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Qualidade de vida de criangas com doenga renal
Quality of life in children with kidney disease

Calidad de vida de los nifios con enfermedad renal

Ernestina Maria Batoca Silva*; Cdtia Alice Pereira Fernandes**; Daniel Marques Silva*™*; Jodo Carvalho Duarte****

Resumo

Enquadramento: A doenga renal enquanto doenca crénica impede as criancas e familias de poderem disfrutar de
uma vida normal, tendo em conta as modificagdes que ocorrem no seu quotidiano.

Objetivos: Caracterizar a qualidade de vida percebida pelas criancas com doenca renal e que frequentam campos
de férias.

Metodologia: Estudo descritivo-correlacional e transversal, de natureza mista. A amostra é nao probabilistica com-
posta por 42 criangas (29 espanholas e 13 portuguesas), entre os 7 e 17 anos e com doenca renal crénica, que
frequentaram campos de férias. Utilizou-se a versao portuguesa e espanhola da escala KINDL®, questoes sociode-
mograficas, clinicas e um bloco de notas.

Resultados: As criancas tém uma percecio positiva da qualidade de vida. A dimensio Autoestima foi a melhor
percecionada e o Bem-Estar Emocional a pior. As criangas espanholas percecionaram melhor qualidade de vida. Da
andlise de contetido efetuada emergiram sentimentos positivos.

Conclusao: Um acompanhamento individualizado da crianca por uma equipa multidisciplinar, campos de férias
formativos, de autonomizagio e libertagdo, de educacio por pares, de socializagio e lidicos, poderao ser benéficos

as criangas e sua familia.
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Abstract

Background: Chronic kidney disease prevents families
and children from enjoying a normal life due to changes
in their everyday life.

Objectives: To characterize the quality of life perceived
by children with kidney disease who attend summer
camps.

Methodology: Descriptive, correlational, and cross-sec-
tional study, with a mixed-method approach. The
nonprobability sample is composed of 42 children (29
Spanish and 13 Portuguese children) aged between
7 and 17 years with a diagnosis of chronic kidney dis-
case and attending summer camps. We used the Por-
tuguese and Spanish versions of the KINDL® scale,
sociodemographic and clinical questions, and a notepad.
Results: Children had a positive perception of quality of
life. The Self-Esteem dimension was the best perceived,
and the Emotional well-being dimension was the worst
perceived. Spanish children had a better perception of
quality of life. Positive feelings emerged from the content
analysis.

Conclusion: Individualized follow-up up by a multidis-
ciplinary team and summer camps for educational pur-
poses, empowerment and emancipation, peer education,
socialization, and entertainment can be beneficial to chil-
dren and their families.
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Resumen

Marco contextual: La enfermedad renal, como enferme-
dad crénica impide que los nifios y las familias puedan dis-
frutar de una vida normal, dadas las alteraciones que tienen
lugar en su vida diaria.

Objetivos: caracterizar la calidad de vida percibida por los
nifios con enfermedad renal que van a campamentos de
vacaciones.

Metodologia: Estudio descriptivo-correlacional y trans-
versal, de naturaleza mixta. La muestra es no probabilistica
y estd compuesta por 42 nifios (29 espafioles y 13 portu-
gueses) de entre 7 y 17 afios con enfermedad renal crénica
que estuvieron en campamentos de vacaciones. Se utilizd
la versién portuguesa y espaniola de la escala KINDL®,
cuestiones sociodemogréficas, clinicas y un cuaderno de
notas.

Resultados: Los nifios tienen una percepcion positiva de la
calidad de vida. La dimensién Autoestima fue la que me-
jor se percibié y el Bienestar Emocional la que peor. Los
nifos espafioles percibieron mejor la calidad de vida. Del
andlisis de contenido realizado surgieron sentimientos
positivos.

Conclusién: Un seguimiento individualizado del nifio
por un equipo multidisciplinar, asi como campamentos
de vacaciones formativos, de autonomfa y liberacién, de
educacién por pares, de socializacion y lddicos pueden ser
beneficiosos para los nifios y su familia.

