Autonomia 5e10)  (2el10) (4el0)  O0©°
£
8 Lazer 616 e 8 76 e 9 616 e 8 046
5e9) (5e9 (4e9) '
Funcées 11+7e11 10+9e10 10+8e10 047
& (7 e 12) 8 e 11) (7 e 13) '
Familia 9+8 e 11 10+9e 11 9+8e 10 0,40

(7 e 13) (8 e 15) (7 e 14)
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De acordo com Fu-l, Boarati e Maia (2012), a ocorréncia de transtornos
depressivos em criangas € ligeiramente maior entre aquelas do sexo feminino, ndo
havendo diferenca significativa com a idade na infancia; com a puberdade e
aumento da idade cronologica cresce a ocorréncia de depressédo no sexo feminino.

De forma geral, ndo houve diferenca entre as faixas etérias das criancas
pesquisadas, em relacdo aos escores, no AUQEI, tanto no total como nos dominios
autonomia, lazer, funcdes e familia (teste de Kruskal-Wallis, valor de p variando
entre 0,40 e 0,66).

Os resultados referentes apenas ao escore total, de acordo com a faixa etaria
das criangas, no grupo HIV/AIDS, estéo ilustrados na Figura 5.

A percepcao da crianga é extremamente agucada na observagcdo do ambiente
sociofamiliar em que vive e suas inter-relacbes, segundo o Ministério da Saude
(2008). Para Bernal (2010), os pais ou cuidadores percebem o HIV/AIDS como um
impacto mais negativo para a qualidade de vida dos seus filhos com HIV/AIDS do
que a propria percepcdo dessa crianga infectada pelo virus HIV. A pesquisa da

autopercepcao do paciente representa uma dimenséo da vida do soropositivo.

Figura 5- Escore total no AUQEI, segundo faixa etaria, no grupo de criancas
HIV/AIDS
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A partir da (re)significacdo da condicdo de crianca portadora do HIV,
resultante do processo de aceitagdo pessoal, de acordo com o estudo de Miziara
(2011), percebe-se a doenca como coisa séria, que, a principio, poderia restringir
completamente seus habitos diarios no universo infantil. Com a compreensao de si
mesmo, essa crianga ou adolescente percebe a necessidade de continuar sentindo-
se normal, & medida que valoriza a gravidade da doenga e passa a ter consciéncia
da natureza da infeccao pelo HIV/AIDS como uma condi¢cdo que sera levada para a
vida inteira.

Para Das et al. (2010), muitas criancas infectadas pelo HIV, em particular os
adolescentes, mostraram qualidade de vida relativamente preservadas com
diferenca estatisticamente nao-significativa em relacdo a populacdo geral de
criancas e adolescentes.

Os resultados referentes aos escores, no CDI, no total e de acordo com a
faixa etaria das criancas pesquisadas, no grupo HIV/AIDS, estdo apresentados na
Tabela 6.

Tabela 6- Escore total no CDI, segundo faixa etaria, no grupo de criancas HIV/AIDS

Escore observado em cada faixa

etaria de criancas portadoras de Valor de p
Dl HIV/AIDS _ (entre grupos)
medianazquartil 25% e 75%
(minimo e maximo) Kruskal-Wallis com pos-
9e10 11e12 teste de Dunn
6 a 8 anos
anos anos

12+5e 18 11+6e 19 13+7e19

Total 4e22)  (0edl) (1ess) 088
~ . 2+2e 3 2t1e6 3tleb
Reacdes afetivas (Oe3) (0 e 14) (0 e 10) 0,88
Aspectos cognitivos ?(;_L t 2)4 ?(;_L t e9)6 ?(;_L t elf) 0,75
Questdes 2+le4 1+0e 3 2+1le3 036
comportamentais (0ed) (0 e6) (Oeb) '
S . o 00 e 2 00 e 2 0x0e1
o
o Sintomas somaticos Oe2) Oe3) Oe3) 0,93

De acordo com Moraes, Oliveira e Tostes (2011), a abordagem clinica
apropriada da depressdo é essencial para a melhora da qualidade de vida das
criangas infectadas pelo HIV/AIDS e estratégica para garantir boa adesdo aos

esquemas antirretrovirais e sucesso terapéutico da infeccéo.
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Segundo Sadock e Sadock (2008), a depressdo estd associada a
pensamentos disfuncionais resultantes da presenca de crencas negativas sobre a
doenca, desmotivacdo para cuidar da préopria saude e perda da confianca nas
habilidades para lidar com o tratamento.

