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Resumo

Objetivo: Desenvolver um fdlder para cuidadores de pacientes pediatricos recém-diagnosticados com
neurofibromatose tipo 1 e para adolescentes e adultos jovens que convivem com a doenca.

Métodos: Estudo descritivo ndo experimental, por meio de pesquisa-agdo empirica. O processo de criagdo do
material ocorreu em trés etapas: identificagao do problema, discussao em equipe e compilagao do conhecimento
com produgao do folder.

Resultados: O folder elaborado apresentou informagdes basicas sobre a doenca, com conceitos e figuras. Também
alertou o leitor sobre a busca por informagdes na internet, as quais podem ser inadequadas, inespecificas ou sem
evidéncia cientifica.

Conclusao: A utilizagao do letramento em salide como ferramenta de educacéo se reflete na tomada de decisao
sobre satide e cuidados médicos necessarios. O conhecimento obtido a partir da leitura de materiais como este
aumenta a autonomia diante do tratamento e das decisdes em salde, visto que se adquire conhecimento mais
fidedigno sobre a doenca.

Abstract

Objective: Develop a folder for caregivers of pediatric patients newly diagnosed with neurofibromatosis type 1 and
for adolescents and young adults living with the disease.

Methods: Non-experimental descriptive study, using empirical action research. The process of creating the material
occurred in three stages: identification of the problem; team discussion; and compilation of knowledge and
production of the folder.

Results: The folder prepared presented basic information about the disease, with concepts and figures. It also
warned the reader about searching for information on the internet, which may be inadequate, non-specific or
without scientific evidence.

Conclusion: The use of health literacy as an education tool is reflected in decision-making about health and
necessary medical care. The knowledge obtained from reading materials like this increases autonomy in relation to
treatment and health decisions, as more reliable knowledge about the disease is acquired.

Resumen

Objetivo: Desarrollar una carpeta para cuidadores de pacientes pediatricos con diagndstico reciente de
neurofibromatosis tipo 1 y para adolescentes y adultos jovenes que viven con la enfermedad.

Métodos: Estudio descriptivo no experimental, mediante investigacion accién empirica. EI proceso de creacion
del material se desarrollé en tres etapas: identificacion del problema; discusion en equipo; y recopilacién de
conocimientos y produccion de la carpeta.

Resultados: La carpeta elaborada presentd informacion basica sobre la enfermedad, con conceptos y cifras.
También advierte al lector sobre la blsqueda de informacion en Internet, que puede ser inadecuada, inespecifica
0 sin evidencia cientifica.

Conclusion: El uso de la alfabetizacion en salud como herramienta educativa se refleja en la toma de decisiones
sobre la salud y la atencién médica necesaria. El conocimiento obtenido a partir de la lectura de materiales
como este aumenta la autonomia en relacion con el tratamiento y las decisiones de salud, ya que se adquieren
conocimientos mas fiables sobre la enfermedad.
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Introducao

A neurofibromatose tipo 1 (NF1) designa uma doenga
genética do ambito das facomatoses sistémicas, com
padrado de heranga autossémico dominante. Fenotipi-
camente, a doenga ¢ expressa por multiplas manchas
café com leite, neurofibromas diversos, efélides, dis-
plasias Osseas, entre outras alteragdes, com comple-
xidade variada, inclusive em individuos da mesma
familia.(*?

Dados do United Kingdom Neurofibromatosis Asso-
ciation Clinical Advisory Board estimam incidéncia de
aproximadamente 1:3.000 casos, sem diferenca esta-
tistica significante sobre determinadas populagdes e
sex0.? Por se tratar de uma doenca genética com pa-
drao de heranca autossomico dominante, cada afetado
da NF1 tem chance estimada de 50% de transmissao,
sendo sua manifestagao fenotipica préxima dos 100%.
No entanto, ha a possibilidade de a doenga ser gerada
por uma variante genética patogénica de novo, ou seja,
a variante patogénica nao foi herdada dos pais e sur-
giu pela primeira vez naquele individuo.

