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RESUMO

Introducédo: A sindrome nefrética € o conjunto de sinais e sintomas clinicos, que, em
conjunto com resultados laboratoriais, demonstram um dano a barreira de filtragéo
glomerular, o que aumenta sua permeabilidade. Configura um disturbio complexo e
multifatorial, que gera um estado classico de proteindria, hipoalbuminemia, edema e
dislipidemia. O uso do corticoide empirico esté indicado ja que cerca de 80% casos
correspondem a chamada Doenca de Lesdo Minima, a qual tem 6tima resposta a essa
terapia farmacologica. Por se tratar de um tratamento longo, onde falhas na adeséo
terapéutica podem significar aumento consideravel da morbimortalidade, paciente,
familia e rede de saude devem estar bem integrados. A¢bes sinérgicas em prol do
controle da doenga deve ser o foco da terapéutica empregada. A educagdo em saude
tem papel fundamental na instrucdo de pacientes e cuidadores, a fim de aumentar a
adesao ao tratamento, melhorando o prognéstico dessas criancas. O objetivo deste
trabalho foi desenvolver e realizar a validacao de contetdo e validagdo semantica para
uma cartilha sobre sindrome nefrética na infancia. Método: Estudo de elaboracao e
validacdo de conteudo e semantica. O modelo de validacdo seguiu a proposta de
Pasquali. Para a validac&o de conteudo foram selecionados juizes experts na pediatria
e, para a validacdo semantica da cartilha, familiares e cuidadores de criancas e
adolescentes com sindrome nefrotica. Para a validacdo de contetdo e validacao
semantica, cada item do instrumento de avaliacido precisou apresentar indice de
Validade do Conteudo (IVC) maior ou igual a 0,8 e o indice de concordancia entre os
juizes maior de 80%. Foi realizada a analise qualitativa das sugestdes e comentarios
dos juizes. Resultados: Desenvolveu-se uma cartilha sobre sindrome nefrética para
auxiliar no acompanhamento de criangas e na compreensao da doencga pela familia e
cuidadores. A validacdo semantica contou com a participacao de 11 individuos, que
estdo diretamente ligados aos cuidados de criancas com a doenca. A validacao de
conteudo foi realizada por 6 juizes com expertise na area de Pediatria. O IVC para a
validacdo de conteldo e para a validacdo semantica foi de 1,0. Conclusdo: As
sugestdes feitas pelos participantes foram acatadas e as alteracdes realizadas.

Espera-se que a cartilha desperte o interesse de seu pubico alvo visando um melhor



entendimento sobre a doenca e a melhoria no acompanhamento da sindrome

nefrética na infancia.

Palavras — chave: sindrome nefrética; pediatria; estudo de validacéo; educacao
em saude.



ABSTRACT

Introduction: Nephrotic syndrome is the set of clinical signs and symptoms, which,
together with laboratory results, demonstrate damage to the glomerular filtration
barrier, which increases its permeability. It configures a complex and multifactorial
disorder, which generates a classic state of proteinuria, hypoalbuminemia, edema and
dyslipidemia. The use of empiric corticosteroids is indicated, as approximately 80% of
the cases correspond to the so-called Minimal Lesion Disease, which has an excellent
response to this pharmacological therapy. Because it is a long treatment, where
failures in therapeutic adherence can mean a considerable increase in morbidity and
mortality, patient, family and health network must be well integrated. Synergistic
actions in favor of disease control should be the focus of the therapy employed. Health
education plays a fundamental role in educating patients and caregivers in order to
increase adherence to treatment, improving the prognosis of these children. The
objective of this work was to develop and carry out content validation and semantic
validation for a booklet on nephrotic syndrome in childhood. Method: Study of
elaboration and validation of content and semantics. The validation model followed
Pasquali's proposal. Expert judges in pediatrics were selected for the content validation
and, for the semantic validation of the booklet, family members and caregivers of
children and adolescents with nephrotic syndrome. For content validation and
semantic validation, each item of the assessment instrument had to present a Content
Validity Index (CVI) greater than or equal to 0.8 and an agreement index between
judges greater than 80%. A qualitative analysis of the judges' suggestions and
comments was performed. Results: A booklet on nephrotic syndrome was developed
to assist in the monitoring of children and in the understanding of the disease by the
family and caregivers. The semantic validation involved the participation of 11
individuals, who are directly involved in the care of children with the disease. Content
validation was carried out by 6 judges with expertise in the field of Pediatrics. The CVI
for content validation and for semantic validation was 1.0. Conclusion: The
suggestions made by the participants were accepted and the changes made. It is

hoped that the booklet will arouse the interest of its target audience, aiming at a better



understanding of the disease and improvement in the follow-up of nephrotic syndrome
in childhood.

Keywords: nephrotic syndrome; pediatrics; validation study; health education.
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1. INTRODUGAO

A sindrome nefrotica (SN) é uma sindrome clinica definida por edema,
proteindria macica e hipoalbuminemia. Ela se configura como uma importante causa
de doenca crbnica na faixa etaria pediatrica®?2, com particularidades relevantes, e,
cujo sucesso do manejo clinico depende do médico assistente, em especial do

nefrologista pediatrico, e da aderéncia da familia ao tratamento. 4

Por outro lado, devido as possiveis intercorréncias clinicas e a
necessidade de cuidado continuado no dia a dia do paciente nefrético, € essencial que
os demais profissionais de saude que vierem a prestar atendimento estejam cientes
da atual etapa de tratamento e, ndo menos importante, é imprescindivel que paciente

e familia participem ativamente do cuidado diario.*

Essa sindrome é resultado da lesdo da barreira de filtracdo glomerular, o que
leva a elevacéo da permeabilidade da parede capilar dos glomérulos renais. A maior
permeabilidade acarreta uma proteinaria macica (acima de 40mg/m2/h ou 50mg/m?2
nas 24h) e, por consequéncia, uma hipoproteinemia, com perda principalmente de
albumina, ocasionando reducéo da pressdo oncoética plasmaética.> Em consequéncia,
h& o deslocamento de liqguido do compartimento vascular para o intersticial, o que

acarreta o sintoma chave da sindrome nefrética: o edema.l 2

Além disso, ha também uma reducéo do volume sanguineo efetivo e elevacao
da reabsorcéo tubular de cloreto de sédio (produzida pela ativagéo do sistema renina-
angiotensina-aldosterona), o que acentua o edema nefrético, que, em sua maioria, se

torna generalizado.'?

Ainda no contexto de sinais e sintomas cardinais da sindrome nefrética, temos
a apresentacéao laboratorial de uma hipercolesterolemia devido ao estimulo hepético
a sintese de lipoproteinas e a diminuicdo do metabolismo lipidico, tudo isso
ocasionando uma hipertrigliceridemia patolégica e com potenciais consequéncias

sistémicas.12:3
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O diagnéstico requer o achado de uma hipoalbuminemia (<3g/dL) somado a
proteintria a nivel nefrético. Entende-se por proteindria na faixa nefrética (ou
proteindria maciga) aquelas cujos valores sdo maiores que 50mg/kg/dia ou acima de
40mg/mz/h; ou ainda, em amostra isolada de urina a relacdo proteina/creatinina maior
do que 2,0. O edema e a dislipidemia sdo achados de suporte, mas que nao sao

necessarios para o diagnoéstico. 123

A maioria dos pacientes com SNI (80 a 90%) responde a corticoterapia empirica
inicial, obtendo-se remissdo completa. Nesses pacientes, chamados de
corticossensiveis, 0 prognostico é bastante favoravel quando comparado com aqueles
gue ndo respondem mesmo apos terapia com 8 semanas continuas de corticoide, ou
seja, corticorresistentes. Entretanto, até 90% das criangcas com sindrome nefrética
corticossensivel (SNCS) apresentam uma ou mais recidivas durante o curso do

tratamento preconizado. >°

Casos selecionados terdo sua decisao terapéutica baseada no tipo histologico
evidenciado, apos biépsia renal, em estudo histopatoldgico. Sdo candidatos a biopsia
renal os pacientes com idade menor que 1 ano ou maior que 10 anos (alguns autores
recomendam > 16 anos), ou que apresentem gquaisquer um dos sinais/sintomas a
seguir: hematdria macroscopica ou hemataria microscoépica persistente, hipertensao
grave, disfuncdo renal, hipocomplementenemia, sintomas extra renais (p.ex.,
exantema, purpura). Os pacientes corticorresistentes ou em planejamento de
introdugd@o de inibidores da calcineurina (ciclosporina, tacrolimo) também devem ser

submetidos a biopsia renal.>®’

Para todos os pacientes, entretanto, sendo eles respondedores ou ndo a
terapia sistémica com corticoides, se faz necessario a associagdo de medidas ndo
farmacoldgicas. Estas medidas, por sua vez, estdo focadas na prevencdo ou
minimizacdo de complicacbes devido a SN subjacente. Elas incluem: manejo do
edema e da anasarca: evitando ingestdo excessiva de liquidos, restricAo moderada
de sal, manutencao da ingestao adequada de proteinas (130-140% da dose diaria
adequada) e uso criterioso de diuréticos. Em pacientes com anasarca grave ou

edema, a mobilizagcdo ativa de fluido pode ser realizada com administragao
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intravenosa de um diurético de alga em conjunto com albumina 25% pobre em sal. O

uso de tromboembdlicos profilatico ainda é questionavel.®

As vacinas vivas devem ser evitadas durante a recaida e durante o uso de
medicamentos imunossupressores diarios, no entanto, deve ser preconizada a
prevencao de infeccdo com vacinas pneumocaocicas e para varicela (se nao forem

previamente imunizados).®

Como uma variavel independente da terapéutica medicamentosa instituida, a
percepcdo do individuo como alicerce essencial a reabilitacdo, foi pilar para
impulsionar a elaboracéo deste documento. O paciente e, especialmente na pediatria,
a familia, indiscutivelmente, precisam se perceber como parte fundamental para a

recuperacao clinica. 3°

O desenvolvimento de estratégias educacionais cientificamente
fundamentadas e validadas por juizes experts, proporcionam um diferencial na
educacdo em saude &, e isso ndo é diferente para as familias que cuidam de criancas

com sindrome nefrética.

Demonstrando ter conhecimento da importancia das praticas de educagdo em
salde, ficou estabelecido pelo Sistema Unico de Saude (SUS), desde 2004, a

Educacdo Permanente em Salde como politica nacional .8

Como citou SHEYLA CO (2014), a educacao permite que o sujeito entenda
desafios e tensbes nas esferas fisicas, emocionais, sociais, econdmicas e politicas;
influencia o planejamento e a implementacdo de agbes preventivas, protetivas e

proativas, viabilizando a construcdo de contextos saudaveis.01!

Por sua vez, a educacdo em saude é uma pratica social cujo processo contribui
para a formacao da consciéncia critica das pessoas a respeito de seus problemas de
saude. Por meio dela, a populacao tem acesso, de maneira clara, ao processo saude-

doenca, desmistificando-o. &°

No entanto, apesar de muito j& ter sido estudado no campo da educacdo em
saude, em nossas pesquisas para a elaboracdo desse presente documento, foi

percebido um fato intrigante: a maioria das cartilhas, panfletos educativos ou materiais
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desenvolvidos para impressao (ou distribuicdo online) trazem consigo conceitos e
informagBes voltadas para orientacbes gerais em saude ou patologias que
predominam fora da faixa etaria pediatrica. Muitos dos documentos cientificos
encontrados trazem temas como: tuberculose, HIV, diabetes tipo 2, orientacdes para
gestantes etc. Voltadas para a faixa etaria pediatrica, a elaboracdo de materiais com

ideologia semelhante se torna desproporcionalmente escassa.?®

Em contraponto, nos baseando em ferramentas de educag¢do em saude e, com
uma visado sensivel acerca do adoecimento e do nivel de entendimento do publico
alvo, desenvolvemos e validamos uma cartilha educativa sobre sindrome nefrética na
infancia.