Palabras clave: calidad de vida; enfermedades renales;
acampada
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Introdugio

O conceito de qualidade ¢ subjetivo e dificil de
definir. Relaciona-se diretamente com as percegoes
individuais de cada um, com as suas necessidades
ou com os seus objetivos. O significado que cada
pessoa atribui as mais diversas situagoes ird influen-
ciar a forma como as perceciona e interpreta. Para
o efeito deve recorrer-se A utilizacao de escalas, con-
forme definido pela Organizacio Mundial de Sat-
de (OMY), dado que o conceito de qualidade de
vida ¢ subjetivo e depende de vdrios fatores (Heath
etal, 2011).

Existem vdrias escalas que tém sido consideradas
comprovadamente eficazes na avaliagio da qua-
lidade de vida da criana, que englobam as com-
ponentes do funcionamento fisico, bem-estar
emocional, e atividade social e escolar (Figueiredo,
2015).

As criangas com doenga crénica enfrentam alguns
desafios: fisicos, sociais, emocionais e de desenvol-
vimento e os campos de férias podem constituir
uma verdadeira ajuda para a melhoria da qualida-
de de vida (McCarthy, 2015).

Nesse sentido, e convictas que as criangas com
doenga renal crénica podem beneficiar com os
campos de férias, consideramos pertinente desen-
volver este estudo, cujo objetivo consiste em cara-
terizar a qualidade de vida percebida pelas criancas
com doenga renal e que frequentam campos de fé-
rias. A finalidade do estudo é contribuir para gerar
recomendagdes em prol da melhoria da qualidade
de vida da crianca com doenca renal crénica.

Enquadramento

O aparecimento de uma doenga acarreta frequen-
temente modificagdes no quotidiano da pessoa
portadora, bem como na vida daqueles que lhe
sdo préximos. Quando se trata de uma doenga
crénica, como € o caso da doenca renal, as mo-
dificagbes sio ainda maiores. Assim sendo, as
criangas portadoras desta doenca e suas familias
sdo frequentemente impedidas de disfrutar de
uma vida normal, limitando desta forma a sua
qualidade de vida (Laplane, Jajbhay, & Frederico,
2015).

De acordo com a OMS as doencas crénicas sio
a principal causa de morte no mundo, morrendo
anualmente 38 milhoes de pessoas, sendo que 16
milhées tém idades inferiores a 70 anos (World
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Health Organization, 2015).

A doenga renal crénica infantil pode apresentar
vdrias causas como sejam as malformagoes con-
génitas renais e do sistema urindrio, as doengas
hereditdrias ou glomerulopatias primdrias (Go-
mes, 2014; Sociedade Portuguesa de Pediatria,
Secgio de Nefrologia Pedidtrica, 2014). A doenga
renal cronica é caracterizada por um decréscimo
do desempenho da fungio renal, irreversivel, que
pode ser subito ou lento. O tratamento consis-
te frequentemente em tratamentos de didlise e
posteriormente transplantagio renal. A didlise
pode ser de dois tipos: hemodidlise ou didlise
peritoneal (Trentini et al. citado por Frota, Ma-
chado, Martins, Vasconcelos, & Landin, 2010).
Na nossa prética clinica, o tratamento dialitico
mais frequentemente utilizado em criancas é a
didlise peritoneal. Numa fase inicial da doenga
o tratamento pode passar apenas por um regime
alimentar e estilo de vida adequado, com ou sem
medicacio associada.

Os campos de férias podem constituir uma expe-
riéncia positiva para as criangas com doenga renal
crénica pois favorecem o contacto com os pares,
a cria¢io de lagos de amizade, melhoram o seu
autoconceito, aumentam os seus conhecimentos
acerca da doenga, bem como da sua melhor ges-
tdo (McCarthy, 2015).