O diagndstico é predominantemente clinico, in-
dependentemente de sua origem genética, e tem como
base critérios fenotipicos da doenga, embora testes
genéticos sejam importantes na identificacao de va-
riantes patogénicas (anteriormente chamadas de mu-
tagdes) especificas da doenga.? Assim, uma anamne-
se aprofundada com um genograma bem delimitado,
aninhado a um exame fisico apurado, tende a ser sufi-
ciente para o diagndstico da NF1.

No entanto, ap0ds o diagnostico, exames de rotina
sao essenciais para a avaliagao da extensao da doenca
e seu acompanhamento, no intuito de identificar e in-
tervir precocemente caso surjam complicagoes. O tra-
tamento desse agravo ainda é um desafio,® visto que
sua cura ainda nao foi encontrada. Contudo, é possivel
tratar cada uma das complicagdes da doencga de forma
individualizada, de acordo com sua extensao e com a
individualidade de cada paciente.

O diagnostico da doenga €, na maioria das vezes,
frio e solitario, visto que o paciente que convive com a
NF1 e sua familia vivem um misto de emogdes e senti-
mentos geradas ora pelo medo do progndstico incerto,
ora pela culpa. Uma abordagem interprofissional com
esses pacientes é primordial, ndo sé para o acompa-
nhamento da satide fisica deles, mas também para a

Rev Soc Bras Enferm Ped. | v.23, eSOBEP20230033 |2023

satde emocional. Com o diagnostico, muitas davidas
e incertezas se fazem presentes, tanto pelos diversos
sinais e sintomas da doenga como por seu prognostico
incerto e pelo desconhecimento sobre a forma como
a doenca é herdada, motivo pelo qual surge o senti-
mento de culpa nos genitores. O acesso facilitado as
informacdes na internet se contrapde ao apanhado de
informacdes verdadeiras e/ou inadequadas sobre a
NF1, o que pode aumentar o medo diante da doenga.

Hodiernamente, o termo letramento em saude
(LS) vem crescendo e tomando espaco na literatura
mundial. A Organiza¢do Mundial da Saiide (OMS)®
considera que a alfabetizagdo em satuide representa o
conhecimento e as competéncias pessoais que os indi-
viduos acumulam por meio de suas vivéncias pessoais
e coletivas, as quais permitem as pessoas compreen-
der, avaliar e utilizar informacdes e servicos de forma
a promover e manter a saide e o bem-estar para si e
para aqueles que as rodeiam. Com isso, o LS se tornou
fundamental para a tomada de decisdes, tendo como
base o acesso inclusivo e com equidade e sendo parte
da promogao em saude.?

Na area da enfermagem, o Diagnostico de En-
fermagem (DE) da NANDA-I “Disposicao para letra-
mento em satide melhorado” tem como defini¢ao um
padrao de uso e desenvolvimento de um conjunto de
habilidades e competéncias (letramento, conhecimen-
to, motivacdo, cultura e linguagem) para encontrar,
entender, avaliar e usar conceitos e informagdes em
saude para a tomada de decisdes diaria, a promocao
e manutencao da saude, a reducao dos riscos a satde
e a melhora da qualidade de vida geral, que pode ser
melhorado.®

Cabe ao enfermeiro, como lider da equipe de en-
fermagem, reconhecer no paciente e em sua rede de
apoio pontos-chave de atencao no momento do plane-
jamento da sistematiza¢do da assisténcia de enferma-
gem para, com a equipe multiprofissional, tracar es-
tratégias educativas. A¢Oes educativas nao s6 auxiliam
na melhor adesdo aos tratamentos propostos, mas
também trazem sensa¢do de maior autonomia para os
pacientes e para todos aqueles que sao incluidos no
processo educativo.

