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RESUMO:

A doenca renal cronica (DRC) refere-se a um diagnostico de perda progressiva e
geralmente irreversivel da funcédo renal. Esta relacionada a uma diminuicdo da
gualidade de vida do individuo e tem apresentado uma incidéncia e prevaléncia
progressiva na populacdo pediatrica. E de fundamental importancia conhecer como
esses pacientes portadores de doenca renal crénica vivenciam o adoecimento e a
terapéutica, bem como todas as suas alteracdes que ocorrem na sua vida. Nesse
sentido, a pesquisa teve como objetivo caracterizar a qualidade de vida dessas
criancas e adolescentes atraves de uma revisdo integrativa da literatura. Para
selecdo dos estudos realizou-se um levantamento de artigos presentes na Biblioteca
Virtual em Saude (BVS), nos bancos de dados LILACS, SciELO e da Base de Dados
Nacionais da Enfermagem (BDENF) no periodo de 2010 a 2015. Através dos
resultados encontrados, e apés andlise do conteudo, foi possivel identificar as
limitacbes e alteracBes na qualidade de vida das criancas e adolescentes e a
repercussao do tratamento adotado na vida desses pacientes. Conclui-se que essas
interferéncias séo inevitaveis em suas vidas e essas repercussbes demonstram a
reducdo da qualidade de vida, portanto € de grande importancia a estimulacdo da
busca de estratégias que sirvam para diminuir 0os transtornos e o aceitamento do

tratamento.

DESCRITORES: Insuficiéncia Renal, Qualidade de vida e Crianca.



ABSTRACT

Chronic Kidney Disease (CKD) refers to a progressive loss diagnostic, often
irreversible, of the renal function. It is related to a decrease in the quality of life of an
individual and has shown progressive incidence and prevalence on the pediatric
population. It is of great importance to know how these patients with chronic kidney
disease experience the illness and therapy, as well as the changes that happen in
their lives. Thus, the research aimed to characterize the life quality of these children
and teenagers through an integrative review on literature. For the selection of
studies, there was a survey of present articles in the Virtual Library in Health (BVS),
in the LILACS SciELO databases and in the Nursing National Database (BDENF)
from 2010 to 2015. Through the acquired results, and after content analysis, it was
possible to identify the limitations and changes in the life quality of the children and
teenagers and the repercussion of the adopted treatment in the life of these patients.
It concludes that such interference is inevitable in their lives and those repercussions
demonstrate the reduced quality of life, so it's of great importance to the stimulation

of search strategies that serve to reduce the trouble and the acceptance treatment.
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INTRODUCAO

A doenca renal cronica (DRC) refere-se a um diagnostico sindrdmico de
perda progressiva e geralmente irreversivel da funcdo renal, ou seja, da filtracdo
glomerular e esta relacionada a uma diminuicdo da qualidade de vida do individuo,
avanco dos gastos associados a saude e morte precoce (BRUNNER, 2011).

A doenca renal tem apresentado incidéncia e prevaléncia progressiva na
populacéo pediatrica. A medida que nos adultos destacam-se a hipertenséo arterial
e a diabetes mellitus; na infancia, as causas congénitas, que incluem anomalias dos
rins e dos tratos urinarios, além das nefropatias hereditarias e outros problemas que
incluem baixo peso ao nascer, hipertensdo arterial e obesidade também sé&o
consideradas fatores de risco para o desenvolvimento da doenca (LOPES, 2013).

O reconhecimento prévio dos fatores de risco e o desenvolvimento
progressivo podem facilitar na intervencao e precaucdo da doenca renal em criangas
com chances maiores de adquiri-la. A DRC é reconhecida na atualidade como um
problema mundial de saude publica. Estima-se que exista mais de dois milhdes de
portadores de alguma disfuncdo renal no Brasil. Nos Estados Unidos, pesquisas
indicam uma ocorréncia de quatro a nove criancas doentes por milhdo da populacao
infantil (CANHESTRO et al., 2010; NAGHETTINI et al., 2012).