Este referido documento foi pensado de forma a ser aplicavel as diferentes
realidades das familias atendidas, e idealizado a fim de que consigamos contribuir
para o conhecimento dos cuidadores. Com isso, buscamos agir de modo a melhorar
a qualidade do acompanhamento dos pacientes pediatricos esse diagnostico, além de
aumentar a taxa de adesdo e, consequentemente, de sucesso da terapéutica

destinada ao doente com sindrome nefrética na infancia.
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2. REVISAO DA LITERATURA

A sindrome nefrotica (SN) € uma sindrome clinica estatisticamente relevante
na faixa etaria pediatrica, caracterizada sumariamente pela presenca de edema,

proteindria em niveis nefréticos e hipoalbuminemia. 2

E causada pelo aumento da permeabilidade através da membrana basal
danificada no glomérulo renal, o que gera perda urinaria de 3 gramas ou mais de
proteinas por 24 horas ou, em uma Unica amostra de urina, a presenca de 2 g de

proteina por grama de creatinina urinaria. 22

A doenca pode afetar pessoas de todas as idades. Na maioria das criangas, 0
primeiro sinal de sindrome nefrética € o edema em face, sendo esse 0 sintoma que,

muitas vezes, ocasionam ida ao servico de urgéncia. 3

Causas primérias comuns de sindrome nefrética sdo doencas renais
intrinsecas, como nefropatia membranosa, nefropatia de lesdes minimas e
glomeruloesclerose focal. As causas secundarias podem incluir doencas sistémicas,
como lupus eritematoso, diabetes mellitus e amiloidose. A glomeruloesclerose focal
congénita/hereditaria pode ocorrer devido a mutacbes genéticas nas proteinas do
poddcito, como podocina, nefrina ou a proteina do canal catiébnico. Algumas doencas
infecciosas, particularmente infeccdes do trato respiratorio superior, podem agir como
fator desencadeante de uma cascata cujo resultado final seria a sindrome nefrética.
Além do mais, também s&o reconhecidas outras situagbes que, mais raramente,

podem servir como gatilho, como picadas de insetos e vacinacéo.®

A causa mais comum de sindrome nefrotica em criancas € a glomerulonefrite
de alteracdo minima. Em adultos brancos, a sindrome nefrética € mais
frequentemente ocasionada devido a nefropatia membranosa, enquanto em
populacdes de ascendéncia africana, o tipo histolégico mais comum é a

glomeruloesclerose segmentar e focal. %8

A incidéncia anual estimada de sindrome nefrética em criancas saudaveis € de

dois a sete novos casos por 100.000 criancas com menos de 18 anos de idade. Destes
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casos, a maioria deles ocorre entre 2 e 7 anos de idade, sendo 2 vezes mais frequente
no sexo masculino.?*, no entanto, uma vez que a adolescéncia é atingida, ndo é
descrito diferenca significativa entre os sexos. Maior incidéncia e doenga com maior

gravidade foi observada em populagdes afro-americanas e hispanicas. 2

Na infancia, 80 a 90% dos casos s&o primarios ou idiopaticos (SNI), e o restante
corresponde a causas secundarias, como associacdo com doencas sistémicas,
metabdlicas, infecciosas, doengas autoimunes, drogas, entre outras. As principais
variantes histopatolégicas de SNI na crianca sdo a leséo histolégica minima (LHM) e
a glomeruloesclerose segmentar e focal (GESF), observando-se o0 aumento desta

variante nos altimos anos. 26

Atualmente, nos casos congénitos, sindrOmicos e familiares e nos casos

corticorresistentes, cada vez mais se associa a presenca de mutacdes genéticas.314

A doenca de lesdes minimas é a patologia mais comum encontrada na infancia
(77% a 85%). Geralmente idiopatica. Na microscopia Optica, as amostras de biopsia
renal ndo mostram alteracdes; na microscopia eletronica, o apagamento dos

processos podais pode ser visto. ©

A glomeruloesclerose segmentar focal é responsavel por 10% a 15% dos
casos. A microscopia Optica da amostra de biopsia renal mostra esclerose, de por¢des
de glomérulos selecionados que podem progredir para esclerose glomerular global e

atrofia tubular. Na maioria dos casos, imunofluorescéncia é negativa. 2¢

A glomerulonefrite membranosa é responsavel por apenas 2% a 4% dos casos
em criancas. Em contraponto, esta é a forma mais comum em adultos. E encontrado
nesta forma histologica uma membrana basal espessada e um padrédo granular na
imunofluorescéncia. Além disso, uma aparéncia caracteristica de “espinhos e
cupulas” é visivel na microscopia eletronica, com deposicao de membrana crescendo

em torno da deposicdo de imunocomplexos subepiteliais. 2°

A proteinudria na faixa nefrética sera aparente por leituras 3+ ou 4+ no exame
de fita reagente (labsticks). Uma leitura de 3+ representa 300 mg/dL de proteina

urinaria ou mais, o que se correlaciona com uma perda diaria de 3 g ou mais e,
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portanto, esta na faixa nefrotica. Amostras de urina de 24 horas com proteina acima

de 50mg/m2 ou maior que 40mg/m2/h séo diagnoésticas.!?

A urinalise pode demonstrar cilindros (hialinos, granulares, gordurosos, cerosos
ou células epiteliais). Lipiduria, a presenca de lipidios livres ou lipidios dentro de
células tubulares, dentro de cilindros ou como glébulos livres, sugere um disturbio

glomerular.?

O nivel de albumina sérica é classicamente baixo na sindrome nefrética (ou
seja, geralmente menor que 3,5g/dL). As concentracfes de creatinina variam de
acordo com o grau de insuficiéncia renal. Os niveis totais de colesterol e triglicerideos

geralmente aumentam. 2

A bibépsia renal € indicada para os seguintes casos: sindrome nefrotica
congénita, criancas com mais de dez anos no inicio, resisténcia a esteroides, recaidas

frequentes, dependéncia de esteroides ou manifestacées nefriticas significativas.2’

Os corticosteroides sdo usados principalmente para criangcas com sindrome
nefrética idiopética. Agentes imunossupressores alternativos sdo muitas vezes
necessarios para criangcas com sindrome nefrotica dependente de esteroides ou
recidivantes frequentes. Exemplos desses medicamentos incluem ciclofosfamida,
micofenolato de mofetil (MMF), inibidores de calcineurina e levamisol. Nos casos de
SNCR, a escolha de primeira linha sédo os inibidores de calcineurina e, se ndo houver
resposta, podem ser usados agentes como MMF ou corticosteroides de pulso

prolongado e/ou intravenoso. 1314

Em um contexto relativamente recente, o Rituximab, um anticorpo anti-célula
B, provou ser um agente poupador de esteroides eficaz na populacédo pediatrica. No
entanto, ele pode ndo conseguir atingir a remissao livre de drogas em criancas
dependentes de inibidores de calcineurina e esteroides. O rituximabe também pode

desempenhar um papel importante em criangas corticorresistentes. 1°

Para pacientes com patologia de alteracdo minima, o prognostico tende a ser
excelente, com a maioria dos pacientes entrando em remisséo apos o tratamento com

corticosteroides.** No entanto, uma parte significativa dos pacientes que respondem
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a esteroides pode recidivar, o que vai, ao longo do tempo, os colocando em risco de
toxicidade a essa classe de drogas, além de aumentar o risco de infec¢des sistémicas

e de outras complicacdes. °

Para pacientes com glomeruloesclerose focal segmentar (GESF), o
progndstico é reservado. A doenca renal tem maior risco de progredir para uma
doenca renal em estégio terminal que requer didlise e transplante renal. Apenas cerca
de 20% dos pacientes com glomeruloesclerose focal entram em remissado da

proteindria; outros 10% melhoram, mas permanecem perdedores de proteina. 16

Com relacédo ao manejo clinico, apesar de se tratar da faixa etaria pediatrica, €
importante que os pacientes sejam instruidos também acerca do tratamento néo
medicamentoso. Sobre esse aspecto algumas medidas sao muito importantes, como:
seguir uma dieta com baixo teor de sal, manter ingesta hidrica adequada, evitar
ingestdo de alimentos hipercaléricos e praticar exercicios fisicos; pois, ndo ha
restricbes a atividade fisica, e manter-se ativo é preferivel pois ajuda no controle do

peso corporal e diminui risco de eventos tromboembodlicos. ©

7

Além disso, € imprescindivel manter o seguimento ambulatorial, bem como
manter o cartdo vacinal atualizado, com suas devidas ressalvas. Por exemplo: no
Brasil, através do Sistema Unico de Salde, se tornou um direito um de todos os
pacientes nefréticos o acesso a vacina pneumocdcica polissacaridica 23-valente.8
Além do mais, durante o uso de doses altas de corticoide, as vacinas de virus vivos

devem ser evitadas.?
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2.1. Conceitos relevantes:

- Remissao: albumina urinaria nula ou trago por trés amostras consecutivas de

manha cedol?

- Recaida: albumina de urina 3+ ou 4+ (ou proteindria superior a 40 mg/m”2/h)
por trés amostras consecutivas no inicio da manhd, tendo estado em remissao

anteriormente?l:2

- Recaidas frequentes: Duas ou mais recaidas nos primeiros seis meses ou

mais de quatro recaidas em 12 meses'?

- Dependéncia de esterbides: Duas recaidas consecutivas quando em

esteréides em dias alternados ou dentro de 14 dias ap6s sua descontinuagédo?!?

- Resisténcia aos esteroides: Auséncia de remissdo apesar da terapia com
prednisolona diaria na dose de 2 mg/kg por dia durante quatro semanas'?

- Sindrome nefrética congénita: apresenta-se nos trés primeiros meses de vida,

sendo gue nestas criancas geralmente ocorre uma mutagéo genética 2
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3. OBJETIVOS

3.1. Objetivo Geral:

Desenvolver e realizar a validagéo de conteudo e validagdo seméantica de um

material educativo sobre da sindrome nefrética na infancia.

3.2. Objetivos especificos:
- Sistematizar o conteudo da cartilha;
- Validar o conteudo da cartilha educativa com os peritos;

- Validar a adequacdo da linguagem e das ilustragbes da cartilha com a

colaboracéo de familias com criangas com sindrome nefrética
- Contribuir de forma segura e acessivel para a educacdo em saude.

- Ser ferramenta pratica no seguimento do paciente nefrotico.
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4. METODOLOGIA

4.1. Desenho do estudo

Trata-se de um estudo de corte transversal de elabora¢éo de material educativo

com validacao de conteudo e validacdo semantica.

4.2. Local do estudo

O presente estudo se desenvolveu no Hospital Maria Lucinda, na cidade de
Recife, PE.

Neste local o projeto foi elaborado e submetido a validacdo de conteddo por

juizes experts.

ApOs esta etapa, a cartilha foi enviada por aplicativo online para familiares de
pacientes diagnosticados com sindrome nefrética e que sdo atendidos tanto no
Hospital Maria Lucinda, que atende criangas e adolescentes através do Sistema Unico

de Saude, como na rede particular.

4.3. Periodo do estudo

O presente estudo desenvolvido entre os meses de setembro de 2022 e janeiro
de 2023.