E frequente as criangas com doenga cronica vi-
venciarem experiéncias marcadamente negativas
em vérios dominios. As alteracoes fisicas que
ocorrem no seu corpo, a imagem corporal nega-
tiva, o isolamento social, a diminuicio da func¢io
emocional e o desenvolvimento global sdo alguns
exemplos de barreiras com as quais estas crian-
cas se deparam (McCarthy, 2015). Por tudo isto,
proporcionar as criangas estes momentos, fora do
contexto hospitalar, pode ser extremamente enri-
quecedor a vérios nivels.

Questoes de investigacio

Qual a qualidade de vida percebida pelas crian-
cas com doenca renal que frequentam campos
de férias?

Qual a influéncia das varidveis sociodemogréfi-
cas (sexo, idade, niimero de irmAos, escolaridade,
nacionalidade, participagio anterior em campo
de férias) e das varidveis clinicas (tipo de trata-
mentos) com a qualidade de vida percebida pelas
criangas com doenga renal?

Qualidade de vida de criancas com doenca renal



Metodologia

Trata-se de um estudo Ibérico de cariz descriti-
vo-correlacional e transversal, de natureza mista
(quantitativo e qualitativo).

A amostra é ndo probabilistica, composta por 42
criangas insuficientes renais: 29 espanholas e 13
portuguesas, com idades compreendidas entre os
7 e os 17 anos e que se encontravam a frequentar
campo de férias. As criancas espanholas encon-
travam-se no campo de férias CRECE (Vaca-
ciones socioeducativas para nifios y jévenes con
enfermedad renal) promovido pela Federacion
Nacional de Asociaciones para la Lucha Contra
las Enfermedades del Rision (ALCER) , em Le6n
(Espanha) em junho 2015. As criangas portu-
guesas frequentavam o campo de férias CRES-
CE promovido pela Associagio Portugesa de
Insuficientes Renais (APIR), na Tocha, distrito
de Coimbra — Portugal, em setembro de 2015.
O instrumento de recolha de dados utilizado
foi um questiondrio autopreenchido, composto
pelo Questionnaire for Measuring Health-Related
Quality of Life (KINDL®; Ravens-Sieberer, &
Bullinger, 2000a, 2000b), adaptado cultural-
mente ¢ validado para a populacio portuguesa
(Ferreira, Almeida, Pisco, & Cavalheiro, 2006).
Os autores desta escala disponibilizam-na no seu
site em trés versoes: dos 4-6 anos, 7-13 anos e dos
14-17 anos, quer no idioma portugués (Ravens-
-Sieberer & Bullinger, 2000a), quer no idioma
espanhol (Ravens-Sieberer & Bullinger, 2000b).
Ao questiondrio agregaram-se seis questoes para
caraterizagio sociodemogrifica (sexo, idade, ni-
mero de irmdos, escolaridade, nacionalidade,
participagdo anterior em campo de férias) e duas
questoes referentes aos antecedentes pessoais de
doenca e tratamentos. Incluimos também um
bloco de notas onde as criancas, de forma livre,
puderam descrever resumidamente os aspetos
mais significativos que viveram durante a expe-
riéncia no campo de férias.

O questiondrio KINDL® mede a qualidade de
vida de criancas e é composto por 30 questdes.
Sao consideradas sete dimensoes da qualidade de
vida, nomeadamente: Bem-Estar Fisico, Bem-
-Estar Emocional, Autoestima, Familia, Amigos,
Escola e Doenga. As primeiras seis dimensoes sao
compostas por quatro questoes cada e a tltima
dimensao Doenca é composta por seis questoes.
O agrupamento de respostas ¢ ponto de corte
foram mantidos conforme consta no manual
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de andlise da escala, elaborado pelos seus autores
(Ravens-Sieberer & Bullinger, 2000c).

Cada uma das questdes do questiondrio KIN-
DL® ¢ pontuado numa escala de Likert, gradua-
dade 1 a5 pontos, onde 1 corresponde a nunca
e 5 corresponde a sempre. Para proceder a andlise
e interpretagio dos resultados, procedeu-se a re-
codificagio da escala de cinco para trés niveis, em
que 1 corresponde ao total de respostas negativas
(integra o ponto 1 e 2 da escala anteriormente
referida), o 2 corresponde a respostas neutras ¢ 0
3 diz respeito a respostas positivas (agregando o
ponto 4 e 5).