Na infancia a doenca cronica pode demonstrar uma reacao desconhecida,
interferindo assim no seu desenvolvimento fisico, mental e emocional. Sua rotina é
modificada e muitas das restricbes enfrentadas tais como constantes internacdes e a
separacao da familia e sua casa, os fazem sofrer com sentimentos de culpa, medo,
ansiedade, depressédo e desanimo (FREITAS et al., 2011).

Além disso, tem a sua qualidade de vida prejudicada porque se
responsabilizam por limitacBes obrigatorias da sua condicdo clinica e tratamento,
percebe-se que eles também possuem risco de desempenhos psicossociais ruins
até mesmo ao atingir a vida adulta. O que se torna um desafio para estimular os
profissionais da saude para lidar com criancas e adolescentes que vivenciam essa
realidade (MARCIANO et al., 2010).

A maioria dos cuidados de enfermagem a crianca com insuficiéncia renal é
igual aos dos adultos, apesar de haver algumas consideracdes notaveis para os

pacientes pediatricos. As criancas geralmente expdem reacfes de agressividade,



stress, negativismo, tristezas, tendéncias a fobias de escuro, de médicos, hospitais,
cirurgias, farmacos e, até mesmo, da morte (FERREIRA et al., 2013).

Em virtude da aplicacéo da terapia renal de substituicdo, os pacientes com
DRC vém demonstrando um aumento na sobrevida. A terapia renal substitutiva de
escolha é um transplante renal com sucesso, porém, a hemodialise e a dialise
peritoneal apresentam efeitos clinicos semelhantes, e é o tratamento mais
empregado. Ainda assim, estudos comprovam o impacto negativo que a patologia e
0 tratamento provocam nos pacientes sobre o sistema cardiorrespiratério,
musculoesqueléticos e qualidade de vida, prejudicando na saude fisica e mental, na
funcionalidade, na independéncia, no bem-estar geral e convivéncia social
(FASSBINDER et al., 2015).

A Qualidade de Vida (QV) associada a saude € um tema atual e sua
relevancia na avaliacdo, cresceu de maneira significativa nos ultimos 20 anos por
ser um aspecto que engrandece a expectativa do paciente sobre a existéncia da
enfermidade e seu tratamento (NETO; LIMA, 2013).

Para avaliar a qualidade de vida em criancas e adolescentes com DRC,
pode-se utilizar um questionario especifico chamado “Pediatric Quality of Life”
(PedsQL™), aplicado para as criangas e seus pais. Este instrumento possui sete
dominios (fadiga geral, minha doenca renal, tratamento, interacdo com familia e
amigos, preocupacao, aparéncia fisica e comunicacéo). A versao 3.0 foi traduzida
para lingua portuguesa em 2011 (ANEXO A, B e C) (TEIXEIRA et al., 2014).

E de fundamental importancia conhecer como as criancas e adolescentes
portadoras de doenca renal crénica vivenciam o adoecimento e a terapéutica, bem
como todas as suas alteracées que ocorrem na sua vida. As intervencdes tracadas
nesse estudo sdo sugestbes para os profissionais, em especial o de enfermagem
gue precisam estar atentos, ja que nos dias atuais é considerado um problema de
saude publica. Nesse sentido, a pesquisa teve como objetivo caracterizar a
gualidade de vida dessas criancas e adolescentes através de uma revisédo

integrativa da literatura.



METODOLOGIA

Trata-se de estudo do tipo revisdo integrativa da literatura com abordagem
gualitativa. Os artigos selecionados foram encontrados na Biblioteca Virtual em
Saude (BVS), nos bancos de dados da Literatura Latino-Americana e do Caribe em
Ciéncias da Saude (LILACS); da Scientific Electronic Library Online (SciELO); da
Base de Dados Nacionais da Enfermagem (BDENF). Para a pesquisa foram
utilizados os seguintes descritores: “Insuficiéncia Renal”’, “Qualidade de vida” e
“Crianga”.

Foram estabelecidos, como critérios de incluséo artigos publicados na integra
em lingua portuguesa no periodo de 2010 a 2015, estudos que apresentassem uma
das palavras chaves e um livro recente baseado no tratado de enfermagem. Como
critério de excluséo: publicacdes repetidas, e estudos que ndo abrangesse o objetivo
do artigo. De um total de 254 artigos encontrados, 28 foram selecionados pelos
resumos, e apos leituras, na integra, 20 foram utilizados na reviséo integrativa de
literatura.