Até o momento, estudos sobre o LS de pacientes
com NF1 ou sobre a tematica com seus pais ou cuida-
dores néo sao encontrados nos repositdrios de artigos
cientificos nacionais ou internacionais. Para que o ade-



quado acompanhamento da NF1 seja eficaz e assertivo
a individualidade do paciente, é fundamental capaci-
ta-los, bem como a seus familiares, com os principais
temas e conceitos da doenga, permitindo sua partici-
pagdo em todo o processo saude-doenca que o envol-
ve. O objetivo deste estudo foi desenvolver um folder
para cuidadores de pacientes pediatricos recém-diag-
nosticados com NF1 e para adolescentes e adultos jo-
vens que convivem com a doenca.

Meétodos

Trata-se de um estudo do tipo descritivo nao experi-
mental, com vistas ao desenvolvimento de um félder
educacional. A metodologia utilizada para a criacdo
do material educativo foi a pesquisa-acdo empirica,
uma vez que ela acumula dados de experiéncias e vi-
véncias para desenvolver fundamentos. E um modelo
de estudo bastante utilizado no ambito educacional,
visto que possibilita a producao de informacoes e sa-
beres, cujo principal objetivo é a construcao do conhe-
cimento por meio da autorreflexao colaborativa entre
0s grupos que procuram racionalizar praticas sociais e
educativas.©®

Por meio da pesquisa-acgao, € possivel encontrar
uma abordagem de investigacao que mescla a pes-
quisa académica com a pratica para promover trans-
formacgoes sociais, gerando conhecimento aplicavel
a questdo de estudo. Nesse sentido, a pesquisa-agao
é defendida numa perspectiva tedrico-metodologica
que permite ultrapassar a ldgica da racionalidade téc-
nica pela produgao de conhecimentos.®
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Com isso, este estudo foi desenvolvido por meio
de discussdes de uma equipe de pesquisadores de li-
nha de pesquisa em Atencdo a Sauide da Crianga de
uma Universidade Federal do Sul do Brasil; tais dis-
cussoes discorreram sobre as lacunas encontradas no
conhecimento sobre a NF1 de pais e cuidadores de
criangas, adolescentes e adultos jovens que convivem
com a doenga, identificadas durante a coleta de dados
de um estudo matricial intitulado “Qualidade de Vida e
Letramento em Satide de Pacientes com Neurofibromatose
Tipo 1 e o Impacto da Doenga na Familia”.

Na construc¢ao deste manuscrito, utilizou-se a di-
retriz SQUIRE 2.0 da Rede Equator, a qual oferece um
modelo para descrever novos conhecimentos sobre
como melhorar e aprimorar agdes de saude. A SQUI-
RE 2.0 descreve trabalhos feitos a nivel de sistema para
melhorar/aprimorar a qualidade, a seguranca e o valor
dos cuidados em satde, entre outros.”) O material foi
desenvolvido entre os meses de agosto e outubro de
2023. Participaram 18 pais ou responsaveis de pacien-
tes pediatricos que vivem com NF1. O recrutamento
ocorreu por meio de chamamento em redes sociais,
como o Facebook e o Instagram, nas quais foi feito um
convite para relatarem os sinais e sintomas que conhe-
ciam da doenca e apresentarem suas maiores duvidas
em relacdo a NF1. As davidas e os questionamentos
apresentados foram sumarizados e respondidos com
consulta no GeneReviews®.? O GeneReviews® é uma
plataforma eletronica que disponibiliza artigos de re-
visdo que descrevem doengas genéticas especificas,
sendo eles padronizados, revisados por pares e com
atualizagao constante. A figura 1 representa o proces-
so de elaboracdao do material.