Os resultados foram agrupados por dimensoes e
apurdmos que um score de 50% ¢é o ponto médio
de cada dimensio. Consideramos que a percecao
das criangas sobre a qualidade de vida é positiva
quando apresenta scores superiores a esse ponto
médio e, pelo contrério, scores abaixo desse ponto
médio, representam um nivel inferior de quali-
dade de vida/funcionalidade.

Para a andlise quantitativa, o tratamento dos da-
dos foi realizado através do programa estatistico
International Business Machines (IBM) Statistical
Package for the Social Sciences (SPSS), versio 23
e o nivel de significAncia estabelecido foi de 5%
(p= 0,05).

Recorreu-se ao teste de Shapiro-Wilk para per-
ceber a distribuicio das vdrias dimensées e cons-
tatou-se que a distribui¢io ¢ muito diferente do
normal (p < 0,05) para a grande maioria das di-
mensoes (excecio de Doenca) e no total da escala.
Usou-se a matriz de correlagio de Spearman para
analisar a correlacio entre o total da escala e as
suas dimensoes.

Foi realizado o teste de U Mann-Whitney para
saber em que medida existe relagio estatistica-
mente significativa entre o sexo, o tipo de tra-
tamento e a nacionalidade e a qualidade de vida
percebida pelas criangas/adolescentes com doen-
ca renal.

Recorreu-se ao Teste de Kruskal-Wallis para ve-
rificar se o ndmero de irmaos, a escolaridade e a
participagio anterior num campo de férias ém
relagio estatisticamente significativa com a qua-
lidade de vida.

Para a andlise qualitativa utilizamos a técnica
de andlise de contetido de acordo com Bardin
(2009) e realizamos a categorizagio dos dados.
No decurso do estudo foram tidos em conta os
pressupostos éticos que lhe estdo inerentes, no-
meadamente o pedido 3 Comissio de Etica da
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Escola Superior de Satide de Viseu (Instituto Po-
litécnico de Viseu) que emitiu parecer favordvel.
Foi também solicitada autoriza¢io aos autores
do instrumento de colheita de dados para a sua
utilizaco e foi efetuado um pedido formal diri-
gido aos presidentes da ALCER e da APIR. Foi
realizado o pedido de consentimento informado
para participagio no estudo aos pais das criangas
e, no campo de férias, foi explicado s criangas
em que consistia o estudo e dadas algumas in-
formagoes acerca do preenchimento correto dos
questiondrios. Para a recolha dos dados, a inves-
tigadora deslocou-se a cada um dos campos de
férias e apds o consentimento das criangas, entre-
gou pessoalmente os questiondrios. As criangas
responderam autonomamente aos questiond-
rios, pois a quase totalidade das mesmas ja sabia
ler e escrever e em caso de duvidas de interpre-
tagao no preenchimento foram esclarecidas pelo
investigador. A tGnica crianga que tinha dificul-
dade na leitura, o monitor leu-lhe as perguntas
e as respostas e ela seleccionou-as. Apds o preen-
chimento, cada questiondrio foi colocado num
envelope sem identificagdo, garantindo assim a
anonimizagio das criangas. A colheita de dados
ocorreu em junho e setembro de 2015.

Resultados

Caraterizagio sécio demogrifica
Apurdmos que os participantes sio na maioria
rapazes (52,4%). A idade minima é de 7 anos, a

Tabela 1

miéxima de 17 e a média de 12,9 anos (£3,05).
Quanto ao niimero de irmaos, 50% tém 1 irméo
e 14,3% nao tém irmios. Quanto A escolarida-
de verificamos que 47,6% dos participantes se
encontram entre o 5.° e 9.° ano. Relativamente
a nacionalidade, 69% sio espanhéis e 30,9%
sdo portugueses. Participaram anteriormente em
campo de férias 52,4%.