Para a coleta e organizacdo dos dados obtidos foi utilizado um quadro
contendo em ordem decrescente, de acordo com o0 seu ano de publicacdo, autores,
descritores, titulo, objetivos e conclusdo (APENDICE A). Os resultados foram

sintetizados e serdo descritos na integra.

RESULTADO E DISCUSSAO

As limitacdes e alteracdes na qualidade de vida das criancas e adolescentes

O termo qualidade de vida (QV) inclui varias definicdes, relacionado aos seus
valores e experiéncias de cada pessoa ou grupo, em determinadas situacdes da
vida: comportamento do seu dia a dia e seu convivio social e cultural. As doencas
cronicas refletem mudancas na rotina e restricbes como, por exemplo: as dietas
alimentares e as limitagGes fisicas, o que prejudica na escolarizacdo, a inidmeros
procedimentos invasivos e dolorosos, modificacfes no corpo e tristeza em relacdo a
si mesmo (FROTA et al., 2010; MOURA et al., 2014).



10

Atualmente a avaliacdo da qualidade de vida relacionada a saude (QVRS)
esta presente cada vez em estudos com o propésito de acompanhar a vida dos
pacientes, diagnosticar a causa, 0 agravamento e progndstico da doencga, avaliando
também os efeitos do tratamento (COSTA; VASCONCELOS; TASSITANO, 2010).

No esforco de entender a QV na infancia s&o evidenciados alguns
instrumentos “especificos” para tentar demonstrar uma aproximacado aos reais
sentimentos de cada crianca e adolescente. Existe um questionario aplicado de
acordo com a faixa etaria chamado de PedsQL™. Ele possui 34 questdes reunidas
em 7 itens que engloba “fadiga geral’, “sobre minha doenga”, “problemas no
tratamento”, ‘“interagdo com familia e amigos”, “preocupacdo”, “percepgédo da
aparéncia fisica” e “comunicac¢ao” (LOPES; KOCH; VARNI, 2011).

Segundo Abreu et al. (2014) uma pesquisa realizada com criancas e
adolescentes com doenca cronica renal, confirma que a patologia gera
consequéncias na vida desses pacientes e mudancas na sua rotina, principalmente
devido a inumeras hospitalizagbes, consultas médicas e efetuacbes de exames.
Dessa maneira seu dia é preenchido de obrigacbes em relacdo a saulde,
prejudicando a escola ao diminuir a frequéncia, e afetando a autoestima ao reduzir a
socializagao.

A existéncia de cateteres, fistula e curativos perceptiveis no corpo
demonstram o desconforto dos pacientes e o0 preconceito das pessoas. Além de
inimeras privacoes, a alimentacdo e a restricdo de liquidos constitui um fardo a
mais, devido a mudanca no modo de viver, e 0s aspectos culturais. A condi¢ao para
cumprir-se a limpeza pessoal também foi alterada devido a presenca dos acessos
para dialise (PENNAFORT; QUEIROZ; JORGE, 2012).

Segundo Frota et al. (2010) o estilo de vida da crianca € transformada, porque
se antes da doenca ela tinha o privilégio de brincar, pular, praticar futebol , depois
surgiram as limitacbes que a obrigaram a intensificar os cuidados para nao
acontecer traumas, agravamento dos sintomas e alteracdo do quadro clinico. Outro
fato mencionado foi a esperanca em conseguir um transplante para aquisicdo de
uma boa qualidade de vida.

As maiores consequéncias que ocorrem em criancas com IRC compreende:
privacdo no crescimento, falhas no desenvolvimento do sistema nervoso central,
oferecendo prejuizos intelectuais e de memodria, anemia crbnica, problemas
alimentares e restricdo de alimentos (BRANCO; PAMPLONA, 2013).
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As criancas e adolescentes portadores cronicos sao acometidos no seu
crescimento prejudicando seus 6rgaos diretos ou indiretamente ligados a patologia,
em virtude da alimentacdo desajustada, a ma absorcéo, a elevacdo do catabolismo,
as dificuldades e as infeccbes relacionadas e as consequéncias do tratamento
realizado. O estudo esclareceu também que a transformacgdo diaria com maior
dificuldade para se seguir foi o regime alimentar e que as modificagdes na imagem
corporal e crescimento é um incobmodo durante a vivéncia da enfermidade (SOUSA
et al., 2012).