Identificagdo do problema

Lacunas identificadas no
conhecimento sobre a doenca

Discussao da equipe de pesquisa e compilagao do conhecimento

de pais e cuidadores de criancas,

adolescentes e adultos jovens
que vivem com NF1

Compilagao das necessidades
educativas identificadas e
discussao cientifica por parte dos
pesquisadores, embasados na
pratica clinica e assisténcial, com
apoio na consulta cientifica ao
GeneReviews®

Proucao do folder

Montagem do folder por meio
da plataforma Canva®. O folder
foi estruturado pensando nos
pais e cuidadores de quem
convive com NF1,
extendendo-se aos pacientes
adolescentes e adultos jovens

NF1 - neurofibromatose tipo 1
Figura 1. Etapas do processo de criagdo do material educativo
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E importante ressaltar que ndo houve etapa de va-
lidagao de contetido do material, visto que sua criagdo
foi resultado das necessidades identificadas no estudo
matricial descrito. Desde sua finalizacao, o folder vem
sendo distribuido em eventos cientificos, para profis-
sionais da satide que atendem a essa populacao, assim
como para pais e responsaveis de pacientes com NF1
em consultas ambulatoriais. O intuito do material é a
ampla divulgagao de informagdes basicas sobre a NF1,
auxiliando o melhor entendimento do paciente e de
sua familia, a despeito tanto dos aspectos genéticos
da doenga quanto de sua hereditariedade e dos sinais
clinicos. Foi extraido dos resultados de um projeto
sem fins lucrativos, financiado pelos proprios autores.
O projeto que originou o desenvolvimento do folder
educativo foi aprovado pelo Comité de Etica em pes-
quisa da institui¢do proponente por meio do parecer
5800810 (CAAE 65440322.0.0000.5335).

Resultados

O produto desenvolvido apresentou dimensdes de
29,7x21cm, foi confeccionado no estilo trés dobras e

desenvolvido com cores predominantemente em tons
pastéis. Dois detalhes chamavam a aten¢do no anver-
so. O primeiro foi a colocagao de um desenho para
a crianga colorir, com a finalidade de aproximar pa-
cientes mais novos do material, despertando nao sé
a curiosidade deles, mas também fazendo com que
se sentissem pertencentes de seu processo de satde-
-doenca. O segundo foi um alerta para o cuidado na
busca de informacoes sobre a NF1 em websites diver-
sos, algo que podia ser corriqueiro para criangas maio-
res, adolescentes e até mesmo para seus familiares e
cuidadores. Esse foi um alerta importante, pois eles
podem se deparar com informagdes inadequadas so-
bre o curso ou o progndstico da doenga, bem como
inespecificas ou sem evidéncia cientifica, o que pode-
ria assusta-los. Refor¢ar que cada caso era diferente
do outro é importante na fase do diagndstico recen-
te, pois evita que o paciente e sua rede de apoio se
amedrontem ou se culpem por conta das informagdes
acessadas, fazendo com que o paciente se aproxime
do acompanhamento multiprofissional. O anverso do
material pode ser visualizado na figura 2.

Ja no verso do material, foi possivel encontrar
informacdes gerais sobre a doenga e sua heranca ge-

PRINCIPAIS FONTES

diagnosis  and

A 88.

ILUSTRAGOES

NEUROFIBROMATOSE ¢
TIPO 1

0 QUE EU PRECISO SABER

y , PARA COLORIR
APOS 0 DIAGNOSTICO

Ficha Técnica

Ferner RE, Huson SM, Thomas N, et al. Guidelines for the
management
neurofibromatosis 1. Journal of Medical Genetics 2007: 44:81-

Friedman, M. Neurofibromatosis 1. 2022 Apr 21. In: Adam MP,
Mirzaa GM, Pagon RA, et al., editors. GeneReviews® [Internet].
Seattle (WA): University of Washington, Seattle.

Algumas dicas
importamtes.

of individuals  with

Mantenha uma consulta regular
com o seu médico de confianca e
aproveite o momento para tirar
dividas

Busque apoio com outros profissionais da saude, como
enfermeiros, psicélogos, fisioterapeuta, entre outros...

Nao tenha medo ou vergonha de
conversar sobre a doen¢a com seus D
amigos, colegas e familiares. E comum )

que as pessoas tenham ddvidas sobre algo \q%
que é novo e elas ndo conhegam. &
VOCE NAO ESTA SOZINHO!