N&o houve diferenga entre os sexos, em relacdo aos escores, no CDI, tanto
no total quanto nos fatores (reacbes afetivas, aspectos cognitivos, questbes
comportamentais e sintomas somaticos). Os resultados referentes apenas ao escore
total, de acordo com a faixa etaria das criancas, no grupo HIV/AIDS, estao ilustrados
na Figura 6.

Criancas que conhecem sua condi¢cdo sorolégica, segundo o estudo de
Miziara (2011), sdo mais confiantes nas pessoas ao seu redor, sentem-se menos
solitarias, sédo participativas com o tratamento e intervencbes aos quais Sao
submetidas. Marques (2012) afirma que criancas menores, em razdo de sua
capacidade cognitiva em desenvolvimento, podem n&o ser necessariamente
informadas do diagndstico, mas devem ser informadas sobre todos os

procedimentos e suas repercussoes.

Figura 6- Escore total no CDI, segundo faixa etéaria, no grupo de criancas HIV/AIDS
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Para Bernal (2010), as criangas, a partir da idade escolar, em razdo do

estagio alcancado em seu processo de desenvolvimento cognitivo, Sdo competentes
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para falar sobre suas experiéncias e nao compartilham das mesmas percepc¢des dos
adultos a respeito de causa e tratamento de doengas, que representam uma
dimensdo da vida, que pode ou nao afetar a qualidade de vida de criancas de
adolescentes que crescem e se desenvolvem convivendo com doencas pediatricas
cronicas.

Quanto aos resultados gerais da pesquisa, ndo houve correlacéo linear
significativa entre o escore AUQEI e CDI, quando analisado apenas o grupo de
criancas HIV/AIDS (teste de correlacéo linear de Spearman, p=0,13; r=-0,25). Houve
correlacdo linear significativa negativa, porém fraca, entre o escore AUQEI e CDI,
para os grupos Febre Reumética e Sadio (teste de correlacéo linear de Spearman,
Febre Reumatica: p=0,03; r=-0,34 — Sadio: p=0,02; r=-0,36).

Também houve correlacao linear significativa negativa, porém fraca, entre o
escore AUQEI e CDI, para os grupos de criancas no geral (teste de correlacédo linear
de Spearman, p<0,001; r=-0,30). Esses resultados estdo apresentados na Tabela 7
e nas Figuras 7, 8, 9 e 10, respectivamente.

Tabela 7- Correlacéo entre os escores no AUQEI e no CDI, em cada grupo de
criancas e no geral

Correlacao linear entre o escore AUQEI e CDI

Teste de correlagdo linear de Spearman
Grupo experimental

Valor de p Coeficiente de correlacao linear (r)
HIV/AIDS 0,13 -0,25
Febre Reumatica 0,03 -0,34
Sadio 0,02 -0,36
Geral <0,001 -0,30

O conceito de normalidade mental para criangcas com HIV/AIDS, de acordo
com os resultados de Miziara (2011), pode ser descrito pelos seguintes atributos: a)
vida saudavel, b) vida sem depresséo, c) viver com qualidade de vida, d) viver com
uma doenca pediatrica cronica, ) manutencdo dos habitos diarios, f) percepcéo e
consciéncia da gravidade e da irreversibilidade da condicdo de soropositividade, Q)
percepcdo da necessidade de sentir-se normal e h) percepcdo da necessidade de

adesdao ao tratamento.
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Figura 7- Correlacdo linear entre o escore total no AUQEI e o escore total no CDI,
no grupo de criancas HIV/AIDS (IC = 95%)
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Figura 8- Correlacédo linear entre o escore total no AUQEI e o escore total no CDI,
no grupo de criangas Febre Reumatica (IC = 95%)
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Para Assumpc¢do Janior (2010), quanto maior o estado de normalidade de
uma sociedade, mais ampla € a percepcdo da crianca e do adolescente de sua
posicdo na vida, posto que dependem do adulto para garantia de obtencédo e
manutencdo de seu bem-estar biopsicossocial por sua falta de autonomia, que
caracteriza seu estagio de desenvolvimento cognitivo.

Dessa forma, pode-se conceituar o fendmeno da normalidade, em criancgas,
como um sinénimo de qualidade de vida. Na pratica clinica pedopsiquiatrica, de
acordo com Assumpcéao Junior e Kuczynski (2012), a depresséo-sindrome é tipica
das patologias sociopsicogénicas.

