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APRESENTAÇÃO

A obra “Enfermagem Moderna: Bases de Rigor Técnico e Científico” aborda 
uma série de estudos realizados na área da Enfermagem, sendo suas publicações 
realizadas pela Atena Editora. Em sua totalidade está composta por 2 volumes, sendo 
eles classificados de acordo com a área de abrangência e temáticas de estudo.  Em 
seus 29 capítulos, o volume IV aborda estudos com foco na educação em saúde, 
formação em enfermagem, com publicações relacionadas ao ensino, pesquisa 
e extensão na formação profissional, além da saúde ocupacional, e pesquisas 
epidemiológicas.

Os estudos realizados contribuem para fornecer conhecimento acerca da 
formação profissional em enfermagem desde a graduação e formação técnica como, 
também, no contexto relacionado ao aprimoramento. Além disso, as pesquisas que 
envolvem a saúde ocupacional do profissional de enfermagem são fundamentais 
diante da exposição às cargas exaustivas de trabalho, havendo comprovadamente 
um impacto substancial na sua saúde física e mental. 

As pesquisas epidemiológicas fornecem subsídios para o maior conhecimento 
sobre a realidade nos mais variados contextos de assistência à saúde. Sendo assim, 
são fundamentais para o planejamento, elaboração e implementação de estratégias 
cujo objetivo é a promoção da saúde da população.

Portanto, este volume IV é dedicado ao público usuário dos serviços de saúde, 
no tocante ao desenvolvimento de práticas de promoção da saúde, além de ser de 
extrema relevância para enfermeiros e demais profissionais atuantes na assistência, 
docentes da área e discentes, trazendo artigos que abordam informações atuais 
sobre as práticas de saúde e experiências do ensino e aprendizagem no âmbito da 
saúde aos mais variados públicos. 

Ademais, esperamos que este livro forneça subsídios para aperfeiçoar cada 
vez mais a formação em enfermagem, objetivando fortalecer e estimular as práticas 
educativas desde a atuação assistencial propriamente dita, até a prática dos docentes 
formadores e capacitadores, o que culminará em uma perspectiva cada vez maior de 
excelência no cuidado. Além disso, ressaltamos a importância da atenção à saúde do 
profissional.

Isabelle C. de N. Sombra
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RESUMO: A Síndrome Nefrótica Idiopática 
(SNI) é uma afecção crônica que repercute na 
filtração glomerular caracterizada por um quadro 
clínico de proteinúria, edema e dislipidemia. 
Dentre as doenças crônicas na infância, a SNI 

altera a rotina da família e do paciente por 
exigir um acompanhamento domiciliar mais 
rigoroso. Objetiva-se construir uma cartilha 
educativa para orientação de cuidadores de 
criança com síndrome nefrótica idiopática 
acerca dos cuidados domiciliares. Trata-se 
de um estudo metodológico. A elaboração 
da cartilha desenvolveu-se em três etapas: 
sistematização do conteúdo, elaboração 
do conteúdo da cartilha e versão final. Na 
sistematização do conteúdo, deu-se através 
de levantamento teórica científico de revisão 
narrativa, nas bases de dados: Lilacs, PubMed/
Medline e SCIELO. A elaboração do conteúdo 
foi baseada no guideline Maine Health que 
norteou a execução do projeto tecnológico com 
o intuito de deixar as informações mais clara 
e compreensível para o público-alvo. A versão 
final da cartilha, deu-se através da efetivação 
das ilustrações, layout e design da cartilha com 
formatação padrão de 15cm de altura e 10cm 
de largura. A dificuldade da compreensão da 
doença e déficit de materiais educativos em 
relação à esta temática torna-se imprescindível 
a utilização de meios que esclareçam as dúvidas 
e facilite o entendimento do cuidador. Assim, 
a construção da cartilha educativa, de forma 
prática e compreensível, conduz as principais 
complicações e os cuidados domiciliares de 
crianças com SNI. 
PALAVRAS-CHAVE: Síndrome Nefrótica. 
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Doenças de Crianças. Educação em Saúde.