Evite buscar informacdes sobre a doenga
em sites como o Google e afins, pois vocé
pode se deparar com informagées falsas,
desatualizadas ou com casos graves que

podem lhe assustar. Lembre-se, cada caso é
diferente e seu profissional da satde é a
melhor fonte para lhe ajudar com suas
duvidas e medos.

Tipo 1 - O que eu Preciso Saber apds o Diagndstico
Figura 2. Anverso do folder intitulado Neurofibromatose
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Afinal, 0 que é a

A NF1, chamada de Neurofibromatose
Tipo 1, é uma doenca genética que pode atingir
homens e mulheres desde o nascimento, porém seu
diagndstico costuma ocorrer durante a infancia ou
adolescéncia.
P10 Genética.. genes...
oo b ¥nnid > SO
S A genética € uma drea da biologia
. |l 8. _ responsdvel por estudar os genes,
a hereditariedade, as doencas dos genes, entre
outros...

Os genes sdo como uma receita de bolo. Eles
sdo células que carregam pequenos codigos,
que, juntos, resultam em quem somos;
como a cor da nossa pele, a cor do
nosso cabelo, nossa altura e até
mesmo alguns tipos de doenga.

.
- G

¥ 1 Os nossos genes possuem algumas
@ . informagoes, tanto do nosso pai
I J 9 quanto da nossa mie, e isso que
é a hereditariedade. E por isso
%m%amhém que temos a cor do cabelo do
nosso pai, o formato do nosso rosto similar ao da
nossa mae, e assim por diante.

Porém... assim como somos parecidos com nossos
pais, alguns problemas de saide também sdo
passados na receitinha de bolo, ou seja, nos genes.
TIsso vai depender de cada doenca e de outras

o A NF1 é uma doenca genética, mas no

* caso dela, isso ndo significa que

= O " necessariamente seus pais tenham a
KTA doenga. Acontece da seguinte maneira:

No caso de um dos pais ter a doenca, as R
chances dos filhos deles terem a doenca .+ &
é 50%, mas pode ser maior se ambos y}
tiverem a doenca.

Agora, pode ser que 0s seus pais ndo
tenham a NF1 e, mesmo assim,
vocé nasceu com a doenca, isso
acontece por uma mutagio genética
durante a formac¢do do bebé no
ventre da mae.

No inicio da gestacdo, quando recém chegamos na

barriga da nossa mie, nosso tamanho é bastante

Th a de uma Virios processos

essa i vai se ipli e

crescendo... Com isso, pode ser que ela se
multiplique errado, ocasionando a NF1.

g

E bastante comum que, no inicio do u/_n;\} =
diagnostico, o paciente ou até mesmo
os familiares procurem por culpados. E
¢é importante frisar que ninguém tem
culpa, independente da forma como a
doenca foi ocasionada.

No momento, n@o ha cura para a doenca, mas ¢ possivel
que alguns tratamentos sejam realizados. No entanto, ele
ird depender de cada paciente e de sua individualidade,
pois, como ja dissemos aqui, cada caso € um caso.

Escreva na linha abaixo diividas que vocé tenha, para nio

esquecer de perguntar ao seu médico na préxima consulta.
Ou entdo, escreva como tem se sentido, se sente dor..

Neurofibroma... B
Mancha...

As manchas café com leite, como o nome diz, sdo

manchas de cor marrom claro. E comum que
_ pacientes com NF1 tenham vérias manchas
*  como essa. De modo geral elas nio causam

=, maiores problemas, mas algumas pessoas
. podem se sentir desconfortdveis dependendo do

f\ lugar que elas estdo.