Devem-se fazer algumas consideragcfes quanto ao diagndstico psiquiatrico na
infancia e na adolescéncia, segundo Mercadante (1999), pois esse processo de
raciocinio légico do médico € um constructo cognitivo que depende muito da
capacidade de observacéo clinica dos fendmenos psicopatologicos pelo investigador
sob a perspectiva do desenvolvimento normal e patologico e dos limites entre os
comportamentos normal, anormal, patolégico e néo-patolégico no curso do
desenvolvimento infantojuvenil.

O diagndstico do comportamento normal pode ser fundamentado no critério
do exercicio da liberdade, de acordo com Miranda-Sa (2010). O patolégico no campo
psiquico consiste na perda da liberdade, que é o mais profundo e o melhor critério
distinguidor entre o normal e o patologico, que resulta anulado pela confluéncia do
amplo complexo de causas e interacdes que pertencem a categoria do
psicopatoldgico.

Para Miranda-Sa (2010), a psicopatologia tem identidade fatica, garantida
pela originalidade de seu objeto e pela heranca das ciéncias bioldgicas e humanas,
que deve refletir-se em sua metodologia e na organizacdo de seus conhecimentos.
Ou seja, se 0 seu objeto esta privado da liberdade, ndo ha autonomia para exercé-
la.

Os diagnosticos psiquiatricos advindos da pesquisa quantitativa por meio do
instrumento CDI foram verificados por meio da avaliacdo clinica dos participantes
desse estudo, de acordo com a metodologia adotada, em que foram utilizados os
critérios diagnosticos do DSM-IV-TR (1994) para transtorno depressivo com o

objetivo de confirmacédo ou exclusédo de casos de depresséao.
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Figura 9- Correlacédo linear entre o escore total no AUQEI e o escore total no CDI,
no grupo de criangas sadio (IC = 95%)
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Figura 10- Correlacéo linear entre o escore total no AUQEI e o escore total no CDI,
englobando todos os grupos de criancas avaliados (IC = 95%)
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Foram diagnosticados dois casos de depressédo infantil entre os pacientes
com doencas pediatricas crbnicas, do sexo feminino, entre nove e dez anos de
idade, que confirmaram os achados do CDI, utilizado como screening para
depressao na populacéo pediatrica.

Nessa etapa do ciclo da vida, de acordo com Assumpc¢ao Juanior e Kuczynski
(2012), do ponto de vista do desenvolvimento cognitivo, as criangas encontram-se
no estagio de operacdes concretas, que atinge seu apice aos nove anos e cinco
meses, em meédia, com a compreensdao da morte como definitiva, irreversivel e
permanente em suas vidas, porém sem atingir o nivel de compreensdo de
explicagBes logico-categoriais sobre causalidade, posto que ndo h& generalizacdo
do pensamento e ainda ndo compreendem a morte como parte da vida corporal,
mesmo que tenham adquirido consciéncia da propria morte diante da situacao-limite.

Assim, dessa andlise, verificam-se os seguintes resultados:

1) correlacao linear significativa negativa, porém fraca, entre o escore AUQEI
e CDI, para os grupos de criancas no geral (teste de correlacao linear de
Spearman, p<0,001; r=-0,30).

2) escores do dominio autonomia do AUQEI do grupo HIV/AIDS, nas criancas
do sexo feminino, foi significativamente maior que aquele observado nas
criancas do sexo masculino (teste de Mann-Whitney, p=0,02).

Esses resultados sugerem que o conceito de normalidade mental, de acordo
com a autopercepcdo de criancas com HIV/AIDS, corresponde ao conceito de
qualidade de vida do grupo de Qualidade de Vida da Organizacdo Mundial de Saude
(WHOQOL GROUP, 1995), “percepc¢do do individuo de sua posi¢éo na vida”.

Verificou-se baixa incidéncia de depresséo e altos escores de qualidade de
vida, esse resultado é corroborado pelo estudo de Das et al. (2010). Para eles, um
bom estado de saude das criancas infectadas pelo HIV/AIDS promove a
autopercepcao de qualidade de vida e de saude integral.

Evidenciou-se que, no grupo com HIV/AIDS, a autonomia das criancas do
sexo feminino é maior que a autonomia do sexo masculino; assim, pode-se sugerir
gue a falta de autonomia para o exercicio da liberdade, que resulta alterada pela
confluéncia sinérgica do amplo espectro de causas, determina os critérios do
diagndéstico do comportamento normal em criangas com HIV/AIDS.