4.4. Procedimento metodoldgico da elaboragado da cartilha educativa

Foi desenvolvida uma cartilha educativa voltada para familias e cuidadores de
criancas com sindrome nefrética. A sistematizacdo do conteudo foi realizada a partir

da revisdo da literatura para garantir a fundamentacao cientifica.
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A revisdo bibliogréfica é essencial para preservar a seguranca dos futuros
leitores e definir apropriadamente os conceitos e informagdes que devem constar em

um material educativo.®

Por se tratar de material educativo voltado para publico diverso que
compreende leigos (exemplo: paciente e seus familiares) e profissionais saude, a
cartilha foi elaborada com conteddo fundamentado e, ao mesmo tempo, com
ilustracBes coloridas e descontraidas. O objetivo desta metodologia foi tornar a leitura
mais compreensivel e atrativa. As ilustracfes foram obtidas a partir de bancos de
dados gratuitos e de outros materiais com suas respectivas fontes devidamente

citadas na cartilha.

Para as familias, o modelo pedagdgico utilizado objetiva ser didatico,
configurando uma fonte clara e segura de pesquisa acerca da doenca e suas

particularidades.

Para o paciente pediatrico, 0 material busca ser atrativo e encorajador. Figuras
de identificacdo foram cuidadosamente escolhidas para compor as paginas, usando
como objeto de identificacdo criancas de diferentes etnias, e com caracteristicas
fisicas que ndo seguem um Unico padréo. As paginas sao coloridas e, jogos contidos
no interior do material didatico buscam deixar o material mais atrativo, além de trazer

leveza ao conteudo.

Além disso, uma vez que o doente nefrotico nem sempre tem fécil acesso aos
centros especializados, em especial nas areas mais afastadas ou mais carentes de
recursos, a cartilha trds secdo destinada ao médico assistente, com explicacdes
claras, para caso o paciente necessite da assisténcia de algum profissional de saude
nado especializado, seja ele da Unidade de Saude da Familia ou médico generalista
gque atende em Pronto Atendimento. Nesta secdo, sdo apresentados conceitos
importantes sobre a sindrome nefrética, com o objetivo de servir de guia pratico para
entender a linguagem do médico sub especialista e para direcionar a conduta do

profissional generalista enquanto busca atendimento especializado para seu paciente.
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Nesta secao, ha também espaco destinado a anotacao suscinta das consultas
de seguimento, onde podera ser visto de forma rapida dados importantes das

consultas anteriores e as condutas programadas apos cada consulta de seguimento.

4.5. Procedimento metodolédgico para a validacdo de conteludo e validacao

semantica:

A validacéo configura-se na fase de qualificagcdo do material, sendo de suma
importancia para garantir confiabilidade e credibilidade cientificas para o publico-

alvo.%10

O instrumento de coleta de dados, chamado nesse estudo de folha de parecer,
constou de 5 itens para a validacdo semantica e de 10 itens para a validacdo de
conteudo. Os participantes foram orientados a preencher a folha de parecer de acordo
com a escala tipo Likert: adequado (4); necessita de pequena revisao (3); necessita
de grande revisao (2) e inadequado (1). Foi solicitado que caso fossem assinaladas
as legendas 1,2 ou 3 que fossem descritas as alteracdes necessarias ou que fossem
dadas sugestdes para o aprimoramento do curso. Os especialistas puderam emitir
suas opinides quanto a relevancia e adequag¢do dos conteudos e forma de
apresentacao da cartilha, podendo inclusive, sugerir a inclusdo ou exclusao de itens.

Todas as sugestdes foram analisadas pelas pesquisadoras.

4.5.1 Validagé&o de conteudo:

A validagcdo de conteudo apresenta duas etapas: a primeira constitui o
desenvolvimento do instrumento e a segunda envolve a analise e julgamento pelos

especialistas.1®

Para o processo de validacdo nesta pesquisa foi seguido o modelo de
elaboracdo de testes ou escalas psicométricas propostas por Pasquali, que se
fundamenta em trés conjuntos de procedimentos: tedricos, empiricos (experimentais)
e analiticos (estatisticos). O primeiro procedimento contempla a questao da teoria que

deve fundamentar e embasar a construcéo de todo material cientifico. O procedimento
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experimental define as etapas da aplicagdo do instrumento piloto para proceder a
avaliacdo da qualidade psicométrica do instrumento. O terceiro sdo os procedimentos
analiticos, que determinam as andlises estatisticas dos dados com vista a validagéo
do instrumento desenvolvido. Estes dois ultimos polos verificam a precisdo e a

confiabilidade dos testes-10

A conducao deste estudo, que tem como objetivo a elaboracéo e validacao de
conteudo de uma cartilha, sera baseada apenas no polo teérico do modelo de

Pasquali.t®

A validacéo de conteudo da cartilha foi realizada por um comité de peritos. A
selecao dos peritos foi realizada por amostragem intencional, porém foi estabelecido

gue eles deveriam atender a pelo menos um dos seguintes critérios:

- Ser profissional da saude que atenda criancas e adolescentes
- Pediatra com experiéncia na area de promocao da saude

- Nefrologista pediatrico com experiéncia no atendimento de criancas e

adolescentes com sindrome nefrotica

- Ter experiéncia na construcdo ou avaliacdo de materiais educativos ou

didaticos

e Procedimento para coleta dos dados:

O convite aos especialistas foi realizado pessoalmente pelas pesquisadoras
através de carta - convite (apéndice IlI) contendo os objetivos e finalidade de
participacdo. ApoOs o recebimento da confirmacdo de aceitacdo em participar da

pesquisa, sera entregue o TCLE (apéndice I).

Nessa etapa, os especialistas foram orientados a emitirem sua opinido quanto
a relevancia e adequacao do conteudo da cartilha e sugerir a incluséo ou excluséo de
itens. A devolucdo do TCLE e do instrumento de coleta de dados (apéndice IlI)
respondido foi realizada, pessoalmente pelas pesquisadoras. Todas as sugestdes

foram analisadas.
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4.5.2. Validagao semantica:

A validagdo semantica consiste em verificar se todos os itens do instrumento
em processo de validagcdo sdo compreensiveis para 0s membros da populagéo a que

se destina.10

Para o processo de validacdo semantica foram selecionados 11 cuidadores de
criangcas com sindrome nefrética. A escolhas dos juizes para a avaliagdo semantica

foi realizada por amostragem de conveniéncia.

O convite aos participantes da validacdo semantica foi realizada utilizando-se
através de plataforma digital (Google Forms). Apos o recebimento da confirmacao de
aceitacdo em participar da pesquisa, foi enviado o TCLE (apéndice Il), a primeira

verséo da cartilha e o instrumento de coleta de dados (apéndice V).

4.6. Andlise dos Dados:

Para a validacdo de conteudo da cartilha pelos juizes, assim como para a
validacdo semantica, cada item do instrumento de avaliacdo precisou apresentar
indice de Validade do Contetido (IVC) maior ou igual a 0,9. O IVC mede a proporgéo
dos juizes em concordéancia sobre determinado aspecto do instrumento. Esse método
utiliza a escala likert com pontuacfes de um a quatro. O indice é calculado por meio
do somatdrio de concordancia dos itens marcados como “3” e “4” pelos especialistas,

dividido pelo total de respostas.
Para o célculo do IVC a seguinte férmula sera utilizada:
IVC = NUumero de respostas 3 ou 4 +~ Numero total de respostas

Também foi avaliado o indice de concordancia entre os juizes. Estipulamos um

IC maior de 80% para considerar o item do instrumento validado.
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4.7. Aspectos Eticos:

Este estudo obedeceu a Resolucdo n. ° 196/96 e as normas da Comissao
Nacional de Etica em Pesquisa em Seres Humanos (Conep) do Conselho Nacional
de Saude, bem como os postulados da Declaracdo de Helsinki e suas emendas
posteriores. Foi submetido ao Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos da
Faculdade Tiradentes (Anexo 1). A coordenagcdo médica do Hospital Maria Lucinda

assinou a carta de anuéncia (Anexo 2).

Todos os participantes foram esclarecidos sobre os objetivos do estudo e
somente inclusos quando concordaram em participar e assinaram e o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (apéndice I). Neste estudo, ndo houve conflitos de

interesse.
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5. RESULTADOS

Foi realizada a elaboracdo de uma cartilha educativa, destinada ao paciente
nefrético, bem como a sua familia e aos seus cuidadores. O contetudo da cartilha foi
desenvolvido a partir da revisédo da literatura, com base em conceitos clinicos sobre
essa patologia em questdo e, ndo menos importante, com base nos preceitos que

norteiam agdes de educacdo em saude.

O conteudo tedrico foi dividido de acordo com publico que ira consultar a
cartilha: I- Paciente e familiares, Il- Profissionais de saude de modo geral, e llI- Médico
assistente. Foram utilizadas imagens ilustrativas para tornar o mais didatico possivel,
e aproximar os usuarios no entendimento do processo da doenca e do seu
seguimento, das etapas do diagndéstico, assim como do tratamento e seguimento
ambulatorial. Destinou-se uma parte do documento para interagéo ludica do paciente,
pois o brincar também faz parte da formacédo da crianca e do adolescente, no seu

entendimento de forma global.*®

Nesse aspecto, B. Luciana em seu livro Brincar é fundamental, nos convida a
relembrar que o brincar além de essencial para o desenvolvimento infantil, € também
um direto garantido por lei. Também divide essa atividade em 5 caracteristicas
principais: motivacao intrinseca (vontade de brincar), afeto positivo (todos precisam
estar se divertindo), auséncia de lateralidade (ndo seguir um padrado ou sequéncia),
meios e fins (0 ato € mais importante que o objetivo em si) e a flexibilidade (capacidade

de se adaptar). 1°

Para nossa cartilha, acreditamos que o conceito de afeto positivo e também,
meios e fins se sobressaem a medida em que o0s pais e cuidadores, juntamente com
as criancas, nessa secao ludica, irdo, a partir da brincadeira, entender o processo de
construcédo e esclarecimento da doenca (afeto positivo). Além disso, o fato de estarem
juntos construindo um novo contexto familiar, sem focar exclusivamente na doenca, é

um passo essencial para participacdo ativa no processo e seguimento dessa familia.
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Apés a etapa de elaboracdo da cartilha, foi iniciado o processo de validagao.
Para a validagédo de conteudo, aceitaram participar da pesquisa 6 médicos. O material

foi entregue e o tempo médio da devolucéo foi de 60 dias.

Quanto ao perfil dos juizes da validacao de conteudo, todos apresentavam area
de atuacao na pediatria. A idade média dos participantes foi de 40 anos. Houve
predominancia do sexo feminino. Todos os participantes trabalham em Recife, em

diferentes hospitais, conforme descrito na tabela 1.

Juizno. Sexo Idade Formacdo Local detrabalho

Hospital Maria Lucinda

1 F 39 Pediatria Hospital Correia Picanco
Consultério particular

2 F 37 Pediatria Hospital Maria Lucinda
Hospital Maria Lucinda
Hospital Infantil do Cabo

3 F 45 Pediatria UPA Caxangé
Ambulatorio de
especialidades do Cabo

4 F 42 Pediatria Hospital Maria Lucinda
Hospital Maria Lucinda

> F 32 Pediatria Hospital  Bardo  de
Lucena

6 F 45 Pediatria Hospital Maria Lucinda

Tabela 1: perfil dos Juizes da validacéo de contetdo
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A andlise dos itens da folha de parecer da validacao de conteddo mostrou um
IVC de 1,0 para todos os itens. Quanto ao indice de concordancia entre os juizes, 0s
itens 2, 4, 7, 8 e 9 apresentaram valores abaixo de 80%, como podem ser vistos no
Quadro 1.

CRITERIOS DE

~ J1(J2 |J3|J4|J5|J6 |IVC | %
VALIDACAO

(1) Quanto ao conteudo, as
informacdes

disponibilizadas séo
o 4 |4 4 |4 |4 4 1 100
confidveis e acrescentam
conhecimentos sobre a SN

na infancia.