Na presenca desse agravo cronico na infancia e adolescéncia, uma condi¢cao
satisfatoria de qualidade de vida é extremamente significativa, portanto, todos os
elementos que abrangem seu portador devem ser defendidos a procura de opcgdes
gue favoreca uma rotina proxima das condicdes normais, impedindo assim as
dificuldades, tanto da doenca como do tratamento aplicado (MACIEL; MIRANDA,
2013).

A repercussao do tratamento adotado na vida desses pacientes

Na atualidade houve um aumento significativo no tratamento da doenca renal
terminal em criancas. O tratamento da IRC € composto por duas fases: tratamento
conservador que inclui as medidas clinicas (medicamentos, mudancas na
alimentacéo e na rotina) e a terapia de substituicdo renal (TSR) que inclui as formas
de dialise e o transplante renal (CABRAL, 2015; PENNAFORT; QUEIROZ, 2011).

A adesdao ao tratamento significa aceitar a terapia proposta e seguir de forma
correta. Mudltiplos fatores interferem nesta adesdo como, por exemplo: as
particularidades do paciente, as caracteristicas da terapia, a relacdo com o0s
profissionais da equipe, os aspectos socioecondémico, entre outros (BRANCO;
PAMPLONA, 2013).

Ao longo da fase da terapéutica, os pacientes com IRC podem ter a qualidade
de vida relacionada a saude transformada, devido a ansiedade inicial na hora do
tratamento, a auséncia da autonomia, o obstaculo em enfrentar uma doenca
irreversivel e incuravel, o incdbmodo em se deslocar para hospitais com frequéncia, a
diminuicdo da energia, a limitacdo para realizar atividades diarias, muitas vezes sem
apoio dos familiares, interferindo assim tanto na saude fisica quanto no psicolégico
do paciente (LOPES et al., 2014).
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Essas mudancas forcadas pela enfermidade e terapéutica, atrapalham de
modo direto na adaptacao da escola e na socializacao, visto que afeta a assiduidade
as aulas, a autoestima e em consequéncia a relacdo entre amigos e professores. O
jovem com IRC se sente excluido comparado aos outros porque € obrigado a se
habituar as intervencdes do tratamento, que os proibe de usufruir das liberdades
comuns da infancia (PENNAFORT; QUEIROZ; JORGE, 2011).

Entre os tipos de terapéutica, a didlise peritoneal mostrou-se como uma
opcédo alternativa a hemodialise para ser aplicada principalmente em criangcas com
peso menor de 20 kg, nas quais é complicado o acesso vascular, ou em pacientes
gue ndo deixam serem puncionadas varias vezes (MACIEL, MIRANDA,; 2013).

Segundo Abreu et al. (2014), em seu estudo as criangcas e adolescentes
relatavam quanto era duro acordar cedo e manter a frequéncia do tratamento trés
vezes por semana para realizar as sessdes de hemodialise com duracéo de quatro
horas na maquina. As queixas transmitiam e mostravam como a doenga causava
repercussao nas suas vidas estabelecendo mudancas no cotidiano.

Todavia, uma analise feita entre criancas em S&o Paulo, algumas delas
preferiam a hemodiélise, esclarecendo que esta traziam vantagens, por ser possivel
comer e beber durante o procedimento, além de ter uma equipe disponivel para dar
assisténcia no que precisar. Ela representa uma melhor oportunidade de vida, visto
gue muitos deles comecam o tratamento com bastante sofrimento fisico e, ja na
primeira sessdo notam a diminuicdo dos sintomas. Ja as criancas que tem
conhecimento sobre outras opc¢les de tratamento aguardam o transplante renal por
saber que é o proximo passo capaz de assegurar uma melhor qualidade de vida
(MACIEL, MIRANDA; 2013).

CONCLUSAO

A realizacdo desse estudo permitiu caracterizar a qualidade de vida das
criancas e adolescentes portadoras de IRC e 0 modo como esses menores vivem e
se relacionam no ambito social e cultural, onde muitas vezes é afetado devido seu
tratamento e suas limitacdes.