Considera-se, de acordo com Polejack e Seidl (2010), que o desenvolvimento

de instrumentos para monitoramento e avaliacdo da adesdo ao tratamento
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antirretroviral para HIV/AIDS poderia favorecer a implementacdo de estratégias para
promocdo da adesao ao tratamento com base nas realidades locais. No contexto
clinico, o monitoramento da adesé&o é fundamental para identificar aqueles pacientes
em risco de ndo-adesao, a fim de planejar intervencdes de apoio ao tratamento de

acordo com cada caso.
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6 CONCLUSAO

As criancas pesquisadas com HIV/AIDS tém qualidade de vida preservada e
baixa incidéncia de depressdo, sem diferenca relativa aos grupos de criangas com
febre reumatica e sadias.

Compreende-se o processo do HIV/AIDS infantii como paradigma de
patologia cronica pediatrica associada a normalidade mental e a qualidade de vida.

Evidenciou-se a influéncia da autonomia como determinante social da saude
sobre a qualidade de vida de criangcas com HIV/AIDS.

E fato que o seguimento desses casos poderia vir a esclarecer possiveis
evolucbes associadas. Para que se compreenda melhor essas relacbes, novas

pesquisas deveriam ser desenvolvidas.
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ANEXO A

Universidade Federal de Mato Grosso do Sul
Comité de Etica em Pesquisa /CEP/UFMS

Carta de Aprovagdo

A minha assinatura neste documento, atesta que o protocolo n° 1040 do
Pesquisador Rodrigo Ferreira Abdo intitulado “Avaliacdo de transtornos depressivos e
qualidade de vida em criancas portadoras de HIV/AIDS no Mato Grosso do Sul’, ¢ o
seu Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, foram revisados por este comité e
aprovados em reunido ordindria no dia 29 de novembro de 2007, encontrando-se de

acordo com as resolugées normativas do Ministério da Saiide.

Coordenador do Comité de Etica em Pesquisa da UFMS

Campo Grande, 29 de novembro de 2007.

Comité de Etica da Universidade Federal de Mato Grosso do Sul
hitp://www.propp.ufms.br/bicetica/cep/

bicetica@propp.ufms.br

fone OXX67 345-7187
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ne

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Acredito ter sido suficiente informado a respeito das informagoes que i
ou que foram lidas para mim, descrevendo o estudo AVALIACAO DE
TRANSTORNOS DEPRESSIVOS E QUALIDADE DE VIDA EM CRIANGCAS
PORTADORAS DE HIV/AIDS NO MATO GROSSO DO SUL.

Eu discuti com o médico Raodrigo Abdo sobre a minha decisdo em
permitif a parlicipagdo de meu(minha) filho(a) nesse estudo. Ficaram claros
para mim quais sdo os propositos do estudo, os procedimentos a serem
realizados, seus desconfortos e riscos, as garantias de confidéncialidade e de
esclarecimentos permanentes.

Ficou claro lambém gue a participagio do(a) meu(minha) filho(a) ¢
isenta de despesas e que tenho garantia do acesso aos resultados e de
esclarecer minhas dividas a qualquer tempo. Concordo valuntariamente em
permitir a participagéo do(a) meu(minha) filho(a) deste estudo e poderei retirar
o meu consentimento a qualquer momento, antes ou durante o mesmo, sem
penalidade ou prejuizo ou perda de qualquer beneficio que eu possa ter
adquirido, ou no meu atendimento neste Servico. '

Data / /
Assinatura do pai (mae) ou responsavel
Nome:

Endereco:
RG.
Fone: ( )
Data / /

Assinatura do pesquisador

Nome da crianga:
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ANEXO C

Itens do Inventirio de Depressio Infantil (CDI)

Itens

Eu fico triste de vez em quando
1 Eu fico triste muitas vezes
Eu estou sempre triste

Para mim, tudo se resolvera bem
2 Eundo tenho certeza se as coisas dardo certo para mim
Nada vai dar certo para mim
Eu fago bem a maioria das coisas
3 Eu fago errado a maioria das coisas
Eu fago tudo errado

Eu me divirto com muitas coisas
4 Eu me divirto com algumas coisas
Nada ¢ divertido para mim

Eu sou mau (m4) de vez em quando
5 Eusou mau (m4a) com freqiiéncia

Eu sou sempre mau (ma)