(2) As informagbes estéo

1 67
apropriadas ao publico-alvo |3 |4 |3 |3 |3 |4
3) As informacdes
apresentadas estio |4 |4 |4 |3 |4 |4 |1 80

atualizadas com a literatura

(4) A linguagem utilizada na
cartilha é clara e
compreensivel para o

publico-alvo

(5) Todos o0s conceitos
importantes sobre SN séo
abordados de forma clara e

objetiva
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(6) A composicao visual da
cartiha é atrativa e bem-|4 |4 (4 |4 (4 |4 |1 100
organizada

(7) A quantidade de

ilustracbes é adequada

(8) O tamanho do material

esta adequado

(9) O numero de paginas
esta adequado para o4 |3 |3 |3 (3 |4 |1 67

publico-alvo

(10) A apresentacdo da
cartilha (capaecores)esta |4 |4 (4 |4 (4 |4 |1 100
adequada

Quadro 1: Validagdo de contetdo. Legenda J = Juiz. IVC = indice de validade de contetido. %
= indice de concordéancia entre os juizes.

O juiz 1 observou que na pagina 17 os itens estavam fora de ordem, e na pagina
24 o termo Sindrome Nefrética estava abreviado sem referéncia prévia. Tais
observacdes apds revisdo foram ajustadas pelos elaboradores.

O juiz 2 elogiou o material, mas informou que a quantidade de péagina talvez
estivesse em excesso para impressao e leitura. O juiz 3 também sugeriu a reducao
do nimero de paginas e a substituicdo de alguns termos para melhor compreensao,

mas néo explicitou quais termos precisariam ser adequados.

O juiz 4 também sugeriu a reducdo do numero de paginas e aumentar as
ilustracBes e informou que a parte destinada aos profissionais de salde estava

redundante.
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O juiz 5 informou conteldo extenso e repetitivo, e sugeriu a reducdo da

guantidade de figuras.

O juiz 6 sugeriu trocar a palavra suscetivel por outra de maior compreensao e
reformular a pergunta “Vocé sabia que o paciente Nefrético tem mais chances de
adquirir infecgdes?” e colocar entre parénteses que diminuem a defesa do organismo.
Sugeriu também a reducdo do nimero de paginas. A palavra susceptivel foi trocada
por “tem maior chance”, e assim como os juizes 2, 3, 4, 5 sugeriram a redugdo do
namero de paginas, as sugestfes foram modificadas para melhor resultado da

cartilha.

Os itens (4) e (8) foram os que apresentaram menor valor de concordancia
entre os juizes (50%). Os juizes fizeram questionamentos quanto ao tamanho da
cartilha. 80% deles consideraram que a cartilha estava muito extensa, sendo
necessario reduzir numero de paginas e ajustar alguns termos utilizados para uma
linguagem mais acessivel a populacdo destinada. O item 7 apresentou indice de
concordancia dos juizes de 67%. Foram ajustados os termos sugeridos pelos juizes
para adequada a linguagem da cartilha, assim como houve redu¢cdo do numero de

paginas de 90 paginas iniciais para 67 paginas apods revisao.

Para a validacdo semantica, aceitaram participar da pesquisa parentes de 1°
grau (pai ou mae) de paciente com diagnostico prévio de sindrome nefrética na
infancia. A validacdo semantica foi realizada utilizando-se da aplicagcdo de
guestionario, porém, nesta etapa, o questionario foi distribuido e aplicado através de
plataforma digital (Google Forms). Foram avaliadas as respostas das primeiras 11

familias que responderam o questionario completo na plataforma online.

O Perfil sociodemografico dos juizes da validacdo seméantica se encontra na
tabela 2. Observamos que 100% da amostra foi do sexo feminino com idade média
de 36,5 anos. Na 42 coluna da tabela 2 pode-se observar a distribuicdo dos juizes

guanto ao Estado onde moram e na coluna 4 observamos a escolaridade dos juizes.



Juizno. Sexo Idade

Cidade-Estado

Escolaridade

1 F 35
2 F 49
3 F 29
4 F 40
5 F 33
6 F 46
7 F 36
8 F 42
9 F 35
10 F 29
11 F 28

Viamao - RS

Recife - PE

Caruaru - PE

Rio de Janeiro- RJ

Rio de Janeiro- RJ

Nobres — MT

Irati — PR

Recife-PE

Jaboatdo — PE

Paulista — PE

Atibaia - SP

Ensino médio completo

Pds-graduacao

Graduacéo

Ensino fundamental incompleto

Ensino fundamental completo

Ensino médio completo

Pds-graduacao

Graduacéo

Graduacgéo

Ensino médio completo

Ensino médio completo

Tabela 2: Perfil Sociodemogréfico dos Juizes da avaliagdo seméantica
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A analise dos itens da folha de parecer da validacao semantica mostrou um IVC

de 1,0 para todos os itens e indice de concordancia acima de 90%, como podem ser

vistos no Quadro 2.
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CRITERIOS DE
VALIDACAO

J1

J2

J3

J4

J5

J6

J7

J8

J9

J10

J11

IvVC

%

(1) As
contidas na cartilha

informacdes

sdo importantes para
0 acompanhamento
da crianca com

sindrome nefrética

90

(2) As
estao

ilustracdes
adequadas
para ajudar na
compreensao do

contetudo

90

(3) O numero de
paginas esta

adequado

90

(4) O conteudo da
cartilha é organizado

100

(5) A cartilha vai
ajudar familias no
acompanhamento de
criancas com

sindrome nefrotica

90

Quadro 2: Validagio semantica. Legenda J = Juiz. IVC = indice de validade de contetido. % =

indice de concordancia entre os juizes.

A andlise qualitativa das sugestbes e comentarios dos juizes podem ser

observadas na tabela 3. Observamos que 50% dos juizes nao fizeram comentarios ou

sugestdes. O J2 sugeriu abordar os sinais clinicos de recidivas e orientar quando a

familia deve procurar a urgéncia. O J8 acha que alguns termos técnicos podem néo
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ser bem compreendidos. O J10 fez vérias consideracdes e sugestbes com inclusédo

de melhor explicacdo sobre edema, progndstico e contato com varicela. O J11

solicitou que seja explicado mais sobre corticodependéncia.

No. Juiz

J1

J2

J3

J4

J5

J6

J7

J8

J9

J10

Sugestdes e comentarios

Simplesmente adorei, tudo explicado direitinho parabéns

Material muito elucidativo, ter4 grande contribui¢do para familias e profissionais da
salde, uma vez que ha pouco material bibliografico abordando o tema.
A linguagem estd clara e  acessivel a  diferentes  publicos.
Sugiro abordar os sinais clinicos mais importantes nas recidivas. O que fazer? Quando
levar a urgéncia? Pois acredito que em alguns casos, sobretudo no servico publico, o

acesso ao nefrologista pode ndo ser imediato.

Néo fez comentarios

N&o fez comentarios

Néo fez comentarios

Néao fez comentarios

Nao fez comentarios

Adorei a cartilha. Muito importante pra o conhecimento sobre a doenca. J& quero a
minha. Uma opinido: sé achei alguns termos muito técnicos pra quem ta no inicio do

diagnoéstico, mas de excelente qualidade! Parabéns e obrigada!

Né&o fez comentéarios

A cartilha é de facil entendimento e bastante pratica. No entanto, houve pontos que

poderiam ser mais informativos.
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1- A cartilha explica sobre a perda da albumina na urina, que provoca o inchaco (edema).
No entanto, ndo fala sobre o que pode ser feito para evitar a perda dessa proteina (ha algo

a ser feito?);

2- O assunto é bem abordado na cartilha, mas acredito que poderia ter mais informacdes.
Por exemplo, qual o prognéstico para os pacientes que precisam passar por bidpsia renal?
E para as criancas sensiveis a corticoterapia? (Quanto mais informag6es os pais tiverem,
mais terdo chances de agir para tentar evitar recaidas, bem como manter a crianga mais

protegida).

3- Sobre o primeiro contato com o virus da varicela, por que o paciente deve tomar
imunoglobulina com urgéncia? Quais sdo 0s sintomas mencionados na cartilha (os da
varicela ou da sindrome nefrética), visto que se faz necessaria a busca imediata ao

médico?

J11 Acho que se deve dar uma melhor explicacdo para os corticodependentes!

Tabela 3: Andlise qualitativa das sugestdes e comentarios dos juizes da validacdo semantica
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5.1. Discussao dos resultados:

A elaboracdo de uma cartilha educativa para cuidadores e pacientes com
sindrome nefrética envolveu quatro etapas. A primeira foi, apés a revisédo bibliografica,
a elaboracéo detalhada de uma cartilha educativa. A segunda etapa foi a validacdo
de conteudo, tendo sido a terceira etapa a validacdo semantica ou de aparéncia. A
quarta etapa foi a de finalizagdo da cartiiha levando em consideracdo as

recomendac0des realizadas pelos juizes.

Quanto a escolha do tema, sabe-se que a Sindrome Nefrotica € uma doenca
crbnica com prevaléncia relevante na pediatria e, além disso, das doencas renais,
excluindo-se as doencas infecciosas do trato urinario, € uma das patologias mais
abordada nas enfermarias de pediatria geral, assim como nos consultérios da
especialidade. Trazer conceitos de forma clara e acessivel, por meio de cartilha
educativa, facilita o acesso a populacdo alvo. Além disso, um conteudo atualizado e
ilustrativo estimula a participacdo da familia (e cuidadores) dessas criancas e
adolescente, no processo de entendimento da doenca e, também, com medidas que

visam minimizar as complica¢des a longo prazo.

A importancia de trazer a familia para o entendimento de doencas crbnicas, seu
manejo, e como a familia vai lidar com o novo cenario, é fundamental para uma
comunicacdo ativa e efetiva. 1829 Pressupde-se gque isso seja ainda mais intensificado
guando as informacdes sdo dadas com respeito ao contexto familiar, suas crencas e
cultura. Sabe-se também que além da figura do médico na orientacdo, seguimento e
esclarecimento de duvidas, o compartilhamento de experiencias entre as familias dos
pacientes com doencas crbnicas € de suma importancia. Isso se deve ndo s6 ao
acolhimento e divisbes de angustias e medos, mas também a construcdo do

entendimento da reorganizacdo da estrutura familiar.

A validacao de contetudo revelou um alto valor do IVC (1,0), com excelente nivel
de concordancia entre os especialistas. Valores de IVC semelhantes foram
encontrados em outros estudos de validacdo de tecnologias educativas. O estudo
“construcao e validacao de conteudo de cartilha educativa para prevencao de quedas

no hospital”?® obteve resposta satisfatéria com IVC 1,0 em todos os tépicos
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analisados, assim como na validagdo de conteddo de “cartilha para criangas com

hidrocefalia e seus cuidadores”?, que obteve IVC entre 0,9 e 1,0.

Quanto a andlise qualitativa das sugestdes e criticas, observou-se uma
preocupacao dos juizes em adequar o conteudo, a linguagem e o nimero de paginas
para o publico-alvo. E de extrema importancia que, além de fornecer informacdes
verdadeiras e corretas, o material seja compreensivel. Dessa forma, a linguagem da
cartilha foi ajustada para deixar o contetldo mais claro para os pacientes e cuidadores,
aspecto relevante ja que, na area da saude, ha uma tendéncia a utilizacéo de termos
técnicos, o que atrapalha a compreenséo do publico leigo 23242, Fato semelhante foi
visto em “Aprender brincando: validacdo semantica de tecnologia educacional sobre
tuberculose para criancas escolares”. 18 Esse achado corrobora com outros estudos
realizados, onde os juizes igualmente sugeriram a substituicdo de frases ou palavras
gue poderiam dificultar o entendimento, como em “elaboracdo e validacdo de

contetido da cartilha conhecendo o tratamento quimioterapico” - 26

A sugestao de reduzir nimero de péaginas foi acatada, assim como a sugestéo
de reduzir informagBes consideradas redundantes. O produto final trouxe como
resultado uma cartilha com ilustracées dentro do esperado apos reanalise, tendo sido
também ajustada a area destinada aos profissionais de saude, tornando-a mais

concisa.