Caraterizagao clinica

O tpo de tratamento para a insuficiéncia renal
referido por 71,4% das criangas/adolescentes foi
o transplante renal. Fazem tratamento conserva-
dor 19% das criancas. Em tratamento dialitico
encontram-se 5 criancgas/adolescentes (11,9%)
e a maioria (80%) tem entre 13 e 17 anos de

idade.
Qualidade de vida

Procurando dar resposta a questio de inves-
tigagio Qual a qualidade de vida percebida
pelas criangas com doenga renal e que fre-
quentam campos de férias, constatamos que
os participantes revelaram perce¢io positiva
da sua qualidade de vida com valor médio
global da escala de 53,02% (+ 7,93; Tabela
1). De referir que os valores oscilaram entre
um minimo de 34,52% e um mdximo de
74,70%.

A dimensio Autoestima foi a melhor percecio-
nada (73,06% + 22,28) e a dimensio Bem-estar
Emocional a pior (32,74% + 10,67).

Estatisticas relativas a qualidade de vida percebida pelas criangas

Qualidade de vida Min Max Média DP CV (%) Sklerro  Klerro SIW
Bem-estar Fisico 18,75 68,75 36,16 13,28 36,72 0,840 0,090 0,002
Bem-estar Emocional 12,50 56,25 32,74 10,67 18,97 0,812 0,399 0,001
Autoestima 18,75 100,00 73,06 22,28 30,49 -0,513 -0,590 0,006
Familia 18,75 81,25 57,15 13,77 24,09 -0,707 0,741 0,027
Amigos 25,00 100,00 69,94 13,61 19,45 -0,717 2,402 0,002
Escola 25,00 100,00 68,60 21,58 31,46 -0,490  -0,485 0,022
Doenga 0,00 79,17 33,93 16,16 47,63 0,200 0,300 0,562
Qualidade de vida (Total) 34,52 74,70 53,02 7,93 14,96 0,098 1,007 0,405

Reportando-nos aos dados das sete dimensoes da es-
cala (Tabela 2), salientamos os seguintes resultados:
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Na dimensdo Bem-Estar Fisico 57,1% referiu que
nunca se sentiu doente e 59,5% nunca sentiu dores.
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Na dimensaio Bem-Estar Emocional, 57,1% dos
participantes referiram “sempre diverti-me e ri-me
imenso”. No mesmo sentido 45,2% apontaram
“nunca andar aborrecido”, 76,6% “nunca se sen-
tiram s6s” ¢ 64,3% “nunca tive medo ou senti-me
inseguro”.

Na dimensio Autoestima é de assinalar o “sempre
tive orgulho em mim préprio” (47,6%), “sinto-me
o maior” (40,5%), “sinto-me satisfeito comigo pré-
prio” (57,1%).

Na dimensio Familia a maioria (59,5%) assinalou
“sempre se deu bem com os pais” € 61,9% “sempre
se sentiu bem em casa’.

A dimensio Amigos foi bem classificada pelos par-
ticipantes, tendo sido referido por 69% “sempre foi

Tabela 2
Qualidade de vida percebida pelas criangas

um sucesso com os amigos” e “deu-se bem com os
amigos”. “Nunca se sentiu diferente das outras pes-
soas” foi referido por 52,4%.

Na dimenséo Escola para 54,8% das criangas/adoles-
centes “sempre foi ficil fazer as atividades na escola” e
“sempre acharam a escola interessante” 47,6%.

Na dimensio Doenga ¢ de realcar que 66,7% refe-
riram “nunca os pais o trataram como um bebé por
causa da doenca” e “nunca fiz o possivel para que os
outros se apercebessem da minha doenca” (59,5%).
O global da escala de qualidade de vida estabelece cor-
relagdes positivas com todas as dimensoes e ¢ estatisti-
camente significativa com a Autoestima (p = 0,658),
Escola (p = 0,668), Amigos p = 0,439 ¢ Bem-estar
Fisico (p = 0,400).