CONSTRUCTION OF EDUCATIONAL BOOKLET FOR GUIDING CHILD CAREERS 
WITH IDIOPATHIC NEPHROTIC SYNDROME

ABSTRACT: Idiopathic Nephrotic Syndrome (NIS) is a chronic condition that affects 
glomerular filtration characterized by a clinical picture of proteinuria, edema and 
dyslipidemia. Among chronic childhood diseases, NIS alters the family and patient 
routine by requiring more rigorous home care. The objective is to build an educational 
booklet to guide caregivers of children with idiopathic nephrotic syndrome about home 
care. It is a methodological study. The preparation of the booklet was developed in 
three stages: systematization of the content, preparation of the content of the booklet 
and final version. In the systematization of the content, it took place through a scientific 
theoretical survey of narrative review, in the databases: Lilacs, PubMed / Medline and 
SCIELO. The elaboration of the content was based on the guideline Maine Health that 
guided the execution of the technological project in order to make the information clearer 
and more comprehensible to the target audience. The final version of the booklet was 
made through the illustrations, layout and design of the booklet with standard format 
of 15cm high and 10cm wide. The difficulty of understanding the disease and the lack 
of educational materials in relation to this theme makes it essential to use means that 
clarify doubts and facilitate the understanding of the caregiver. Thus, the construction 
of the educational booklet, in a practical and understandable way, leads to the main 
complications and home care of children with NIS.
KEYWORDS: Nephrotic Syndrome. Children Deseases. Health Education.

1 |  INTRODUÇÃO

O cuidado à criança em situação crônica tem sido um tema reflexivo no âmbito da 
saúde, na qual requer um acompanhamento de profissionais e mudanças de hábitos 
na rotina de vida que proporcionem um bom desenvolvimento infantil, mesmo com a 
enfermidade. A condição crônica na infância traz complicações, tanto para a criança 
quanto aos familiares. Complicações estas, que influenciam no desenvolvimento e 
crescimento dos pacientes, além de trazer impactos no contexto familiar, estes se 
desdobram para adaptar-se a uma nova rotina com constantes mudanças e incertezas 
em relação à doença (SILVA et al., 2010; VIEIRA, 2002; BRASIL, 2010; WEGNER, 
2010; BRASIL, 2018).

Dentre as doenças crônicas na infância, a Síndrome Nefrótica Idiopática (SNI) 
altera o cotidiano da criança e da família com o diagnóstico, por exigir um cuidar 
rigoroso. Cuidar este que, na maioria das vezes, é desempenhado pela mãe, que se 
empenha para obter o controle da doença e a prevenção de doenças oportunistas, 
bem com os cuidados na alimentação e medicações no horário, acompanhamento 
nas consultas médicas e nas internações. Dessa maneira, entende-se que a mãe é 
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o maior suporte do cuidar de crianças com SNI e exerce um papel vital na rotina da 
criança (BORGES et al., 2017).

A Síndrome Nefrótica (SN) se manifesta de forma idiopática (primária) e 
secundária. Esta desenvolve-se a partir de uma doença preexistente e aquela de causa 
desconhecida. A SNI é comum na infância e exige um plano de cuidado específico 
que é passado por uma equipe multiprofissional para os cuidadores (BRASIL, 2018).

As mães cuidadoras demonstram ter o conhecimento sobre a doença e o 
tratamento. Algumas, porém, têm dificuldades no entendimento da situação do seu 
filho gerando dúvidas e medos. O que indica à necessidade da criação de instrumentos 
que acrescentem nas informações advindas dos profissionais de saúde, dessa 
maneira, auxiliar os cuidadores na compreensão da doença do seu filho, de modo 
que possa reduzir a ansiedade, as preocupações e medos (COSTA et al., 2015).

A enfermagem exerce um importante papel na educação em saúde para 
os pais de crianças diagnosticadas com SNI, na busca de promover o adequado 
acompanhamento domiciliar e quando há a necessidade de procurar um profissional 
de saúde, assim como cuidados básicos que são necessários na rotina para evitar 
recaídas. Porém, estas informações, às vezes não são compreendidas e desenvolve 
inseguranças e preocupações aos cuidadores. Por isso que este profissional, 
geralmente, constrói ferramentas tecnológica educativa e didática, na qual serve como 
auxílio de informações oferecidas na assistência (SOUZA; MANDU, 2010; TESTON 
et al., 2012; BORGES et al., 2017).

É importante reforçar sobre a importância de que o cuidador seja orientado sobre 
o tratamento da doença e seus cuidados, assim como, a prevenção de complicações. 
Uma das características da SNI são as frequências recidivas que, muitas vezes, 
estão relacionadas com a gestão do cuidado domiciliar. Além disso, o aparecimento 
de comorbidade como infecções, dislipidemia e entre outras. Assim o papel dos 
cuidadores é essencial no monitoramento e acompanhamento de criança com SNI 
(BORGES et al., 2017).

Dessa maneira, entende-se a relevância deste trabalho, no qual a construção 
da cartilha para orientação das mães é fundamental no tratamento de crianças com 
SNI, que é um distúrbio glomerular comum na infância de causa desconhecida que, 
na maioria das vezes, é descoberto pela percepção do edema, geralmente observado 
pela as mães ou cuidador.