0s neurofibromas sao um sinal cldssico da NF1. Os
pacientes que convivem com a doen¢a podem ter
alguns a centenas deles, e a quantidade varia de

pessoa para pessoa. Ndo ha como “ 0 N
¢ o 5]
prever quantos neurofibromas um >
paciente terd, mas a tendéncia é ol ¥
& «

que sua quantidade aumente

conforme o paciente cresce e

envelhece. De modo geral, eles

tendem a ser benignos, ou seja, nao apresentam
riscos ao paciente. Porém... alguns podem cogar,

doer e causar di forto estético ao p 5
dependendo de onde o neurofibroma estiver.
Muitos pacis os ch de "boli ¥

As efélides sdo as populares "sardas", que sdo
causadas pelo excesso do pigmento que da
cor a nossa pele, a melanina, e ndo causam
mal nenhum. E muito comum que pacientes
com NF1 as tenham na regido da virilha ou nas axilas.

Nossos olhos possuem vdrias estruturas .
estruturas e formas. A parte colorida

causas, Como sexo. %)
1

har deles se chama iris. Pode ser que —_

"0l coceira.. d oque

- vocé, ao pesquisar sobre a doenca, = >

veja sobre "Né6dulos de Lisch". Eles nada < -~

‘mais sdo do que pequenas manchas marrons na fris.

Mas... e como funciona na NF1 “

Tipo 1 - 0 que eu Preciso Saber apds o Diagndstico
Figura 3. Verso do fo/der intitulado Neurofibromatose

nética. Muitos pacientes vivem a angustia de serem o
primeiro caso na familia, com medo pelo progndstico
incerto e desconhecido da doenga. Além disso, havia
também o sentimento de culpa que muitos pais viven-
ciavam ao terem um filho com NF1. Conscientiza-los
sobre como a doenga era transmitida entre familiares
e como ocorriam os casos de novas transmissoes ¢ im-
portante para nao afetar a relagdo entre os membros
da familia no momento da investigacao e do diagnos-
tico. Ainda, foi importante a orientacdao sobre os ter-
mos e os achados principais da doenga, o que eram os
neurofibromas e as manchas café com leite (principais
achados da NF1). O verso do folder pode ser visualiza-
do na figura 3.

Discussao

Materiais educativos para pacientes com doencas
cronicas sao essenciais. Eles possuem o papel nao
s6 da educacao propriamente dita, mas também de
aproximar o paciente, mesmo que pediatrico, e seus
responsaveis, de sua doenga e dos cuidados necessa-

rios. Ha escassez na literatura de estudos sobre LS em
pessoas com NF1 e seus cuidadores. Materiais como
o folder apresentado também ja foram pensados em
outras configuracdes e formatos por pesquisadores
brasileiros, como a cartilha As Manchinhas da Maria-
na, 1% da Associagao Mineira de Apoio aos Portadores
com Neurofibromatoses (Amanf) em parceria com o
Centro de Referéncia em Neurofibromatoses do Hos-
pital das Clinicas da Universidade Federal de Minas
Gerais, e o guia Tudo sobre Neurofibromatose Tipo 1,0V
da Beaba — Organizagao da Sociedade Civil de Inte-
resse Publico. Ambos os materiais possuem o intuito
de educar pacientes, familiares e cuidadores sobre os
principais aspectos da doenga, com suas nomenclatu-
ras, ilustragoes e significados.

Um estudo multicéntrico internacional descreveu
o desenvolvimento de materiais educativos para pais e
cuidadores de criangas com cancer, no intuito da edu-
cagdo em saude para reduzir barreiras de aceitacdo na
inclusao das criangas nos cuidados paliativos.!? A pes-
quisa evidenciou o potencial de melhorar o acesso e a
aceitagao dos cuidados paliativos nas familias de criancas
com cancer, reforcando a importancia de estudos multi-
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profissionais para o desenvolvimento de materiais edu-
cativos para pacientes e familiares. Os autores afirmam
que os materiais gerados servem como modelo para o
desenvolvimento de recursos semelhantes sobre outros
topicos de satide para melhorar o LS, especialmente nos
paises de baixa e média renda.’® Buscamos essa mesma
abordagem na NF1.