E inevitavel a interferéncia da hospitalizacdo e algumas sessdes de didlise
realizadas semanalmente na vida desses jovens e essas repercussdes demonstram

a reducéo da qualidade de vida, uma vez que eles deixam de brincar, conviver com



13

0s colegas, faltar no colégio com frequéncia, além das restricbes dirias e as dores
decorrentes das punc¢des venosas ou mudangas de cateteres. Diante das reacoes e
dificuldades vivenciadas pela familia e pela crianca/adolescente portadores crénicos,
€ de grande importancia a estimulagdo da busca de estratégias que sirvam para
diminuir os transtornos e o aceitamento do tratamento.

No ambiente hospitalar, o enfermeiro é o profissional mais capacitado e
préximo desses clientes, onde deve ter a responsabilidade de minimizar o sofrimento
através dos cuidados e orientacfes direcionados para essa populacdo pediatrica,
pois esses possuem uma percepcao diferenciada em lidar com essas situagdes
comparadas aos adultos.

Oferecer um cuidado humanizado € de suma importancia, condutas de
aproximacao, escuta, compreensdo, projetos ludicos pedagogicos capazes de
promover a alegria e inser¢cao social, sdo algumas alternativas que proporcionam um
cotidiano proximo ao considerado normal e fazem melhorar a qualidade de vida

dessa populacgéo.
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APENDICE A

Quadro 1 — Selecdo de artigos em ordem decrescente de resultados, segundo o ano de
publicacao, autor, descritores, titulo, objetivos e conclusao. Aracaju 2015.

No ANO AUTORES DESCRITORES TITULO OBJETIVOS CONCLUSAO
1 | 2014 Abreu; Crianca; Criancas e Identificar Aspectos
Kourrouski; | adolescente; adolescentes atributos relevantes da
Santos; IRC; didlise em impactantes da vivéncia dos
Bullinger; renal, hemodidlise: | qualidade de vida | participantes em
Nascimento | qualidade de atributos relacionada a relacdo a doenca
; Lima; vida. associados a saude de e ao tratamento
Santos. qualidade de criancas e foram
vida. adolescentes apreendidos,
com insuficiéncia buscando
renal crbnica em compreender de
hemodialise. gue forma esse
processo
associa-se a sua
gualidade de
vida.
2 | 2014 Lopes; Dialise renal; Qualidade de Avaliar a A qualidade de
Fukushima; | Avaliacdo em vida gualidade de vida | vida relacionada
Inauye; enfermagem; | relacionada a relacionada a a salde de
Pavarini; Qualidade de salde de salde de pacientes renais
Orlandi. vida; IRC pacientes pacientes renais cronicos em
renais cronicos em dialise
cronicos em didlise. apresentou maior
didlise. comprometimento
nos dominios
fisicos.
3 | 2014 Moura; Doenca Intervencéo Analisar os Aumentou o
Junior; cronica; ludica a efeitos da interesse e a
Dantas; Crianca; crianga com realizacdo de participacéo das
Arayjo; Assisténcia doenca atividades do criancas e
Collet. integral a cronica: manual “como adolescentes em
salde. promovendo o hospede no envolver-se no
enfrentamento | hospital” sobre o | cuidado a salde

processo de
enfrentamento de
criancas afetadas
por doencgas
cronicas.

contribuindo para
um melhor
enfrentamento.