Diante disso, destaca-se a contribuicdo dos juizes na relevancia das
observacoes realizadas para a adequacdo da cartilha. Segundo Pasquali, para a
validacdo de instrumento dessa natureza, deve existir por parte do pesquisador a
reflexdo e o interesse em fundamentar a teoria através de embasamento na literatura
pertinente; além disso, deve haver também envolvimento com peritos da area através
de consultas e trocas de experiéncia com o objetivo de consolidar o contetido. 2’ Tal
fato também foi ressaltado em outros estudos, como em “Criacao e validagdo de uma
cartilha educativa para prevengao do cancer de mama” que salientou a importancia
da contribuicdo dos juizes para o aperfeicoamento do produto final, acatando todas

as orientacdes fornecidas. %8
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Por meio da validacdo semantica foi possivel verificar que todos os itens
desenvolvidos estavam compreensiveis para o publico-alvo a que se destina. Além
disso, os participantes demonstraram interesse na aquisicao da ferramenta educativa

e consideraram o instrumento relevante.

Foram obtidos 6timos resultados na validagdo semantica, com IVS de 1,0 e
indice de concordancia >90%. As sugestdes feitas pelos juizes foram discutidas pelo
grupo e, como o documento € destinado a familias com diferentes niveis de
entendimento, foi optado por ndo aumentar a densidade de explicacdes e conteudo
tedrico. Os pacientes e as familias precisaréo entender que a cartilha deve servir como
aliada no manejo do paciente com sindrome nefrética na infancia, porém, ndo tem
como objetivo sanar todas as possiveis davidas que podem surgir e nem esclarecer
todos os conceitos existentes acerca desse tema. O médico assistente, em especial
o nefrologista, deve estar apto para retirar as davidas remanescente que surgirem
apos a leitura do referido documento, bem como deve estar disponivel, durante as
consultas, para esclarecer outras davidas que podem surgir ao longo da evoluc¢do do
paciente nefrético. Como destacado no inicio da cartilha, este material se configura
como ferramenta de educacéo em saude, porém, em hipotese alguma, deve ser usado

com a finalidade de substituir as consultas de seguimento.

Acerca deste tema, apés ampla revisdo de literatura que discorresse sobre
projetos semelhantes, foi visto que muito se encontra acerca da utilizacdo de
ferramentas de educacdo em saude. No entanto, diferente da cartilha elaborada e
explorada neste trabalho, foi possivel notar que instrumentos de educacdo em saude
vém sendo utilizados muito mais pelos profissionais da enfermagem, do que por nos,
profissionais médicos. Além do mais, também foi percebido que grande parte deles
tem como publico-alvo adultos e idosos, e ndo da faixa etaria pediatrica. Outros
trabalhos, como por exemplo, o de LEITE JC, enfermeiro pela Universidade Federal
do Ceara (UFC), apesar de ter abordado o tema infancia em sua publicacéo, fez
documento destinado ndo a este publico-alvo, mas aos agentes Comunitarios de
Saude, com a intencédo de qualifica-los no enfrentamento a violéncia doméstica contra

criangas e adolescentes.?®
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6. CONCLUSAO

O estudo propds a elaboracgéo, validacdo de contetdo e validagdo seméantica
de uma cartilha sobre a sindrome nefrética na infancia. O processo de elaboragéo
envolveu uma ampla busca na literatura com o objetivo de garantir um contetdo
atualizado, contextualizado e adequado ao publico-alvo. A cartilha esta estruturada na
forma de e — book de 67 péaginas, porém com a possibilidade de ser impressa e
fornecida para criangas, tanto da rede publica como privada, na forma de livreto.

O desenvolvimento deste documento levou em consideracdo a importancia de
se ter uma fonte de informacgéo confiavel e didatica para familiares e profissionais de
saude, com o intuito de ser um guia pratico de consulta sobre a doenca, assim como

de seguimento dos pacientes acompanhados nos ambulatérios de pediatria.

O produto final desse estudo servira ndo sé para o publico-alvo, mas também
tem como funcéo estimular a producédo de novas cartilhas educativas, sobre outras
doencas, nas mais diversas areas, visando a disseminacdo da informacdo e o
acolhimento de familiares e cuidadores de criangcas e adolescentes no campo da

Medicina, e em especial, da pediatria.

Espera-se também que a cartilha desperte o interesse de seu pubico alvo
visando o aperfeicoamento e a melhoria no diagndstico precoce e cuidados da

sindrome nefrdtica na infancia.

Como limitac&o desse estudo destaca-se o fato de néo ter sido aplicada para
um maior numero de familias, portanto sugere-se que tal fase seja realizada
posteriormente em outro estudo. Trata-se de um material que necessita estar
constantemente em atualizacdo e revisdo devido aos novos estudos que surgem

sobre o tema.
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APENDICE | - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E
ESCLARECIDO (TCLE)

TCLE - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Titulo: Sindrome Nefroética na Infancia

JUSTIFICATIVA, OBJETIVOS E PROCEDIMENTOS:

Vocé esta sendo convidado (a) como voluntario (a) a participar da pesquisa:
Desenvolvimento e Validagcdo de conteudo de cartilha educativa sobre Sindrome Nefrética na

infancia.

O objetivo desse projeto é desenvolver e validar o contetdo de uma cartilha
educativa sobre sindrome nefrética, sendo o publico-alvo pais e cuidadores de crianca com a

doenca.

A sindrome nefrotica é o conjunto de sinais e sintomas clinicos, que, em conjunto com
resultados laboratoriais, demonstram um dano & barreira de filtracdo glomerular, o que aumenta
sua permeabilidade. Configura um distirbio complexo e multifatorial, que gera um estado

classico de proteindria, hipoalbuminemia, edema e dislipidemia.

A qualidade da atencdo as criancas com sindrome nefrética e um efetivo
acompanhamento da doenca exigem uma politica de formagdo e um processo permanente de
capacitacdo dos cuidadores. Estes sdo desafios essenciais a serem enfrentados para que se
alcance maior capacidade de cuidado continuo e para que se diminua as chances de recidivas e
complicacdes da doenca. As cinco principais complica¢des da sindrome nefrotica subjacente
em criangas sdo: infeccdo, tromboembolismo, insuficiéncia renal, anasarca e hipovolemia.
Diante de um quadro cléssico de sindrome nefrética em criangas, o deve-se iniciar corticoide
empiricamente e por tempo prolongado. Os pacientes e seus pais/cuidadores sdo ensinados a
monitorar os sinais e sintomas clinicos. Os niveis de proteina na urina devem ser também

acompanhado a nivel ambulatorial e, em casos selecionados, também em domicilio. A cartilha
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educativa que estd sendo desenvolvida concomitantemente a este trabalho surge como uma
ferramenta aliada para alcancar éxito no entendimento das familias e das criancas acerca do
assunto, bem como também uma ferramenta facilitadora para médicos assistentes que irdo

acompanhar essa familia e esse doente renal.

Vocé devera realizar a avaliacdo de conteldo do curso com base no seu conhecimento
e experiéncia. Ao final vocé podera preencher uma folha de parecer e devolver a equipe de

pesquisadores no prazo maximo de 30 dias apds seu recebimento.

Apdbs analise de todos o0s juizes, os instrumentos serdo reenviados para vocé para
revisdo das modificacdes. Os pesquisadores pretendem manter os resultados conforme o
consenso entre o0s juizes. Segue apds assinaturas desse TCLE uma carta ao juiz e folha de
parecer.

GARANTIA DE ESCLARECIMENTO, LIBERDADE DE RECUSA E GARANTIA DE
SIGILO:

Voce seré esclarecido (a) sobre a pesquisa em qualquer aspecto que desejar. Vocé é livre
para recusar-se a participar, retirar seu consentimento ou interromper a participagao a qualquer
momento. A sua participacdo € voluntaria e a recusa em participar ndo ira acarretar qualquer

penalidade ou perda de beneficios.

Os pesquisadores irdo tratar a sua identidade com padrdes profissionais de sigilo. Seu
nome ou o material que indique a sua participacao nao sera liberado sem a sua permissao. VVocé
ndo seré identificado(a) em nenhuma publicacdo que possa resultar deste estudo. Uma copia
deste consentimento informado sera arquivada junto com o pesquisador e outra sera fornecida

a vocé.

CUSTOS DA PARTICIPAQAO, RESSARCIMENTO E INDENIZACAO POR
EVENTUAIS DANOS: A participacdo no estudo ndo acarretara custos para vocé nem vocé
receberd retorno financeiro pela participacao.
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DECLARACAO DE PARTICIPANTE

Eu, fui informada (o) dos objetivos da

pesquisa acima de maneira clara e detalhada e esclareci minhas davidas. Sei que em qualquer
momento poderei solicitar novas informacdes e motivar minha decisao se assim o desejar. As
pesquisadoras Maria Eduarda Cavalcanti de Brito, Maria Eduarda Gurgel da Trindade Meira
Henriques e Tayanne Vieira Lopes certificaram-me de que todos os dados desta pesquisa seréo

confidenciais.

Também sei que caso existam gastos adicionais, estes serdo absorvidos pelo orcamento da

pesquisa e ndo terei nenhum custo com esta participacao.

Em caso de diavidas poderei ser esclarecido pela pesquisadora responsavel: Marcela Corréa de
Aradjo  Pandolfi, atravées do telefone (081) 98862.6000, E — mail:

marcelapandolfi20@gmail.com.

Declaro que concordo em participar desse estudo. Recebi uma cépia deste termo de
consentimento livre e esclarecido e me foi dada a oportunidade de ler e esclarecer as minhas

davidas.

Nome
Assinatura do Participante

Data

Nome
Assinatura do Pesquisador

Data
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Nome

Assinatura da Testemunha

Data

Impressao digital




49

APENDICE Il - CARTA CONVITE AOS JUIZES

E com grande satisfacio que contamos com sua contribuicdo na condigio de juiz no
processo de validacdo de conteudo e de validacdo seméntica para o projeto intitulado —
DESENVOLVIMENTO E VALIDACAO DE CONTEUDO DE CARTILHA
EDUCATIVA SOBRE SINDROME NEFROTICA NA INFANCIA.

Neste projeto propde-se a elaboragdo de uma cartilha educativa. Para a elaboragéo do
conteldo tedrico foram utilizados como referenciais a revisdo prévia da literatura, incluindo
como ¢ feito o diagnoéstico da sindrome nefrotica na infancia, as medicagdes mais utilizadas e

quais os cuidados a familia deve ter durante o tratamento da doenca.

A seguir vocé recebera a versdo inicial da cartilha, Apds sua anélise, vocé podera

responder conforme a folha de parecer do juiz e acrescentar sugestdes e comentarios.

Esse material que vocé esta recebendo devera ser devolvido em 30 dias de seu
recebimento. Posteriormente apds andlise das opinides vocé recebera versdo modificada desses

instrumentos para sua revisao.

Desde ja agradecemos pela sua valiosa contribuicao,

Recife, de de 2022

Nome das pesquisadoras: Maria Eduarda Cavalcanti de Brito, Maria Eduarda Gurgel da

Trindade Meira Henriques e Tayanne Vieira Lopes.

Orientadora: Marcela Corréa de Aradjo Pandolfi
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APENDICE Ill - FOLHA DE PARECER DOS JUIZES - VALIDACAO
DE CONTEUDO

Cartilha educativa: Meu filho/filha tem sindrome nefrética, e agora?