A construção da cartilha educativa sobre o cuidar de crianças com Síndrome 
Nefrótica Idiopática (SNI) contribuirá na orientação, prevenção de complicações e 
alterações associadas, visando o maior alcance de informações sobre condutas 
eficazes, dessa maneira, obter-se uma assistência integral à saúde da criança em 
situação crônica.  A pergunta que norteou o estudo foi: Como uma cartilha educativa 
poderá facilitar a orientação para cuidadores de crianças com síndrome nefrótica?

Assim, este manuscrito objetivou construir uma cartilha educativa para orientação 
de cuidadores de criança com síndrome nefrótica idiopática acerca dos cuidados 
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domiciliares.

2 |  METODOLOGIA

Trata-se de um estudo de construção de tecnologia educativa do tipo pesquisa 
metodológica. Segundo Polit et al. (2011), no estudo metodológico tem-se o objetivo 
de construir ferramentas fidedignas que outros pesquisadores possam manusear, 
assim como, ter a perspectiva no desenvolvimento, avaliação e aperfeiçoamento de 
instrumentos e estratégias que possam aprimorar a metodologia.

2.1 Desenvolvimento da cartilha

O desenvolvimento da construção da cartilha educativa foi baseado na teoria 
do guideline: A Guide to Creating and Evaluating Patient Materials, uma ferramenta 
baseada em evidência científica que busca oferecer uma comunicação clara e 
compreensiva sobre determinado tema relacionado à saúde aos pacientes através 
de materiais educativos impressos ou Web (MAINEHEALTH, 2010). 

 Assim, o material educativo impresso, como cartilha, tem o propósito de 
aumentar as informações sobre os cuidados domiciliares de crianças com Síndrome 
Nefrótica Idiopática.         

A validação do estudo não será realizada no momento, devido ao curto período 
de tempo. Portanto, a construção da cartilha se deu na seguinte ordem: Sistematizar 
o conteúdo da cartilha, Elaboração da cartilha e Versão final (compor a cartilha) de 
acordo com a figura 1 acima. 

2.1.1  Primeira etapa

A sistematização do conteúdo foi realizada através de uma revisão narrativa da 
literatura, que tem a finalidade de fornecer conhecimentos numa visão geral acerca 
da temática em questão. Ademais, sintetiza e resume uma variedade de publicações 
científicas anteriores, que proporcionam a compreensão dos leitores sobre assuntos 
atuais, englobando seu ponto de vista teórico e contextual (ROTHER, 2007; AZEVEDO, 
2016). 

O levantamento de dados foi realizado nas bases de dados da literatura científica 
Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciências da Saúde (LILACS), PubMed/
MEDLINE e Scientific Electronic Library Online (SCIELO). A busca dos estudos foi 
realizada através das palavras-chaves em português, inglês e espanhol selecionado 
por intermédio consulta aos Descritores em Ciência da Saúde (DeCS) da Bireme: 
Síndrome Nefrótica (“Nephrotic Syndrome”) e Crianças (“Children”).            

Inicialmente foram encontrados títulos disponíveis na PubMed/Medline: 1228, 
Lilacs: 96 e na Scielo: 72 que, após aplicar os critérios de inclusão e exclusão 
estabelecidos para a revisão resultou em 47 artigos científicos destes, dos quais sós 
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16 respondiam a pergunta norteadora.             
Os critérios de inclusão foram: publicações do tipo de artigos científicos 

disponíveis na íntegra, gratuitamente e em formato eletrônico na base de dados que 
abordam a temática estudada, sem distinção quanto à periodicidade, nos idiomas de 
português, espanhol e inglês.            

Os critérios de exclusão foram: publicações de artigos de reflexão, estudos que 
não estavam disponíveis gratuitamente e os que se repetiam em diferentes bases de 
dados, assim como aqueles que não respondiam à pergunta norteadora: “Quais as 
principais complicações da Síndrome Nefrótica e cuidados domiciliares prestados à 
criança?”.

2.1.2  Segunda etapa

Após o levantamento teórico da literatura científica foi possível à elaboração do 
conteúdo da cartilha considerando os resultados obtidos de acordo com a temática 
estudada (os cuidados domiciliares prestados a criança com SN). Este conteúdo 
foi adaptado e adequado ao público-alvo (cuidadores e profissionais), através de 
uma linguagem clara e acessível, de modo que os cuidadores de vários níveis de 
entendimento possam compreender o seu conteúdo e segui-lo corretamente. O 
formato e as regras para adaptação do conteúdo foram seguidos de acordo com o 
guideline Maine Health (2010) que auxiliou na construção da cartilha educativa. 

2.1.3  Terceira etapa

A versão final consiste na junção dos resultados da etapa anterior e a construção 
de ilustrações, layout e design da cartilha. As ilustrações foram desenvolvidas pelo 
autor. O layout e o design foram executados por um profissional de informática, porém, 
o autor acompanhou todo o processo. A cartilha foi formatada no tamanho preconizado 
de 15cm de altura e de 10cm de largura para ser impressa, e, posteriormente, 
ser avaliada e validada de acordo com o seu conteúdo composto e o público-alvo 
(MAINEHEALTH, 2010).