De vez em quando, eu penso que coisas ruins vio me acontecer
6 Eutemo que coisas ruins acontecam

Eu tenho certeza de que coisas terriveis me acontecerdo

Eu gosto de mim mesmo
7 Eu ndo gosto de mim

Eu me odeio

Normalmente, eu néo me sinto culpado pelas coisas ruins
que acontecem

8 Muitas coisas ruins que acontecem sfo minha culpa
Tudo de mau que acontece é por minha culpa
Eu ndo penso em me matar

9 Eu penso em me matar, mas nao faria
Eu quero me matar

Eu sinto vontade de chorar de vez em quando
10 Eu sinto vontade de chorar freqiientemente
Eu sinto vontade de chorar diariamente

18

19

20

Fu me sinto preocupado de vez em quando
Eu me sinto preocupado freqiientemente
Eu me sinto sempre preocupado

Eu gosto de estar com pessoas

Frequentemente, eu ndo gosto de estar com pessoas
Eu ndo gosto de estar com pessoas

Eu tenho boa aparéncia

Minha aparéncia tem alguns aspectos negativos
Eu sou feio

Eu durmo bem & noite

Eu tenho dificuldades para dormir algumas noites
Eu tenho sempre dificuldades para dormir a noite
Eu me canso de vez em quando

Eu me canso freqiientemente

Eu estou sempre cansado

Eu ndo me sinto sozinho

Eu me sinto sozinho muitas vezes

Eu sempre me sinto sozinho

Eu me divirto na escola fregiientemente
Eu me divirto na escola de vez em quando
Eu nunca me divirto na escola

Sou tdo bom quanto outras criangas

Se eu quiser, posso ser tdo bom quanto outras
criangas

Nio posso ser tdo bom quanto outras criancas
Eu tenho certeza de que sou amado por alguém
Eu ndo tenho certeza se alguém me ama
Ninguém gosta de mim realmente

Eu sempre fago o que me mandam
Eu ndo fago o que me mandam com freqiiéncia
Eu nunca fago o que me mandam

Golfeto, J.H.; Veiga, M.H.; Souza, L.; Barbeira, C.
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Anexo I AUQE] - (heestionario. de ovaliogdo de qualidade de vide em criangas e adolescentes. Manificat e
Derzord

Algumas vezes vocd Algumas vezes Vool Algumas vezes voce Algumas vezes voce
esta muit infeliz? cstd infeliz? estd feliz? st muito feliz?
Diga por gué: Diga por qué: Diga por gué: Diga por gue:
D come vocd fe sefife: Muito infeliz [nfeliz Feliz Muito feliz
I. & mesa, junto com sua familia. AR} ] & € )
2. anoite, quando vocE se deita, ) GG G X
3. s voek tem irmédos, quando brinca com eles £ ) £ ) ()
4 dnoite, 20 dorrmir. [ [ LoX (¥
5. na sala de aula, =) {0 & X ti 3
6. guanda vocé vé uma fotoprafio sua. ) LG (5 L A
7. em momentos de brincadeitas, durante o recreio escolar. rey 3 {1 i
& quando voc vai a uma consulia médica. £ [ [ )
9, quando vocd pratica um ciporie. L () [ (]
10, quando vocé pensa em sen pai. (B [ [ [ ¥
11. no dia do seu aniversirio. (s ¢ 3 [ £ )
12, quando vocé faz as lighes de casa, Lk {3 { 4 )
13. quando vocd pensa em sua mie. L (B ) £ 2
14 quendo vocd fica internado no hospital. () { fc 3 { )
15. quando vocé brinca sozinho (a). =7 LR {3 (S
16, quando seu pai ow sua mie falam de vocd, VeI | [ ¥
17. quando voué dorme fora de casa, (] Rk (1} { )
18, quando alguém te pede que mostre {1 () [ | £
algums coisa gue vocé sabe farer.
19 guando os amigos falsm de vocé. 3 [ £ L X
20, quando vocé toma os remédins. e [ [ L
21, durante as firas. ¢ 2 (SR i
22, quando vocd pensa em quando tiver creseido. () {1 £ 1]
23, quimdo vocd estd longe de sua familia {1 Lo L) LT
24, quando vocé recche as notas da esoola, ¢} {3 L) (S
25, quando vook estd corm o8 seus BVds, L) £ Wi {1
.quando voc assiste televisio, ] el LD [