Nunca Raramente As vezes Frequente Sempre
Na dltima semana...
Ne % Ne % Ne % Ne % Ne %

Bem-estar fisico

Senti-me doente 24 57,1 11 2622 6 14,3 1 2,4 0,0

Tive dores 25 595 5 119 11 26,2 1 24 0,0

Andei cansado/a e esgotado/a 16 381 10 238 12 28,6 2 48 2 48

iﬁgi‘g o forte ¢ cheio/a de 00 3 71 4 95 12 286 12 286
Bem-estar emocional

Diverti-me e ri-me imenso 0,0 1 24 5 11,9 12 286 24 57,1

Andei aborrecido/a 19 452 12 286 12 286 1 24 0,0

Senti-me s6 32 76,2 5 11,9 11,9 0,0 0,0

Tive medo ou senti-me inseguro/a 27 643 6 143 14,3 1 24 1 24
Autoestima

Tive orgulho em mim prdprio/a 1 2,4 143 8 19,0 16,7 20 47,6

Senti-me o/a maior 2 48 9,5 10 238 214 17 40,5

iigg:i“;fam“fem/ 4 comigo 2 48 2 48 6 143 10 190 24 571

Tive montes de boas ideias 0,0 7 16,7 11 26,2 10 238 14 333
Familia

Dei-me bem com os meus pais 0,0 2 48 16,7 19,0 25 59,5

Senti-me bem em casa 2 48 2 4,8 14,3 143 26 61,9

Discutimos em casa 17 40,5 7 16,7 13 31,0 9,5 1 2,4

Senti-me limitado/a pelos 12 286 12 286 11 262 3 71 4 95

meus pais
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Amigos

Fiz coisas juntamente com os

. 2 4.8 2
meus amigos
Fui um sucesso” com os ! 24 ]
meus amigos
Dei-me bem com os meus 0.0
amigos ’
Senti-me diferente das outras 2 524 5
pessoas
Escola
Foi facil fazer as atividades na ) 48 4
escola
Achei escola interessante 2 4.8 4
Andei preocupado/a com o 7 167 4
meu futuro
Andei preocupa}do/a com o 7167 7
medo de ter m4s notas
Doenga

Andei com medo quea minha 2 524 4
doenga pudesse piorar
Andei triste por causa da mi- 25 595 6
nha doenga
C i lidar b

onsegui lidar bem com a 3 71 )

minha doenca

Os meus pais trataram-me

como um bebé por causa da 28 66,7 5
minha doenga

Fiz o possivel para que os

outros nio se apercebessemda 25 59,5 5
minha doenca

Atrasei-me na escola por causa 15 357 9

da minha doencga

4,8 4 9,5 13 31,0 21 50,0
2,4 7 16,7 4 95 29 69,0
0,0 2 4,8 11 262 29 69,0
11,9 11 26,2 2 48 2 4,8
9.5 6 14,3 7 167 23 54,8
9,5 7 16,7 9 214 20 47,6
9,5 4 9,5 6 143 21 50,0
16,7 9 21,4 8 19,0 11 26,2
9,5 11 26,2 4 9,5 1 2,4
143 7 16,7 3 7,1 1 2,4
0,0 4 9,5 10 23,8 25 59,5
11,9 4 9,5 - 0,0 5 11,9

11,9 7 16,7 1 24 4 9,5

21,4 10 23,8 3 7,15 11,9

Dos resultados da andlise inferencial salienta-se que
o sexo ¢ idade nao tém poder discriminante sobre a
qualidade de vida e que os participantes de naciona-
lidade espanhola percecionam melhor qualidade de
vida do que os portugueses (p = 0,040). Quanto ao
ntmero de irmios, nivel de escolaridade, participa-
¢do anterior em campo de férias e tipo de tratamen-
to (transplantados e dialisados), verificou-se a no
existéncia de diferenca estatisticamente significativa
(» > 0,05).