3 |  RESULTADOS E DISCUSSÕES

3.1  Construção da cartilha

A cartilha foi construída a partir das etapas previamente determinadas a fim 
de organizar uma sequência lógica para sua elaboração. Dessa maneira, seguiu-se 
sistematização do conteúdo, elaboração da cartilha e a versão final (ilustrações e 
conteúdo).
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3.1.1  Primeira etapa: Sistematização do conteúdo da cartilha

Desenvolvida a partir da revisão narrativa da literatura utilizando-se os 
descritores: Nephrotic Syndrome e Children na base do Lilacs, Medline e Scielo, na 
qual foram identificados 1423 títulos disponíveis para desenvolver a pesquisa. Este 
número reduziu para 16 artigos, após aplicados os critérios de exclusão e os filtros 
(seres humanos e criança). Nesta fase da pesquisa, os resultados foram analisados 
e agrupados em duas categorias temáticas: Principais complicações da síndrome 
nefrótica e suas repercussões sobre a criança e a família; e Estratégias de cuidado 
domiciliar.

Levando-se em consideração a importância da assistência prestada à criança 
com síndrome nefrótica no ambiente domiciliar, bem como o emprego de condutas 
adequadas do cuidador no cotidiano, como o intuito de obter resultados positivos, após 
a leitura completa dos 16 artigos, foi possível identificar duas categorias temáticas 
(Principais complicações da síndrome nefrótica e suas repercussões sobre a criança 
e a família e Estratégias de cuidado domiciliar) que auxiliaram na elaboração da 
cartilha educativas para os cuidadores. 

3.1.1.1 Principais complicações da Síndrome Nefrótica e suas repercussões 
sobre a criança e a família 

As complicações e a fragilidade no cuidado que acometem o paciente podem lhe 
trazer inúmeras consequências e diminuir a qualidade de vida tanto da criança com 
SN quanto para seus cuidadores.  As complicações, que podem surgir no decorrer do 
tratamento, como alergias, infecções, dislipidemia, edema e alteração comportamental, 
devem ser tratadas e monitoradas pelo cuidador junto aos profissionais de saúde. As 
recaídas da doença estão associadas ao aparecimento de tais alterações (WEI et al, 
2015; PAISINI et al, 2017; WEEB et al, 2014; MCCAFFREY et al, 2016;  ABRANTE et 
al, 2004; TEOH et al, 2015; GHOBRIAL et al, 2013; SOEIRO, 2014; SELEWSK et al, 
2017; GIPSON et al, 2013).

Dentre as complicações evidenciadas na pesquisa, pode-se afirmar que 
o aparecimento de alergia após o diagnóstico de SN é frequente, sendo que a 
população mais jovem tem maior risco de desenvolvê-las. Segundo a pesquisa de 
Wei et al (2015), as crianças com SN desenvolvem mais alergia após o diagnóstico 
em comparação com a crianças que são saudáveis. De acordo com autor, as alergias 
que são comuns estão entre conjuntivite, rinite alérgica, dermatite e asma. Ademais, 
os autores relacionam o acompanhamento com profissionais e a diminuição do 
aparecimento de alergia o que indica a necessidade do monitoramento diário dos 
cuidadores.

Apesar das alergias influenciarem no tratamento e ser uma das causas de 
recaídas, a infecção ainda é mais preocupante, embora após a introdução do antibiótico 
o índice de mortalidade tenha diminuído. Para os autores Webb et al (2014), o aumento 
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de infecções no trato respiratório e urinário em crianças com Síndrome nefrótica é 
considerável. Por isso, ressalta-se que o acompanhamento domiciliar para evitar o 
aparecimento dessas alergias e/ou infecções é imprescindível, principalmente em 
crianças menores que têm maior risco de desenvolver a doença (WEBB et al, 2014).

Soeiro et al (2004), pesquisaram o aparecimento de infecção no paciente que 
está em remissão, onde o quadro infeccioso pode influenciar negativamente no 
tratamento. Dessa maneira, deve-se identificar o tipo de infecção precocemente que 
irá ajudar na escolha terapêutica e medidas preventivas. Assim, faz-se necessário 
que o cuidador mantenha o monitoramento no ambiente e alimentação que fortifique 
o sistema imunológico, a fim de evitar o aparecimento de infecções oportunistas.

Na pesquisa supracitada, vê-se que a maioria dos casos de infecções era nas 
vias aéreas superiores e está relacionado no momento da proteinúria, ou seja, quando 
a síndrome nefrótica está ativa no paciente gerando a sintomatologia da mesma. A 
infecção mais frequente é a pneumonia, cuja vacinação é uma alternativa para a 
prevenção dessa infecção. Paisini et al (2017) sugerem que todas as crianças com 
síndrome nefrótica sejam vacinadas contra pneumonia a cada cinco anos.