Objetivo especifico: Realizar a validacdo de contetdo da cartilha educativa sobre sindrome

nefrotica na infancia.

1. Perfil do juiz:
Nome

Idade Sexo () masculino () feminino

(anos)
Formacao

Local de

trabalho:

2. Validacao de conteudo:

Instrucéo para preenchimento das questdes abaixo: Leia atentamente o contetido da cartilha,
em seguida analise as questdes abaixo marcando com um X a melhor opg¢ao que representa o

grau de cada critério. Para todas as questdes utilize a legenda abaixo:

Legenda: 4 (adequado), 3 (necessita de pequena revisdo para ser adequado), 2

(necessita de grande revisdo para ser adequado), 1 (inadequado).
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Caso marque as opgdes 1,2 ou 3 solicitamos que descreva as alteragdes necessarias ou dé

sugestdes para o aprimoramento do curso.

CRITERIOS DE VALIDACAO 1 2 3 4

1. Quanto ao conteudo,
as informacoes
disponibilizadas sdo
confidveis e
acrescentam
conhecimentos sobre a
SN na infancia.

2. As informacodes estao
apropriadas ao
publico-alvo

3. Asinformacgdes
apresentadas estdo
atualizadas com a
literatura

4. Alinguagem utilizada
na cartilha é clara e
compreensivel para o
publico-alvo

5. Todos os conceitos
importantes sobre SN
sdo abordados de
forma clara e objetiva

6. A composicdo visual da
cartilha é atrativa e

bem-organizada



7. A quantidade de
ilustracdes é adequada

8. O tamanho do material
estd adequado

9. O numero de paginas
estd adequado para o
publico-alvo

10. A apresentacao da
cartilha (capa e cores)

estd adequada

Sugestbes e/ou comentarios:

52
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APENDICE IV — FOLHA DE PARECER DOS JUIZES - VALIDACAO
SEMANTICA

Cartilha educativa: Meu filho/filha tem sindrome nefrotica, e agora?

Objetivo especifico: Realizar a validacdo semantica da cartilha por membros do publico-alvo.

1. Perfil do juiz:

Nome

Idade (anos) Sexo () masculino () feminino
E o principal cuidador da ( )sim ( )Nao

crianga?

Cidade - Estado

Escolaridade ( ) Ensino fundamental incompleto
( ) Ensino fundamental completo
() Ensino médio incompleto
() Ensino médio completo
( ) Graduacao (faculdade)

() Pés graduacdo

2. Validacdo semantica: Validagao de conteudo:
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Instrucdo para preenchimento das questdes abaixo: Leia atentamente o contetdo da cartilha,
em seguida analise as questdes abaixo marcando com um X a melhor opg¢ao que representa o

grau de cada critério. Para todas as questdes utilize a legenda abaixo:

Legenda: 4 (adequado), 3 (necessita de pequena revisdo para ser adequado), 2

(necessita de grande revisao para ser adequado), 1 (inadequado).

Caso marque as opcdes 1,2 ou 3 solicitamos que descreva as alteragdes necessarias ou dé

sugestdes para 0 aprimoramento do curso.

CRITERIOS DE VALIDAGCAO 1 2 3 4

1. As informagdes contidas na cartilha

sdo importantes para o
acompanhamento da crianga com

sindrome nefrética

2. As ilustragBes estdo adequadas para

ajudar na compreensdo do contetido

3. O numero de paginas esta adequado

4. O contetdo da cartilha é organizado

5. A cartilha vai ajudar familias no
acompanhamento de criangas com

sindrome nefrotica

3. SugestBes e comentarios:




APENDICE V — CARTILHA EDUCATIVA SOBRE SINDROME
NEFROTICA
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SINDROME NEFROTICA
NA INFANCIA

FERRAMENTA EDUCATIVA PARA
SEGUIMENTO DA CRIANCAE DO
ADOLESCENTE COM SINDROME NEFROTICA



CARTILHA EDUCATIVA SOBRE SINDROME NEFROTICA

APRESENTACAO

A cartilha educativa é fruto do trabalho de
conclusao da Residencia Médica de Pediatria
das autoras. E seu principal objetivo é auxiliar
familias e cuidadores de Criancas e
adolescentes diagnosticados com sindrome
nefrotica.

Nesse material educativo, vocé encontrara
informacdes referentes ao diagnostico,
evolucao e alguns aspectos do tratamento.
Buscando promover uma melhor assisténcia
para as criancas com sindrome nefrotica, ha
um capitulo destinado aos profissionais de
saude que acompanham essas criancas.
Desejamos gque essa cartilha ajude vocé e sua
familia a compreender melhor essa doenca e
gue te auxilie, principalmente, no seguimento
ambulatorial.

Boa Leitural!
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ATENCAO

T — W B

\Kviso importante!
Esse material educativo nao substitui a consulta
medica.

Caso voce continue com duvidas sobre a doenca,
anote todas e leve - as sempre para conversar
com seu medico.

PAIS E CUIDADORES DEVEM SEMPRE LEVAR ESSA
CARTILHA PARA CONSULTAS DE SEGUIMENTO.
DEVEM TAMBEM LEVA-LA EM CASO DE
NECESSIDADE DE IR A URGENCIA!
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AUTORAS:

Maria Eduarda Cavalcanti de Brito

Maria Eduarda Gurgel da Trindade Meira
Henriques

Tayanne Vieira Lopes

Orientadora: Dra Marcela Pandolfi
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INTRODUCAO

Seu filho recebeu o diagndstico de uma doenca
chamada de sindrome nefrotica?

Ou melhor, voce que esta lendo essa cartilha
acabou de ser diagnosticado com essa doenca?

CALMA!

Sabemos que receber qualgquer diagnostico pode
ser motivo de medo e incertezas ...

Mas esta cartilha surgiu com a intencao de Ihe
trazer informacao de forma mais clara, veridica e
a palma da mao!

Surgiu tambem com o proposito de lhe lembrar
gue a angustia por ndo saber o que esta
acontecendo com vocé ou com seu filho: acaboul!
Agora vamos focar no tratamento e relembrar
gue sua familia ja nao caminha mais sozinha!

A partir de hoje, vamos nos aventurar JUNTOS em
mais esse desafio que a vida esta |lhe
apresentando.

£ Seremos  \JENCEDORES!



E, Al, VAMOS NESSAII??
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PARA QUE SERVEM OS RINS?

Antes de entendermos o0 que €& a sindrome
nefrotica, precisamos entender para que servem
OS rins.

Os Rins sao nossos orgaos que parecem dois
feijdes e sao responsaveis por filtrar nosso sangue
e retirar dele todas as impurezas.

Alem disso, os rins ajudam no controle da agua
do nosso organismo. Todo 0O excesso de
impurezas e de agua sao eliminados para fora do
corpo através da urina, o famoso xixi!!
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OS RINS SAO MUITO IMPORTANTES!

Alem dessa
funcao de filtrar
0 sangue, 0S
NOSSOS riNs
ajudam em
varias outras
funcdes do nosso
corpo!

Eles tém papel muito importante no controle da
pressao arterial, esta envolvido na saude dos
NOSSOS 0SsOs e, alem disso, buscam regular e
evitar a ocorréncia de anemia .
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OS RINS SAO NOSSAS PENEIRAS

JA QUE OS RINS FUNCIONAM COMO UMA
BARREIRA DE FILTRACAO, VAMOS PENSAR
NELES COMO DUAS PENEIRAS:

Na sindrome nefroética, essas peneiras sofrem
uma alteracao. Por causa disso, muitas proteinas
gue, antes nao passavam para o Xixi, agora
passam a ser perdida em GRANDES
guantidades!
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VOCE SABE O QUE E ALBUMINA?

A albumina é a proteina que esta
presente em maior quantidade no
Nnosso sangue. Ela é produzida
naturalmente no nosso figado, e e
importante para diversas funcoes
do NOSSO organismo.

Uma funcao muito
importante dela é criar
uma forca que impede
gue o liguido contido
dentro dos vasos
sanguineos saia para o
tecido abaixo da pele
(chamado de tecido
subcutaneo).
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Entao quer dizer que,
se a gente comecar a
perder a albumina, o
liquido de dentro do
vVaso sanguineo saira
para 0 tecido
subcutaneo?

|ISSO mesmo!

Acho que voce ja comecou a entender!

A perda da albumina na urina, faz com que
ocorra um desequilibrio no nosso organismo.

E entdo, o corpo passa a acumular liquido em
locais inapropriados, por issO passamos a
apresentar uma aparéncia de inchaco, a qual
damos o0 nome de edema.
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A AGUA PRECISA DA
ALBUMINA PARA FICAR
NO VASO SANGUINEO

SE PERDEMOS A ALBUMINA
QUE ESTAVA CIRCULANDO NO
SANGUE...

A AGUA EXTRAVASA, O QUE
OCASIONARA O EDEMA
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O EDEMA DA SINDROME NEFROTICA

O edema & um dos sintomas mais importantes
da sindrome nefrotica e normalmente é por
conta dele que as familias procuram
atendimento medico e recebem esse
diagnastico!

Mas, além dele, outros sinais clinicos podem
podem estar presentes...

... COMO O AUMENTO DA PRESSAO ARTERIAL, POR
EXEMPLO!

Nao sdo todas as criancas com sindrome nefrotica que
vVao apresentar pressao alta, mas é muito importante
gue TODA crianca com sindrome nefrética tenha sua
pressao arterial verificada regularmente.
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DIAGNOSTICO DA SINDROME
NEFROTICA

PARA O DIAGNOSTICO DA SINDROME
NEFROTICA, E MANDATORIA A TRIADE:
EDEMA, PERDA DE GRANDE QUANTIDADE DE
PROTEINA NA URINA E DIMINUICAO DA
ALBUMINA NO SANGUE

EDEMA

O edema geralmente se
inicia pelo rosto, se
estendendo logo apds por
todo o corpo (por isso,
dizemos que ele e
tipicamente generalizado).
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DIAGNOSTICO DA SINDROME
NEFROTICA

PROTEINURIA

e Eaperdada proteina
albumina na urina. Esse
dado sO consegue ser
confirmado através do
exame de urina.

e Na sindrome nefrotica
essa perda é bastante PROTEINURIA MACICA
elevada e, por isso, damos
0 nome de “ macica”.

HIPOALBUMINEMIA

e Ocasionada devido a perda de albumina na
urina, a dosagem dessa proteina no sangue
acaba se tornando menor gue o esperado.

e [ avaliada através do exame de sangue.
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OUTROS SINAIS E SINTOMAS

Devido a diminuicao da albumina no sangue, o
figado entende, erroneamente, que deve
aumentar a producao de colesterol e
triglicerideos!

Por isso, Nnos exames de sangue, rotineiramente
diagnosticamos colesterol e triglicerideos altos.

AUMENTO DE
COLESTEROLE
TRIGLICERIDEOS
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MAS AFINAL, POR QUE A SINDROME
NEFROTICA ACONTECE?

A GRANDE MAIORIA DOS CASOS OCORRE POR
CAUSAS PRIMARIAS CHAMADAS IDIOPATICAS™*

*O termo "idiopatico" refere-se a
impossibilidade de determinar de maneira @ 9
conclusiva o que motivou o surgimento da @3‘0 S O
sindrome nefrotica.
Pesquisadores ainda estao estudando para |
nos dizer no futuro!