Ne° ANO AUTORES DESCRITORES TITULO OBJETIVOS CONCLUSAO
4 | 2013 Maciel; Insuficiéncia Perfil de Caracterizar o O estudo
Miranda renal cronica; criangas e perfil de criangas possibilitou
adolescente; adolescentes e adolescentes conhecer esse
crianga. com com insuficiéncia perfil de
insuficiéncia renal cronica pacientes, até
renal crénica acompanhados entdo
acompanhado | em unidades de desconhecidos e
em unidades nefrologia do podem contribuir
de nefrologia. municipio de com o
Feira de Santana- | planejamento de
BA. acles
assistenciais
voltadas a essa
clientela.
5 | 2013 Branco; Insuficiéncia Diagnosticos Avaliar as O estudo
Pamplona | renal crbnica; de criangas com IRC realizado em
criangas; enfermagem em tratamento criancas
diagnésticos em criangas hemaodialico; constatou que o
de portadoras de identificar e diagnostico de
enfermagem. insuficiéncia descrever os enfermagem com
renal crénica diagnosticos de maior namero foi
em tratamento enfermagem. risco de infeccao,
hemodidlico. processos
familiares
interrompidos,
eliminacéo
urinaria
prejudicada,
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deficiente, medo
e intolerancia a
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7 | 2012 Sousa; Familia; Déficits de Investigar os O estudo
Silva; doenca autocuidado requisitos de evidenciou ser
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DRC em criancas as alteractes
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identificar doenca.
diagnosticos de
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déficits de
autocuidado e
desenvolver
intervencgdes
junto a
crianca/adolesce
nte.
8 | 2011 Lopes; Qualidade de Traducédo e Traduzir e O processo de
Koch; Varni vida; adaptacao adaptar a verséo traducao e
guestionarios; cultural do 3.0do adaptacao
crianga,; PedsQL™ guestionario cultural resultou
insuficiéncia ESRD paraa | PedsQL™ —End | em uma versao
renal. lingua Stage Renal de facil
portuguesa. Disease para a compreenséo e
lingua administracao.
portuguesa.
9 | 2011 | Pennafort; Crianca; Componentes Discutir os A realizagéo
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Faléncia renal associados clinicos permitiu conhecer
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acometidos de enfermagem das
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tratamento adolescentes
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N° | ANO | AUTORES | DESCRITORES TITULO OBJETIVOS CONCLUSAO
11 | 2010 Frota; Qualidade de Qualidade de Avaliar a A qualidade de
Machado; | vida; Saude da vida da qualidade de vida | vida com IRC é
Martins; crianga,; crianga com de criangas com considerada
Vasconcelo insuficiéncia insuficiéncia IRC e identificar satisfatoria,
s; Landin renal. renal cronica. | os dominios mais apesar das
relevantes. limitaces.

Fonte: Elaboracé&o Propria, 2015.

*DRC - Doenca Renal Cronica

* ESRD - Doenca Renal em Fase Terminal ou em Estagio Avancado

* |IRC = Insuficiéncia Renal Crbnica

* KDQOL-SF - Kidney Disease Quality of life Short Form

* PedsQL™ - Pediatric Quality of Life




ANEXO A

Questionario: “Pediatric Quality of Life” (PedsQL™)

Fonte: (Lopes M, Koch VHK, Varni JW. 2011)

Aplicado em criangas com faixa etéria de 5a 7 anos

Quanto este problema significa para vocé?

ClUANTC ESTE FROBLEMA SIGNFICA PARA YOCE?
Munca AS VBZRS MuTa

@ @ @




ANEXO B

Questionario: “Pediatric Quality of Life” (PedsQL™)

Fonte: (Lopes M, Koch VHK, Varni JW. 2011)

Relato das criancas (8 a 12 anos)

Fadiga geral

1. Eu me sinto cansado (a).

2. Eu me sinto fisicamente fraco (a), (sem forga).

3. Eu me sinto muito cansado (a) para fazer coisas que gosto de fazer.
4. Eu me sinto cansado (a) para passar tempo com 0S meus amigos.
Sobre minha doencga renal

1. Meu rosto fica inchado.

2. Eu me sinto tonto (a).

3. Eu tenho dores de cabeca.

4. Eu tenho sede.

5. Eu tenho caibras musculares.

Problemas no tratamento

1. E muito dificil me lembrar de tomar meus medicamentos.

2. Eu ndo gosto de como me sinto apds tomar meus medicamentos.
3. E dificil beber a quantidade de liquidos que eu deveria beber.

4. Eu fico irritado (a) quando ndo posso comer alimentos que quero comer.

Interacdo com familia e amigos

1. E dificil para mim quando outras pessoas ndo entendem sobre a minha
doenca.

2. Eu ndo posso realizar atividades com minha familia por causa do meu
tratamento.

3. Eu me sinto de fora das atividades com 0s meus amigos por causa do meu
tratamento.

Preocupacéo

1. Eu me preocupo se meu tratamento médico esta funcionando ou nao.

2. Eu me preocupo com a necessidade de cirurgia.



. Eu me preocupo em permanecer doente por um longo tempo.