Pela andlise de contetido que realizamos aos textos
que as criangas escreveram no bloco de notas sobre
as experiéncias que viveram durante o campo de
férias, emergiram vdrias categorias e subcategorias.
Identificdmos trés categorias: aspetos positivos, as-
petos negativos e de gratidao.
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Nos aspetos positivos subcategorizamos a vertente
pessoal, onde foram referidos sentimentos de felici-
dade, bem-estar e diversio. Emergiu também a ver-
tente social, com referéncia 4 importancia da cons-
trucio de amizades, A identificagio com os pares,
aos sentimentos de companheirismo e cumplicida-
de, s experiéncias de autonomizagio e i aventura
vivida. Na subcategoria referente & vertente clinica
¢ clara a importincia dada 4 partilha das experién-
cias individuais, 4 educagio por pares, 2 identifica-
¢do com os outros, sentimentos de libertacio e as
aprendizagens, nomeadamente no que respeita a
medica¢io e aos principios de preven¢io da doenga
renal.

Como aspetos negativos, apenas uma crianga refe-
riu alguns sentimentos de angustia e medo e outra
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que se aborreceu algumas vezes.

Os sentimentos de gratiddo referidos dirigiram-se
essencialmente a enfermeiros, monitores e institui-
oes organizadoras.

Pudemos constatar expressées como “Me he sen-
tido muy bien . . . hemos passado muy bien.” (J.;
Junho, 2015); “Me senti bien y me divert{ bastante”
(M.; junho, 2015). E interessante também notar
que as criangas reconheceram os beneficios desta
experiéncia e se sentiram agradecidas, expressando
palavras de reconhecimento afetivo: “Me gustaria
mucho volver al afo que viene” (M.; junho, 2015);
“Gostei de tudo! Tinhamos sempre enfermeiras a
cuidar de nds, monitores que tinham uma tarefa
importante. Espero mais convites para ir a outros
campos de férias. E algo que quero muito repetir.”
(T.; setembro, 2015).

Discussao

Verificou-se que a maioria das criangas/adolescen-
tes com doenga renal que frequentam campos de
férias e que integraram este estudo s3o espanholas
(29) e 13 sio portuguesas. Seria expetdvel que assim
sucedesse, pois até 2014 o niimero de campos de fé-
rias para criangas insuficientes renais que existiu foi
em Espanha e s6 em 2015 e 2016 se realizaram em
Portugal e Espanha. O primeiro encontro europeu
ocorreu em 2016, na Polénia.

Constatdmos que a qualidade de vida percebida
pelas criancas e adolescentes é positiva com valor
médio global da escala de 53,02% (+7,93). A di-
mensio Autoestima foi a melhor percecionada e o
Bem-estar Emocional foi a pior.

Nio encontrdmos nenhum estudo sobre a quali-
dade de vida de criancas com doenga renal, o que
dificulta o confronto dos dados obtidos com outra
literatura cientifica. Contudo, podemos relacionar
os nossos dados relativos 3 dimensio Bem-estar
Emocional, que foi a dimensao pior percecionada,
com o estudo de Kul et al. (2013) onde ¢ referido
que a diminui¢do de qualidade de vida relacionada
com satde é mais referenciada pelas criangas a nivel
fisico e psicossocial.

Um outro estudo refere a componente fisica como
uma das varidveis mais afetadas, sobretudo em
criangas submetidas a hemodidlise (Aparicio Lopez,
Ferndndez Escribano, Izquierdo Garcia, Luque de
Pablos, & Garrido Cantanero, 2010).

A dimensio Autoestima foi a melhor percecionada
no nosso estudo. Kili§-Pstrusiniska et al. (2013) di-
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zem que a doenga renal influencia o estado mental
da crianca, pelo que se torna pertinente o seu apoio
psicolégico, logo desde o inicio da doenga. Este
apoio deve ocorrer a nivel da educagao escolar e na
dimensio Emocional.