UMA MINORIA DOS CASOS OCORRE
SECUNDARIAMENTE A OUTRAS
DOENCAS SISTEMICAS, QUE PODEM SER
INFECCIOSAS OU INFLAMATORIAS
(COMO O LUPUS, POR EXEMPLO); OU
PODE TER SIDO ORIGINADO APOS
MUTACOES GENETICAS.
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SINDROME NEFROTICA NA INFANCIA

Quando a sindrome nefrotica se inicia antes dos
3 meses de vida, denominamos a doenca de
SINDROME NEFROTICA CONGENITA. E, quando
se inicia entre 4 meses e 1 ano de idade é
chamada de SINDROME NEFROTICA INFANTIL.
Esses dois tipos de Sindrome nefrotica nao serao
comentadas nesta cartilha.

A sindrome nefrotica
Mmais comum na
crianca € aquela que
se inicia apos 1 ano
de idade e e
principalmente sobre
ela que essa cartilha
aborda.
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VOCE SABIA QUE EXISTE MAIS DE UM
TIPO DE SINDROME NEFROTICA?

CLASSIFICACAO HISTOLOGICA

e DOENCA DE LESAO MINIMA QD
Quase 80% dos casos NA INFANCIA!!

e ESCLEROSE GLOMERULAR SEGMENTAR E
DIFUSA (GESF) Qs

Aproximadamente 15% dos casos NA
INFANCIA

e Outros tipos menos comuns na pediatria:
glomerulopatia mesangial, glomerulonefrite
membranosa, glomerulonefrite
mesangiocapilar (membranoproliferativa)
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VOCE SABE QUAL E O SEU TIPO?

D SIM, tenho

NAO, vou perguntar na
proxima consulta!
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AGORA QUE ESTAMOS
ENTENDENDO BEM SOBRE ESSA
TAL SINDROME NEFROTICA...
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NOCOES GERAIS DE TRATAMENTO

No tratamento da Sindrome Nefrotica, € muito
importante o bom relacionamento entre
medico, familia e paciente!

E imprescindivel que haja uma conversa clara
onde seja explicado o que é a doenca, como e
sua progressao, e Ccomo €& O seu
comportamento esperado.

O profissional de saude deve estar apto a tirar
as duvidas que surgirao no decorrer dos
atendimentos, e as familias, por sua vez, devem
se comprometer as idas rotineiras as consultas
de seguimento.
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TRATAMENTO NAO
MEDICAMENTOSO: DIETA

A dieta deve ter poucas quantidades de sodio (sal): a
crianca com sindrome nefroética deve ter uma dieta
com pouco sal (hipossddica) ou sem adicao
nenhuma de sal (assddica). Alimentos
industrializados e com excesso de sal devem ser
evitados ou excluidos da dieta!

Evite os alimentos que forem vendidos em
“pacotinhos”!

Pode ser divertido lavar as frutas e
verduras ou cozinhar em familia!

A principio, a ingestao de
agua é livre e de acordo com
a demanda.

Mas sempre converse com
seu medico sobre a

guantidade de agua que
VOCé deve ingerir por dia
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TRATAMENTO NAO
MEDICAMENTOSO: EXERCICIO FISICO

O repouso nao deve ser imposto e Nnao ha
evidéncia de que traga beneficios para o paciente.
Por isso, as atividades escolares e esportivas

podem ser retomadas logo apds a melhora
clinica.

OBS: ATIVIDADES DE GRANDE IMPACTO DEVEM SER ANALISADAS
INDIVIDUALMENTE, CONVERSE COM SEU MEDICO A RESPEITO.,
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TRATAMENTO NAO MEDICAMENTOSO:
PREVENCAO DE INFECCOES

Voce sabia que o paciente
nefrotico tem mais chance de
pegar infeccoes?

Alguns fatores podem contribuir para esta
condicao, alguns deles sao:

- Concentracao sanguinea diminuida de uma
proteina chamada Imunoglobulina G, que e
importante para nossa imunidade
e Diminuicao da capacidade de produzir
anticorpos

e Uso de terapias imunossupressoras (Como o
corticoide, por exemplo)

Devido a esses fatores, o paciente nefrotico
acaba tendo maior risco de infeccoes por
bactérias chamadas de encapsuladas. Em
grandes estudos médicos, foi visto que a

principal delas é o Streptococcus pneumoniae.



CARTILHA EDUCATIVA SOBRE SINDROME NEFROTICA

TRATAMENTO NAO MEDICAMENTOSO:
PREVENCAO DE INFECCOES

Para maior cobertura vacinal, se
tornou um DIREITO de todos os
pacientes nefroticos o acesso a
vacina pneumocaocica
polissacaridica 23-valente!
(chamada popularmente de
Pneumo-25)

ATENCAO: as vacinas de virus vivos devem ser
aplicadas preferencialmente antes ou apds o fim
da terapia com corticosteroides, evitando-se
assim o risco de contaminacao.

Casos especiais devem ser analisados
individualmente. Por isso sempre converse com
seu medico sobre as vacinas e nao esqueca de
levar seu cartao vacinal a todas as consultas

OBS: se o paciente nefrotico tiver um primeiro contato com o virus da
varicela, ele deve receber imunoglobulina com urgéencia. Se surgirem
sintomas, deve procurar imediatamente seu médico, o qual devera
avaliar possibilidade de iniciar tratamento especifico.
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TRATAMENTO NAO MEDICAMENTOSO:
PREVENCAO DE INFECCOES

Alem disso, importante ressaltar que a pele do
paciente nefrotico tende a ser bastante sensivel,
principalmente durante os periodos de edema.
Como a pele e a nossa principal barreira de
protecao, é imprescindivel

manté-la limpa e hidratada.

LAVE BEM AS MAOS E CONSIDERE O USO DE MASCARA EM
LOCAIS FECHADOS OU AGLOMERADOS




CARTILHA EDUCATIVA SOBRE SINDROME NEFROTICA

UM CUIDADO MUITO IMPORTANTE

Antes do tratamento medicamento, €
importante que seu medico descarte infeccoes
gue podem estar passando despercebidas.

A tuberculose é afastada pelos dados
epidemioldgicos e constatacao do esquema
vacinal adequado.

Exame para descartar tuberculose como o PPD
(também conhecido como teste tuberculinico
Ou reacao de Mantoux) sO necessita ser
solicitado em casos selecionados.

O TRATAMENTO ANTIPARASITARIO PREVIO DEVE
SER REALIZADO EM TODOS OS PACIENTES,
INDEPENDENTE DO RESULTADO DE
PARASITOLOGICO DE FEZES, COM O OBJETIVO DE
PREVINIR CASOS DE ESTRONGILOIDIASE
DISSEMINADA.
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TRATAMENTO MEDICAMENTOSO:
CORTICOIDES

CORTICOTERAPIA DEVE SER INICIADA

| OGO QUE POSSIVEL NA TENTATIVA DE
FREAR O DANO RENAL!

O tipo histologico chamado de Lesao
Minima costuma ter uma otima resposta
a0 Uso do corticosteroide

Alguns casos de GESF também
respondem aos corticosteroides!

| EMBRE-SE QUE ELE E RESPONSAVEL POR
CERCA DE 80% DOS CASOS DE SINDROME
NEFROTICA
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EFEITOS COLATERAIS DOS
CORTICOIDE

Apesar do corticoide ser MUITO importante para o
paciente nefrotico, seu uso muito prolongado
pode comecar a ocasionar efeitos indesejados
(colaterais).

Os principais sao: maior ganho de peso, espinhas,
aumento de pelos, parada do crescimento,
aparecimento de estrias, desregulacao da
puberdade e edema generalizado ( edema de
aspecto cushingoide), pressao alta, maior chance
de infeccao e fragueza nos 0ssos (osteoporose).

ATENCAO: A RETIRADA REPENTINA DO CORTICOIDE PODE
POTENCIALIZAR TODOS ESSES SINTOMAS!

Siga sempre a orientacdo meédica!
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ROTINA DE SEGUIMENTO

A resposta a terapia e avaliada de acordo com a
quantificacao de proteina na urina ( proteinuria).

Para isso o medico deve lancar mao do exame da
fita reagente de urina (“Labsticks").

Dizemos que houve resposta quando ha queda da
guantidade de proteina na urina ou queda na
guantidade de “cruzes de proteina” no exame de

fita reagente.

E MUITO IMPORTANTE COMPARECER AS CONSULTAS DE
SEGUIMENTO E FAZER ESSE CONTROLE DA PROTEINURIA

Protein . o ative trace o 100 SOOJNE >=2000[

60 seconds + 4
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E SE A PROTEINURIA NAO DIMINUIR
COM O USO DO CORTICOIDE?

Bem, é verdade que alguns pacientes, mesmo
usando o corticoide, podem nao melhorar do
guadro clinico, nem diminuir a perda de proteina
na urina.

Esses casos sao menos frequentes, mas, se isso
acontecer com VOCé: converse com seu médico!

Provavelmente outras medicacOes terao gque ser
iniciadas na tentativa de frear a Sindrome
Nefrotica.

Py

( A

Alem disso, para esses casos, seu medico deve
conversar com voce sobre a necessidade de um
procedimento: a Biopsia Renal.
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BIOPSIA RENAL

Se 0 comportamento da Sindrome Nefrotica
fugir do comum, é possivel que seu médico
indique um procedimento chamado de " Bidpsia
Renal "

A biopsia renal consiste na
coleta para analise de
peqguenos pedacinhos dos
rins.

Esses fragmentos serao
estudados pelo o médico
patologista que, com precisao
microscopica, descrevera a
condicao estrutural do orgao
OU a caracteristica da lesao.

ISso sera uma ferramenta valiosissima gque ajudara
0 medico nefrologista a definir o diagndstico e o
melhor tratamento!
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MENSAGEM DE APOIO

Receber o diagnostico de Sindrome Nefrotica
pode ter sido muito doloroso para sua familia.

Mas estamos aqui com a finalidade de lembra-

lhes que vocés ja nao estao sozinhos nessa
jornada!!!

Aquela angustia saber que tem ‘algo errado’
acontecendo e se sentir perdido ja nao existe
mais. Esse diagndstico tem nome e sobrenome e

e importante que, a partir de agora, estejamos
unidos no controle dessa doenca.

Para sua crianca, busque incentiva-la airaleme a
nutrir boas acdes e bons pensamentos.

NOssos pequenos precisam e merecem todo o
NOSSO aMmor € NOSSO apoio!



AO PROTAGONISTA DESSA
HISTORIA
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Ol. MEU NOME E

NASCI EM / /

FUI DIAGNOSTICADO COM SINDROME NEFROTICA EM /1

COLE UMA FOTO AQUI

...EEUSOU __ VERDADEIR_ VENCEDOR _ DESSA HISTORIA!!

COMPLETE AS LACUNAS ACIMA COM UM ARTIGO DEFINIDO
(EXEMPLO: O OUA)
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VAMOS COLORIR??

UM DIA SEM COR,EUMDIA __________________
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CHAVE DA SINDROME NEFROTICA??
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AJUDE MARIA AENCONTRAR A SE ALIMENTAR
DE FORMA SAUDAVEL
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VOCE E CAPAZ DE ENCONTRAR OS 7 ERROS
QUE EXISTEM ENTRE AS IMAGENS A SEGUIR??




CACA-PALAVRAS-CHAVE DA SINDROME NEFROTICA

As palavras deste caca palavias estdo escondidas na hornzontal, vertical e diagonal, sem palavras ao contrano,
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AOS PROFISSIONAIS DA SAUDE
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CONCEITOS IMPORTANTES

DIAGNOSTICO:

e Proteinuria = 40mg/m2/h ou 50mg/kg/dia
nas 24h

e Relacao proteina/creatinina > 2,0 ou >
300mg/dL em amostra isolada de urina

e Proteina 3% na fita reagente +
hipoalbuminemia (< 2,5mg/dL).