. Eu me preocupo que terei que ficar no hospital.

. Eu me preocupo com minha presséo arterial.

. Eu me preocupo que ficarei doente se ndo tomar meus medicamentos.
. Eu me preocupo com meu peso.

. Eu me preocupo em pegar infeccdes.
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. Eu me preocupo em ser picado por agulhas (por exemplo, injecbes, exames
de sangue, medicamentos intravenosos).

10. Eu me preocupo com os resultados de meus exames de sangue.

Percepcédo da aparéncia fisica

1. Eu ndo gosto que outras pessoas vejam minhas cicatrizes.

2. Eu ndo aparento ter a mesma idade que outras crian¢as da minha idade.

3. Eu me sinto envergonhado (a), pois os medicamentos mudardo minha
aparéncia.

Comunicacéao

1. E dificil contar aos médicos e enfermeiros como me sinto.

2. E dificil fazer perguntas aos médicos e enfermeiros.

3. E dificil contar para outras pessoas no hospital (por exemplo, psicélogo,
nutricionista e assistente social) como me sinto.

4. E dificil explicar minha doenca para outras pessoas.

5. E dificil contar aos meus pais como me sinto.



ANEXO C

Questionario: “Pediatric Quality of Life” (PedsQL™)

Fonte: (Lopes M, Koch VHK, Varni JW. 2011)

Relato dos pais para criangas (8 a 12 anos)

Fadiga geral

1. Se sentir cansado (a).

2. Se sentir fisicamente fraco (a), (sem forca).

3. Se sentir muito cansado (a) para fazer coisas que ele (a) gosta de fazer.

4. Se sentir muito cansado (a) para passar algum tempo com os amigos dele(a).

Sobre a doenca renal

1. Inchago no rosto.

2. Se sentir tonto (a).

3. Ficar com dores de cabeca.

4. Ficar com sede.

5. Ter céibras musculares.

Problemas no tratamento

1. Ter dificuldade para se lembrar de tomar os medicamentos dele (a).

2. Nao gostar de como se sente apés tomar os medicamentos dele (a).

3. Ter dificuldade de beber a quantidade de liquidos que ele (a) deveria.

4. Ficar nervoso (a) quando ndo pode comer alimentos que ele (a) gostaria de
comer.

Interacdo com familia e amigos

1. Ter dificuldade quando outras pessoas ndo entendem a doenca dele (a).

2. Nao ser capaz de realizar atividades com a familia devido ao tratamento dele
(a).

3. Se sentir de fora das atividades com os amigos por causa do tratamento dele
(a)

Preocupacéo

1. Se preocupa se o tratamento médico dele(a) estao funcionando ou nao.

2. Se preocupa com a necessidade de cirurgia.



. Se preocupa se permanecera doente por um longo tempo.

. Se preocupa que precisara permanecer no hospital.

. Se preocupa com pressao arterial dele (a).

. Se preocupa que ficara doente se ndo tomar os medicamentos dele (a).
. Se preocupa com o peso dele (a).

. Se preocupa em pegar infeccoes.
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. Se preocupa em ser picado (a) por agulhas (por exemplo, infecgdes, exames
de sangue, medicacgdes intravenosas).

10. Se preocupa com os resultados dos exames de sangue dele (a).

Percepcéo da aparéncia fisica

1. Nao gostar que outras pessoas vejam as cicatrizes dele (a).

2. Nao aparentar ter a mesma idade que outras criancas da idade dele (a).

3. Se sentir envergonhado (a), pois os medicamentos mudardo a aparéncia dele
(a).

Comunicacéao

1. Dificuldade de dizer aos médicos e enfermeiros como ele (a) se sente.

2. Dificuldade de fazer perguntas aos medicos e enfermeiros.

3. Dificuldade em contar para outras pessoas no hospital (por exemplo, psicélogo,
nutricionista e assistente social) como ele (a) se sente.

4. Dificuldade ao explicar a doenca dele (a) para outras pessoas.

5. Dificuldade de contar aos pais como ele (a) se sente.