Também um estudo realizado com criangas irania-
nas transplantadas revelou que os fatores psicoldgi-
cos tém uma maior influéncia sobre a qualidade de
vida do que o nivel socioeconémico ou mesmo as
varidveis clinicas, pelo que os autores sugerem um
acompanhamento psicoldgico para melhorar a sua
qualidade de vida (Malekahmadi et al., 2011).
Anthony et al. (2010) referem que a coesio fami-
liar afeta a qualidade de vida e no nosso estudo os
valores da dimensio Familia sio bastante positivos.
Na dimensao Escola os nossos dados sio igualmente
positivos. Aparicio Lépez et al. (2010) concluiram
que uma das varidveis mais afetada da qualidade de
vida das criangas com insuficiéncia renal crénica é o
desempenho escolar, sobretudo em criangas subme-
tidas a hemodidlise.

Aparicio Ldpez, Ferndndez Escribano, Garrido-
-Cantanero, Luque de Pablos, & Izquierdo-Garcia
(2013) referem que as varidveis analiticas e o estado
clinico de cada crianca influenciam a qualidade de
vida. No entanto, no nosso estudo, pode dizer-se
que a Doenca nio alterou a qualidade de vida.
Sexo e idade ndo m poder discriminante sobre a
qualidade de vida.

Os participantes de nacionalidade espanhola per-
cecionam melhor qualidade de vida do que os de
nacionalidade portuguesa.

Quanto ao ndmero de irmaos, nivel de escolarida-
de, participagdo anterior em campo de férias e tipo
de tratamento nio se verificaram diferencas estatis-
ticamente significativas (p > 0,05).

Da anilise qualitativa emergiram essencialmente
sentimentos positivos, sendo notdrio que este tipo
de atividade os marcou sob o ponto de vista pes-
soal, social e clinico, o que nos permite inferir que
o campo de férias ¢ uma atividade de recreacio em
grupo, que contribui para a partilha de experiéncias
benéficas para a qualidade de vida das criancas.
Reconhecemos a existéncia de algumas limitagoes a
realizacio deste estudo, pelo que é necessdria pru-
déncia na sua interpretagio e generalizagio.

Desde logo referir que a amostra é pequena, deven-
do-se isso ao reduzido nimero de campos de férias
para criangas insuficientes renais e que nao garante
ser representativa da populagio, logo impossibilita
a generalizagio dos resultados.

Outro aspeto a mencionar ¢é referente aos resulta-
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dos, cujos valores podem ter sido influenciados pelo
facto da colheita de dados ter sido feita apenas num
momento, durante o decorrer do campo de férias,
altura em que a condigio clinica da crianga se en-
contra estdvel, havendo uma predisposi¢io emocio-
nal para o bem-estar.

Conclusao

DPela andlise efetuada, constatou-se que as criancas
que participaram nos campos de férias apresentam
uma percecdo positiva da sua qualidade de vida,
sendo a vertente Autoestima a melhor percecio-
nada.

Os participantes de nacionalidade espanhola perce-
cionam melhor qualidade de vida do que os partici-
pantes de nacionalidade portuguesa.

Para além dos resultados obtidos através do questio-
ndrio, salienta-se que os testemunhos das criancas
deixaram bem visivel a sua satisfagio por participa-
rem nestes eventos e os beneficios que os campos de
férias lhes proporcionam.

Apés reflexao acerca dos resultados encontrados
sugere-se um acompanhamento individualizado,
mais direcionado as necessidades especificas de
cada crianga, por uma equipa multidisciplinar.
Os campos de férias enquanto momentos for-
mativos, de autonomizacio, de educagio por
pares, de libertagao, lidicos e de socializagio
poderdo trazer vérios beneficios as criancas e
sua familia pelo que sugerimos proporcionar o
acesso a maior nimero de criangas, dando in-
centivos para a sua participa¢io. Mais investiga-
¢ao nesta 4rea serd indubitavelmente pertinen-
te. Como proposta para futuras investigagdes,
seria interessante aplicar o questiondrio antes e
depois do campo de férias ou comparar grupos
que frequentaram campos de férias com grupos
que nunca frequentaram.
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