REMISSAO COMPLETA: relacdo
proteina/creatinina urinaria > 0,2 ou proteina <
1x na fita reagente por 3 dias consecutivos.

REMISSAO PARCIAL: reducdo da proteintria em
50% ou mais do valor atual e relacao
proteina/creatinina urinaria entre 0,2-2

AUSENCIA DE REMISSAQ: faléncia em reduzir a
proteinuria em 50% do basal ou excrecao
persistente com relacao proteina/Cr urinaria >2
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TERAPIA COM CORTICOIDES

Esquema continuo: a prednisona deve ser
prescrita na dose de 60mg/m?/dia ou 2
mg/kg/dia (maximo de 60mg/dia)

Em dose unica ou fracionada em 2-3
tomadas/dia, todos os dias por 4 a 6 semanas

Esquema descontinuo: apos 0 esquema anterior,
recomenda-se a reducao da dose para
40mg/m?/dia ou 1,5mg/kg/dia em uma tomada
unica pela manha, em dias alternados, por mais
4 a 6 semanas

OBS: em caso de recidiva nos 2 meses iniciais: volta-se ao
esqguema continuo mantido por 3 dias apos a remissao
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SEGUIMENTO CLINICO

Se os pacientes nao entrarem em remissao ou
se apresentarem recaidas, poderao se beneficiar
da adicao de ciclofosfamida ao esquema
descontinuo da prednisona.

Uma tomada unica diaria da ciclofosfamida® na
dose de 2-3mg/kg/dia por total de 8-12 semanas.

Se os pacientes entrarem em remissao a dose da
prednisona sera gradativamente diminuida e
mantida entre 0,5-0,7mg/kg em dias alternados
durante 9 a 18 meses.

Desmame: apds as duas fases iniciais, o
medicamente deve reduzido gradativamente,
até que consiga ser suspenso [exemplo: reduzir
Y4 da dose quinzenalmente]

Obs: se ciclofosfamida estiver indisponivel: indicar
internamento para realizacdo de pulsoterapia com
ciclofosfamida venosa na dose de 500mg/m? mensal em 3
administracoes.

Nesses casos, sera necessario coleta semanal de hemograma.
Oriente a ingestdo de bastante agua
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CLASSIFICACAO CLINICA DA
SINDROME NEFROTICA

CORTICORRESISTENTE:
Faléencia em alcancar a remissao completa apés
8 semanas de corticoterapia

CORTICODEPENDENTE: tem piora da proteinuria
nos primeiros 15 dias apos a reducao ou
suspensao do corticoide

RECIDIVANTE INFREQUENTE: 1 recidiva dentro
de 6 meses da resposta inicial ou 1 a 3 recidivas
no periodo de 12 meses

RECIDIVANTE FREQUENTE: 2 ou mais recidivas
dentro de 6 meses da resposta inicial ou 4 ou
mais recidivas no periodo de 12 meses
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ATENCAO

Para os pacientes CORTICORESISTENTES esta
recomendado o uso inibidor da calcineurina®,
associado a prednisona no esquema
descontinuo.

A dose deve ser diminuida progressivamentese
para 0,5-0,7mg/kg/dia em dias alternados, ate
desaparecer a proteinuria, por um periodo
medio de 6-12 meses.

Se os inibidores da calcineurina nao levarem a
remissao da proteinuria, avaliar uso de
Micofenolato de Mofetil (MMEF).

Para esses casos, além da bidpsia renal, esta
recomendado estudo genetico (se disponivel).

*Inibidore da calcineurina: Ciclosporina A ou Tacrolimo, por exemplo.
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QUANDO INDICAR BIOPSIA RENAL?

e Criancas comidade <1 anoou>10anos
(alguns autores recomendam > 16 anos)

e Hematuria macroscopica ou hematuria
microscopica persistente

* Hipertensao grave

e Disfuncao renal

e Hipocomplementenemia

e Sintomas extrarrenais (p.ex., exantema,
purpura)

e Sindrome nefrotica corticorresistente

e Planejamento de introducao de inibidores de
calcineurina e para avaliacao periodica de
potencial nefrotoxicidade (p.ex., a cada 2

anos)
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As imagens desta cartilha ndo sao de autoria propria.
Foram todas retiradas de sites e paginas abertas ao
publico e sem registro de marca d'agua ou de direitos
autoriais.

Em forma de agradecimento e reconhecimento, segue
uma lista de acesso aos sites de onde foram salvas as
Imagens:

 https://img.freepik.com/vetores-premium/criancas-de-super-herois_97632-409.jpg

e https.//www.pinterest.pt/pin/300967187608568246/

e https.//www.google.com/search?
g=glomerulo+renal&sxsrf=ALiCzsY7el7MJocJa8IXVENLKzOkFLNAMQ:1664234842653&source=Inms&tbm=i
sch&sa=X&ved=2ahUKEwj30Pn0zbP6AhWaBrkGHcLYColQ_AU0AXOECAEQAWRbiIw=1366&bin=568&dpr=
1#imgrc=34Y1UV70-HhNWM&imgdii=dgXOIVeSEZ3_KM

 https.//www.espacorafah.com.br/o-que-e-hipertensao/

e https://i.pinimg.com/736x/0e/15/84/0e158462f3de78c2e323d5b7446f502a.jpg

e https://i.pinimg.com/736x/fd/d1/bc/fdd1bc260edd28ebe2fc08d416b041f7.jpg

e https://thumbs.dreamstime.com/b/o-professor-da-mulher-negra-compartilha-do-conhecimento-com-os-
estudantes-121360680.jpg

e https.//img.freepik.com/vetores-premium/duas-criancas-conversando-e-discutem-o-livro-na-
biblioteca_146168-66.jpg?w=2000

e https.//img.freepik.com/vetores-premium/conjunto-de-criancas-brincando-criancas-felizes-fazendo-
exercicio-fisico-jogando-catch-up-basquete-jogo-de-esportes-infancia-saudavel-e-ativa-ilustracao-em-
vetor-plana-dos-desenhos-animados-isolada-no-fundo-branco_529896-59.jpg

e https://pt.pngtree.com/element/down?
id=MzkzNTQ3Ng==&type=1&time=1663622315&token=ZmI5MzI4MjUxNDATMzUzMzImYW|iMzM1ZGIwYj]
MANGY=&t=0

e https://br.freepik.com/vetores-premium/menino-alegre-pulando-crianca-feliz-animada-personagem-de-

desenho-animado-bonito-isolada-no-fundo-branco_21049409.htm
e https://www.google.com/search?q=EXAME+DE+FITA+REAGENTE&sxsrf=ALiCzsYCTQtUBG-

fZC)2nB2Cm61V5kXQA:1663632176020&source=Inms&tbm=isch&sa=X&ved=2ahUKEwi9003niKL6AhVuL

LkGHfjeDilQ_AUoOANOECAEQBA&biw=1366&bih=568&dpr=1#imgrc=ajNrmQprTzFF8M
e https://media.istockphoto.com/vectors/family-doctor-concept-with-ethnic-patients-consultation-and-

diagnosis-vector-id1144426294?
k=20&m=1144426294&s=170667a&w=0&h=NdX36cEKZFQzXQzFIA7CgSdRXv6qqB8J-bVF-e6m5TA=

e https.//thumbs.dreamstime.com/b/car%C3%A1teres-lisos-do-doutor-das-crian%C3%A7as-da-
fam%C3%ADlia-par-107735179.jpg

e https://media.istockphoto.com/vectors/illustration-of-cute-kidney-and-bladder-outline-vector-
id1148723949?
b=1&k=20&m=1148723949&s=170667a&w=0&nh=GfKQDuDdmMnk5fkgHWKRKINTWjPegoLT82UVcaPBvEW
M=

e https.//static.vecteezy.com/ti/vetor-gratis/p3/5942234-bonito-engracado-rins-personagem-desenhado-a-
mao-tradicional-cartoon-vintage-retro-kawaii-personageme-icone-rins-emoiji-crianca-adorable-kids-

conceito-esboco-cartoon-ilustracao-para-colorir-livro-vetor.jpg
e https.//www.google.com/search?

g=RINS%20ANEMIA%20IMAGEM%20DESENHO&tbm=isch&tbs=rimg:CezwUhHrW685YffpBZG2RHp6SAE
AsglOCglIABAAOgQIARAAQAE&hI=pt-

BR&sa=X&ved=0CBoQullIBahcKEwilrbzaj478 AhUAAAAAHQAAAAAQBg&biw=1349&bih=568#imgrc=pAyXI
GOkWpwHYM
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e https://i.pinimg.com/736x/a2/60/4e/a2604ed86698aafad19623a828763684.jpg

e https.//img.freepik.com/vetores-premium/familia-negra-com-crianca-cozinhando-na-cozinha-mae-pai-e-
filha-cozinham-familia-cozinhando_502320-738.jpg

e https://cdni.iconscout.com/illustration/premium/thumb/family-doctor-4099641-3961381.png

e https.//static.vecteezy.com/ti/vetor-gratis/t2/2935281-abstrato-quadrado-labirinto-jogo-para-criancas-
quebra-cabeca-para-criancas-uma-entrada-uma-saida-labirinto-enigma-simples-planaial-ilustracao-
isolada-no-fundo-branco-grieC3%A1tis-vetor.jpg

e https.//img.freepik.com/vetores-premium/exercicios-de-vegetais-dos-desenhos-animados-personagens-

de-comida-saudavel-fazendo-atividades-fisicas-e-exercicios-esportivos_176516-1218.jpg?w=2000
 https://img.freepik.com/vetores-premium/criancas-de-super-herois_97632-409.jpg

e https.//www.pinterest.pt/pin/300967187608568246/

e https:.//www.google.com/search?
g=glomerulo+renal&sxsrf=ALiCzsY7el7MJocJa8IXVENLKzOkFLNAMQ:1664234842653&source=Inms&tbm=i
sch&sa=X&ved=2ahUKEwj30Pn0zbP6AhWaBrkGHcLYColQ_AUoAXoECAEQAW&biw=1366&bih=568&dpr=
1#imgrc=34Y1UV70-HhNWM&imgdii=dgXOIVeSEZ3_KM

 https.//www.espacorafah.com.br/o-que-e-hipertensao/

e https://i.pinimg.com/736x/0e/15/84/0e158462f3de78c2e323d5b7446f502a.jpg

e https://i.pinimg.com/736x/fd/d1/bc/fdd1bc260edd28ebe2fc08d416b041f7.jpg

e https.//thumbs.dreamstime.com/b/o-professor-da-mulher-negra-compartilha-do-conhecimento-com-os-
estudantes-121360680.jpg

e https://img.freepik.com/vetores-premium/duas-criancas-conversando-e-discutem-o-livro-na-
biblioteca_146168-66.jpg?w=2000

e https.//img.freepik.com/vetores-premium/conjunto-de-criancas-brincando-criancas-felizes-fazendo-
exercicio-fisico-jogando-catch-up-basquete-jogo-de-esportes-infancia-saudavel-e-ativa-ilustracao-em-
vetor-plana-dos-desenhos-animados-isolada-no-fundo-branco_529896-59.jpg

e https://pt.pngtree.com/element/down?
id=MzkzNTQ3Ng==&type=1&time=1663622315&token=ZmI5MzI4MjUxNDATMzUzMzImYWJiMzM1ZGIwYj]
MANGY=&t=0

e https://br.freepik.com/vetores-premium/menino-alegre-pulando-crianca-feliz-animada-personagem-de-
desenho-animado-bonito-isolada-no-fundo-branco _21049409.htm

o https.//www.freepik.es/vector-premium/investigacion-analisis-cientifico-medicina-

laboratorio_18564917.htm
e https.//img.freepik.com/vetores-premium/ilustracao-de-crianca-com-lupa_29937-1089.jpg
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