 Os autores Webb et al (2016) acrescentam a possibilidade de serem 
administradas outras vacinas como a Influenza e a Varicela, sem uso de tratamento 
com corticoide, como forma de prevenir infecções.

Os mesmos relatam a influência do uso de prednisona no período de infecção, 
no qual se diz que há maior possibilidade de crianças que não estão fazendo o uso 
de corticoide desenvolverem infecções e terem recaídas do que aquelas que fazem 
tal uso (WEBB et al, 2017).

De acordo com esse contexto, a mãe cuidadora deve estar atenta ao aparecimento 
de tosse, dor de garganta, dor de ouvido, dor no abdome e, principalmente, febre e 
procurar o especialista para tomar as precauções em caso de infecção (WEEB et al, 
2014; MCCAFFREY et al, 2016).

O quadro de infecção expõe o paciente ao tratamento com esteroides em dose 
mais alta em longo prazo e, consequentemente, aumenta o risco de desenvolver 
efeitos colaterais. Efeitos estes, que compromete no crescimento e no surgimento da 
obesidade. Abrantes et al (2004), expõem que existe relação do uso de altas dose de 
corticoides e a diminuição do crescimento. 

Além disso, uma característica comum em pacientes com SN desenvolver a 
dislipidemia. Esta alteração, está presente no momento do edema e, geralmente, 
desparece com tratamento da proteinúria. Esse aumento do LDL e dos triglicerídeos 
pode predispor ao paciente a ter problemas cardiovasculares futuros ou na idade 
adulta (MCCAFFREY et al, 2016). 

Neste contexto, ressalta-se a importância de identificar o momento da proteinúria 
e o edema, para iniciar condutas que possam amenizar e/ou tratar este quadro clínico. 
O edema é a característica mais comum na SN, motivo pelo qual, os pais procuram o 
médico e expressam preocupações e medos.
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Existem duas teorias que explicam o aparecimento do edema - Underfill e 
Overfill. A esse respeito, Teoh et al (2015) relatam em sua pesquisa, que o surgimento 
do edema e a retenção de sódio e água no organismo é a causa do edema, que é 
mais visível nos membros inferiores, no abdome, na genitália externa, na face e na 
região periorbital. No momento em que surge o edema, deve-se manter a atenção 
na dieta nutricional, principalmente na diminuição do sódio e, em caso de poliúria, 
redução de ingesta hídrica. Além disso, o comparecimento para avaliação médica é 
imprescindível (PASINI et al, 2017).

O estado socioemocional de uma criança com Doença Renal Crônica (DRC) 
também deve ser considerado, pois sofre alterações trazendo repercussões no 
cotidiano. Os autores Ghobrial et al (2013) demonstraram as influencias que estão 
interligadas com a rotina de uma criança,  citando assim, a interrupção de atividades 
escolares e faltas frequentes, uso prolongado de medicações, percepção das crianças 
sobre o estado de preocupação e estresse dos pais e a consciência de modificações 
na aparência e na imagem pessoal. Esse estresse emocional, consequentemente, 
pode manifestar como alterações comportamentais na criança deixando-a irritada, 
depressiva e hiperativa (GHOBRIAL et al, 2013).

O impacto na aparência física causado pelo edema relatado por crianças 
menores de cinco anos com SN na pesquisa de Gipson et al (2013) mostra que o 
edema é algo que incomoda as crianças pelo fato de ser o sintoma mais visível, 
além de alterar a mobilidade e a visão (edema periorbital) delas. Os instrumentos 
utilizados na pesquisa de Selewski et al (2017) reforça a ideia da existência dos 
impactos na aparência física e aspectos gerais, no qual avaliou domínios (mobilidade, 
fadiga, interferência da dor, ansiedade e sintomas de depressão) que demonstraram 
que crianças com SN ativa, ou seja no momento da proteinúria e edema, são mais 
propensas a manifestar alterações. 

A pesquisa feita no Egito por Ghobrial et al (2013), demonstra que crianças 
com SN, principalmente aquelas que são resistentes ao esteroide, têm risco de 
desenvolverem alterações comportamentais e que profissionais de saúde devem 
orientar os pais sobre possível alterações comportamentais que podem surgir.

Visto isso, percebe-se que a pesquisa possibilitou conhecer as principais 
complicações que uma criança com SN pode desenvolver ao longo de sua vida, tais 
como alergias, infecções, dislipidemias, dentre outras. Com isso, pode-se definir 
estratégias que possam auxiliar nos cuidados domiciliares.

