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GUIA PRATICO PARA AUXILIAR NO
MANEJO DA NEUROFIBROMATOSE
TIPO 1(NF1)




A Neurofibroma+0se
TiPO 1

Como vocé sabe, a NF1 é uma condigdo
genética rara, autossdémica dominante,

que afeta aproximadamente 1em cada
3.000 pessoas. Caracterizada pelo
surgimento de tumores benignos

e alteragodes cutdneas, € uma doenga

com multiplos desafios, desde o diagndstico
precoce até o acompanhamento clinico.
(Blakeley et al., 2016)



Sinais de Aler+a Para ESPeCialiS+as

O

MANCHAS CAFE COM LEITE: NEUROFIBROMAS GLIOMAS OPTICOS:
Apresentar seis ou mais CUTANEOS E PLEXIFORMES: Exames oftalmolégicos
manchas maiores que Lesdes subcutaneas ou periddicos s@o essenciais,
5 mm em criangas menores tumores plexiformes séo Jja que a NF1
de 5 anos é um comuns e podem evoluir pode causar gliomas,
importante indicativo. para malignidade. especialmente em criangas.
(Moore et al., 2019) (Yap et al., 2014) (Blakeley et al., 2016)

Ferramen+as 0iasnos+icas

Ressondncia Magnética (RM):
Essencial para avaliar tumores do sistema nervoso
central, incluindo gliomas. (Bergqvist et al., 2020)

Teste genético:

Recomenda-se para confirmar o diagnéstico
em casos de apresentagdo clinica ambigua

ou histoérico familiar positivo. (Moore et al., 2019)




Manejo Clihico

O tratamento da NF1 é principalmente sintomdatico, focando em
reduzir as complicagdes que podem surgir. A seguir, um guia de
manejo para os principais especialistas:

DERMATOLOGISTAS:

Cumpre papel importante
no diagndstico de NF1:
analisando e monitorando
as manchas de pele, além
de orientar o tratamento
de neurofibromas
cutdneos.

(Yap et al., 2014)

GENETICISTAS:

Fornecem
aconselhamento genético
para as familias afetadas
e ajudam a identificar
outras manifestagoes
sistémicas da NF1.

O acompanhamento

é crucial para a tomada
de decisoes terapéuticas
e reprodutivas.

(Moore et al., 2019)

ONCOLOGISTAS
PEDIATRICOS:

Acompanhamento
rigoroso dos
neurofibromas
plexiformes. Exames
de imagem regulares
s@o recomendados.
(Harvard et al., 2018)
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cognitivos e dificuldades JOS E SPeC l&‘ |S+a S
de aprendizagem,

comuns em criangas com NF1.

(Harvard et al., 2018) O acompanhamento continuo
de especialistas em dermatologia,
Visdo: neurologia, oncologia e genética

é fundamental para garantir o melhor
periddicos séio indispensaveis progndstico possivel para criangas
para o acompanhamento com NF1. O diagnéstico e o tratamento
dos gliomas 6pticos. rapidos sdo as chaves para minimizar
(Blakeley et al., 2016) complicagdes graves e oferecer um

futuro com mais qualidade de vida

para esses pacientes.

Exames oftalmolégicos

A ImPor+ancia dJo
Cuidado Humanizado

Tratar pacientes com
Neurofibromatose Tipo 1vai além

e monitorar sinais clinicos.

O impacto emocional e psicolégico

da condigdo também deve ser
considerado. Especialistas tém o papel
essencial ndo apenas manejando

a parte fisica da doenga, mas
oferecendo um atendimento acolhedor
e compassivo, que ajude as familias

a enfrentarem o diagnédstico

e o tratamento continuo.
(Harvard et al., 2018)




Terarias de SupPor+e ESSenciais

APOIO PSICOLOGICO:

A NF1 pode ter efeitos significativos
no bem-estar emocional, especialmente
em criangas e adolescentes que lidam
com alteragoes estéticas e dificuldades
de aprendizagem. O acompanhamento
por psicélogos ou terapeutas familiares
€ altamente recomendado para ajudar
pacientes e suas familias a enfrentar

os desafios emocionais e sociais
da doenga. (Bergqgvist et al., 2020)

TERAPIAS OCUPACIONAIS E FiSICAS:

Pacientes com NF1 podem apresentar O
déficits motores ou cognitivos.

A terapia ocupacional pode ajudar no
desenvolvimento de habilidades motoras
finas, enquanto a fisioterapia é util para
melhorar a forga e a mobilidade,
mitigando problemas ortopédicos
associados a condigdo. (Moore et al., 2019)

GRUPOS DE APOIO:

Incentivar a participagdo de pacientes

e familiares em grupos de apoio pode
reduzir o isolamento social e proporcionar
um ambiente de troca de experiéncias

e suporte emocional. Estudos mostram

que familias que participam desses grupos
tém uma vis@o mais positiva do tratamento
e se sentem mais preparadas para lidar
com a doenga. (Blakeley et al., 2016)
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Cohs+ruindo Conhfianga
com oS Pacien+es

Especialistas devem se esforgar para construir um
relacionamento de confianga com os pacientes e seus
cuidadores. Clareza na comunicagdo sobre o diagnodstico

e o plano de tratamento, aliada a um ambiente de didlogo
aberto, é essencial para garantir que as familias se sintam
envolvidas e seguras. (Yap et al.,, 2014)
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