3.1.1.2 Estratégias do cuidado domiciliar 
A assistência prestada à criança implica uma gama de ações dos profissionais 

e dos pais, que têm a finalidade de restabelecer a saúde da criança e manter uma 
qualidade de vida. Apesar de existir internações no decorrer do tratamento, assim 
como recidivas, o acompanhamento é feito, geralmente, no ambiente domiciliar. Por 
isso, pressupõe-se a importância da interação como os demais membros da família, 
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de forma que possa harmonizar o cuidado e adaptação à nova rotina (RIBEIRO, 
ROSA; ROCHA, SEMIAMIS; 2007).

A principal estratégia do cuidado é a educação em saúde que começa quando o 
paciente é diagnosticado. Assim sendo, são iniciados o tratamento medicamentoso e 
as orientações dos profissionais para os cuidadores de modo que possam prosseguir 
com o tratamento e entender como reconhecer as recaídas e indícios de complicações. 
Estas informações deverão ser passadas ao cuidador uma vez que o conhecimento 
do mesmo influencia no maior período sem recaídas e na identificação precoce das 
complicações (BORGES et al, 2017; PASINI et al, 2017). 

Diante das fragilidades e potenciais complicações da SN que o estudo 
demonstrou, a pesquisa sugere criar estratégias com o intuito de aumentar as 
informações sobre a SNI de forma que minimizem medos e preocupações que são 
acompanhadas no processo de diagnóstico e no tratamento da DCR na infância. 
A relevância da orientação é evidenciada na pesquisa de Beanlands et al. (2017) 
que relata que a falta de esclarecimento sobre a doença, sobre o diagnóstico e 
tratamento causam angústia aos pais que lidam diretamente com a criança. Borges 
et al (2017) complementam que a falta de compreensão por parte dos cuidadores, 
atua negativamente no tratamento.

Neste contexto, entende-se a importância da educação em saúde que auxilie na 
compreensão da doença e dos cuidados. O estudo feito por Pasini et al (2017) relatam 
sobre o documento consensual, no qual visa a uma atualização de tratamento numa 
visão multidisciplinar para SN, dessa forma, facilitar o diagnostico e o reconhecimento 
precoce de complicações, assim como, compreenderem formas de prevenção.

De acordo com o documento consensual, o diagnóstico da SNI é feito 
através de uma análise clínica e laboratorial do profissional médico nefrologista e 
pediatra, onde avalia-se a presença de edema, proteinúria, albumina, creatinúria e 
hiperlipidemia, assim como a interpretação dos exames específicos (PASINI et al, 
2017; ARGENTINA,2014).

Outrossim, é necessário que o médico identifique o tipo de SN e descarte a 
possibilidade de ser a SN secundária antes de iniciar o tratamento medicamentoso e 
não medicamentoso. Após isso, os pais devem ser orientados sobre a monitorização 
do estado geral de saúde do seu filho, como a verificação dos sinais de recaídas 
(PASINI et al, 2017; ARGENTINA, 2014).

Os cuidadores devem ser orientados sobre a forma de administração e os 
medicamentos adequados assim como o período e dosagem, visto que o tratamento 
inicial será a adaptação à rotina e o momento em que o cuidador deverá expressar 
suas dúvidas e entender o processo de cuidar de uma criança com Síndrome Nefrótica 
(UWAEZUOKE, 2015). 

A terapia medicamentosa realizada na primeira crise é feita com prednisona 
oral, geralmente em doses diárias no turno matutino que atua concomitante com 
o hormônio na supra adrenal. Apesar do tratamento, mais da metade de crianças 
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apresentam recidivas que, normalmente, manifesta-se pelo edema, que deve ser 
observado pelo cuidador e assim, escolher a conduta correta (UWAEZUOKE, 2015).

Geralmente, as recaídas são mais visíveis através do edema. Quando isso 
ocorre, deve-se orientar a manter a atenção na dieta nutricional, principalmente na 
diminuição do sódio e, em caso de poliúria, redução de ingesta hídrica. Além disso, a 
ida a avaliação médica é imprescindível (PASINI et al,  2017).

Evidencia neste contexto, a importância do acompanhamento domiciliar, na qual 
os pais que cuidam de seu filho com SN devem observar sinais de infeção, edema, 
quantidade de urina e os cuidados com a dieta nutricional do mesmo, para realizar 
condutas adequadas e procurar o profissional médico.

Para obter-se melhora no quadro clínico, é necessário administração dos 
medicamentos no horário e nos dias prescritos (diário ou em dias alternados), além 
de obter controle nutricional para tratamento e prevenção de edemas. Este controle 
está relacionado com alimentos com baixo teor de sódio e líquidos, na qual será 
relacionada de acordo com a gravidade do edema (ARGENTINA, 2014; MCCAFFREY 
et al., 2016).

Além disso, é necessário orientar os pacientes sobre uma alimentação menos 
calórica, uma vez que a dislipidemia é um fator presente. Apesar de doenças 
cardiovasculares serem mais comuns em adultos orienta-se, também, a prática de 
atividade física e evitar tempo prolongado no leito como forma de prevenção de 
complicações vasculares (MCAFFREY et al., 2016).

Como citado na temática anterior, a infecção é a complicação que mais traz 
repercussões, o que indica a necessidade de manter o calendário vacinal em dia e 
reforçar na alimentação saudável (PAISINI et al., 2017).

Dado que, a situação crônica na infância interfere a funcionalidade da rotina 
e do cotidiano familiar torna-se imprescindível que orientações sejam repassadas 
dos educadores em saúde, enfermeiros, para toda a família e não somente ao 
paciente. Assim como, frisar a importância da avaliação holística do paciente e não 
da doença em si. Dessa maneira, proporcionar a criação de vínculos e o diálogo 
entre os familiares e o paciente, de forma que o cuidador consiga compreender o 
estado emocional da criança e encorajá-lo a lidar com as circunstâncias presentes 
(RIBEIRO, ROSA; ROCHA, SEMIAMIS; 2007). 

Segundo consenso da Argentina (2014) a maioria de crianças com SN 
demonstram ser por lesão Mínima e atingem a cura na puberdade, já que 90% dos 
pacientes são sensíveis ao corticoide (Reino Unido, Argentina, México, Brasil). 

Porém, ressalta-se o desafio de cuidados e terapias para pacientes que são 
resistentes ou dependentes aos corticoides. Os autores Gadegbeku et al (2013), 
reforça a ideia que a limitação de compreensão sobre os mecanismos da SN interfere 
na eficácia do tratamento. Isso demonstra a relevância de se pesquisar mais sobre a 
temática.

Em virtude do estudo explicitado, foram selecionados e organizados no quadro 
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3 abaixo destacando-se os cuidados domiciliares mais relevantes na rotina de uma 
criança com SN, em que a cartilha foi baseada. 

A partir do agrupamento dos cuidados, foi possível dividir em cinco tópicos 
que deram origem às seções temáticas da cartilha, das quais prosseguiram em 
páginas com os seguintes tópicos: apresentação, definição da doença, complicações, 
monitoramento de recaídas, vacinação, cuidado com a medicação, cuidados com 
alimentação, atividade física, alterações comportamentais e dúvidas frequentes, 
finalizando com as considerações finais.

A pesquisa presente retrata a falta de compreensão dos cuidadores sobre a SN 
e, consequentemente, o aparecimento de complicações. A relação de uma criança 
com glomerulopatia com o cuidador, por vezes se torna desgastante pela falta de 
conhecimento, frisando a necessidade uma abordagem mais ampla sobre o conteúdo 
pela equipe de saúde.

3.1.2  Segunda etapa: Elaboração da cartilha

A composição do conteúdo final da cartilha foi realizada de acordo com os 
resultados do levantamento teórico científico gerado na revisão da literatura que 
corresponde às categorias temáticas (Principais complicações da Síndrome Nefrótica 
e suas repercussões sobre a criança e a família e Estratégias do cuidado domiciliar). 
Esta por sua vez, baseada nas complicações e nos cuidados domiciliares a criança 
com síndrome nefrótica. 

Dessa forma, tornou-se possível coletar informações acerca do assunto e 
adaptar ao público-alvo com o auxílio do guideline Maine Health (2010). Este propõe 
que os textos de um material educativo sejam compostos de frases curtas e palavras 
do cotidiano, com no máximo 15 palavras em cada frase. Por isso, os textos criados 
utilizados na cartilha deste estudo foram desenvolvidos com poucos termos científicos 
e com palavras usuais e, para facilitar a leitura, utilizou-se mais substantivos e verbos 
do que adjetivos e advérbios, totalizando em cada frase no máximo 15 palavras. 

Com base nisso, a cartilha foi construída com o propósito que pessoas de todos 
os níveis de escolaridade possam compreender o que está sendo dito. A voz ativa 
é do cuidador (mãe), dessa forma manter um dialogo e aproximação com o leitor. 
Nas páginas iniciais da cartilha faz-se uma breve “Apresentação” do conteúdo, uma 
definição da doença e objetivos da cartilha. As demais páginas buscam esclarecer os 
cuidados selecionados com ilustrações que retratam as diferentes situações vividas.

Decidiu-se que o personagem que retrata o filho seria do sexo masculino, tendo 
em vista a prevalência de SN em crianças desse sexo. Como apontam os resultados 
desse estudo. Decidiu-se também, que o cuidador seria a figura da mãe em razão 
do cuidador, geralmente, ser a própria mãe, aproximando, dessa forma, o texto de 
acordo com a realidade como destaca os artigos da revisão.    
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3.1.3  Terceira etapa: Versão final (Ilustrações, Layout e Design). 

O guideline de Maine Health (2010) foi a base científica que norteou o 
desenvolvimento da cartilha educativa com linguagens simples e nível de legitimidade 
apropriado aos pacientes e cuidadores, na qual possibilitou a composição de um 
material mais acessível com objetivo de atrair o público-alvo através do layout, estilo 
da escrita, tamanho das fontes, ilustrações e cores com o intuito de prender a atenção 
do leitor e tornar a leitura mais aprazível.

As ilustrações foram construídas embasadas no conteúdo contido na cartilha 
enfatizando o ponto que desencadeia a compreensão do tema estudado, na qual 
ficou dividida em 12 páginas em que, além das oito páginas que contemplam sobre 
os cuidados domiciliares tiveram mais três, onde retratam a capa, apresentação e as 
considerações finais. 

As ilustrações foram produzidas por um profissional de artes gráficas junto ao 
autor nos meses de setembro e outubro de 2018. Os desenhos são apresentados 
coloridos na intenção de demonstrar animação, atrair o leitor e proporcionar a 
compreensão mais rápida do conteúdo exposto (MAINEHEALTH, 2010).

Nas páginas é possível ver figura que contém personagens no ambiente 
domiciliar, demonstrando momentos de alerta, prioridades na prevenção (cartão de 
vacinação), tipos de refeições sempre em harmonia com a ideia central dos textos 
produzidos.

Procurou-se demonstrar através das imagens dos personagens, o 
comportamento mais próximo da realidade vivenciada pelo cuidador e a criança com 
SN. Nesse interim, expõem-se ilustrações com detalhes na face, cor de pele e idade 
harmonizando-as com o conteúdo, no intuito de aproximar a temática da cartilha 
com o público-alvo. E, para fortalecer as informações das ilustrações colocaram-se 
legendas nas imagens. 

O layout da cartilha foi elaborado pelo autor do estudo junto ao profissional com 
o auxílio do programa de computação gráfica com diâmetro padrão para todas as 
páginas de 15 cm de altura e 10 cm de largura, com o objetivo de torná-la acessível 
e de fácil manuseio.

Em relação ao estilo e ao tamanho da fonte, prevaleceu-se o uso Times New 
Roman no tamanho de 18 para títulos das seções e 14 para os textos, com as 
finalidades de tornar a leitura mais rápida e facilitar a visualização da escrita com maior 
facilidade, dessa forma atingir o maior alcance de informações para os cuidadores de 
todas as idades (mães, pais e avós). O comprimento dos parágrafos varia de três a 
cinco polegadas com o intuito de aumentar a compreensão e a velocidade da leitura 
(MAINEHEALTH, 2010).

À vista disso, a tecnologia educativa, denominada: “Cartilha para cuidadores 
de crianças com Síndrome Nefrótica Primária”, foi composta por capa e 11 páginas, 
com tamanho padrão de formatação de 15 cm de altura por 10 cm de largura. Nas 
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páginas, há ilustrações que reforçam o conteúdo da cartilha, exceto nas três últimas, 
finalizando, portanto, em nove ilustrações. 

4 |  CONSIDERAÇÕES FINAIS

O estudo proporcionou a construção de um instrumento educativo a partir de 
levantamento teórico científico, para facilitar o entendimento dos cuidadores de criança 
com SN acerca das complicações e cuidados domiciliares. Estudo este, relevante 
tanto para os profissionais de saúde quanto para os cuidadores, uma vez que há um 
déficit de informações sobre a temática influenciando diretamente no prognóstico da 
doença.

Nesse sentido, desenvolveu-se uma ferramenta educativa que auxilie a 
compreensão e reforce as informações advindas da equipe de saúde. E, para isso, 
a cartilha foi estruturada em 12 páginas com conteúdo e ilustrações que explicam os 
principais cuidados diante de complicações comuns apresentadas em crianças com 
SN.  

O conteúdo foi adaptado para o público-alvo com palavras usuais e ilustrações, 
que fortalecem o que está sendo dito. Dessa forma, a cartilha foi dividida em páginas 
de apresentação, definição e objetivo da cartilha, complicações, monitoramento de 
recaídas, vacinação, cuidados com medicações, cuidados com alimentação, atividade 
física, alterações comportamentais, dúvidas frequentes e considerações finais, além 
de uma página para a capa.

Portanto, possibilitou-se a construção da tecnologia educativa adaptada aos 
cuidadores que, posteriormente, será submetida a uma avaliação por profissionais 
experts no assunto e validada, para ser utilizada na sociedade e contribuir para a 
saúde pública.
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