Ha4, na literatura cientifica, relatos sobre o desen-
volvimento de outros materiais educativos para o LS
de criancas e adolescentes com doencga cronica. Um
deles foi um estudo brasileiro™ que teve por objeti-
vo construir e validar videos educativos como parte
do Programa LISA Down — Letramento e Inovacao
em Saude para Adolescentes com Sindrome de Down.
Trata-se de um material aprovado tanto pelos juizes
especialistas quanto por seu publico-alvo, sendo utili-
zado como estratégia educativa nas rotinas desenvol-
vidas por institui¢des que atendem pacientes pediatri-
cos com sindrome de Down.

Estudo de revisao integrativa sobre LS para cuida-
dores e pessoas com doencas raras’® mostra a escas-
sez da tematica no ambito dessas doencas, principal-
mente na realidade brasileira. Essa mesma conclusao
também é exposta pela equipe de pesquisa do LISA
Down.® Silva et al®™ e Teixeira et al. refletem sobre
a escassez de pesquisas sobre LS com o publico pedia-
trico. O LS inadequado pode gerar danos no contexto
de satide da populagao,™ sendo necessaria a realiza-
¢ao de estudos mais aprofundados do LS na popula-
cao pediatrica com NF1, seus pais e cuidadores.

O trabalho multiprofissional para melhorar o LS é
reforcado tanto por pesquisadores nacionais®>'® quan-
to por estudo multicéntrico internacional.™® A elabo-
racao de materiais educativos na forma de folder tem
por pressuposto alcancar uma maior parcela da popu-
lagao, pois sao instrumentos que podem ser utilizados
por profissionais da drea da sauide em atendimentos
clinicos e assistenciais.'® Além disso, a partir do DE
da NANDA-I “Disposicao para letramento em satide
melhorado”,® enfermeiros podem utilizar materiais
educativos como parte dos cuidados de enfermagem,
por meio da educagao em satide, tanto da assisténcia de
enfermagem hospitalar quanto nas consultas ambula-
toriais de enfermagem ou na Atencao Primaria a Satde.

A limitacao deste estudo foi a ndo realizacao da va-
lidagao de contetido com a populagao-alvo e nem com
experts. Ainda, estiveram ausentes estudos sobre LS com
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pacientes pediatricos e adultos que vivem com NF1. Es-
tudos sobre LS com a populagao-alvo apresentariam um
maior escopo sobre a tematica, norteando pesquisadores
e profissionais da saide a manejarem a educagdo em
sauide nesses pacientes. Também auxiliariam a direcio-
nar a assisténcia de enfermagem e no desenvolvimento
de produtos educativos voltados as necessidades especi-
ficas da populagdo em questdo. Apesar do contetido do
material ser simples, ndo podendo ser utilizado como
protocolo ou diretriz terapéutica, ele poderd comple-
mentar as a¢Oes educativas voltadas aos pais e cuidado-
res dos pacientes com NF1, bem como os pacientes com
idade e desenvolvimento cognitivo mais avancados,
como adolescentes e adultos jovens. Por outro lado, a
simplicidade facilita a aceitacao e a leitura do folder.

Conclusao

A utilizac¢ao do letramento em satide como ferramen-
ta para capacitar o individuo para obter, processar e
compreender as informacgdes e os servigos basicos de
satude se refletird na tomada de decisido, tanto sobre
sua saude quanto sobre os cuidados médicos que ne-
cessita ou ird necessitar. Assim, o letramento em sau-
de, a qualidade de vida e o impacto da doenga na fa-
milia sao fatores primordiais para melhorar a adesao
desses pacientes no acompanhamento, evitando pos-
siveis complica¢des. O desenvolvimento de material
de ensino voltado para populagdes especificas, como
no caso da NF1, auxilia no preenchimento dessa lacu-
na. Estudos sdo necessarios para aprofundar o conhe-
cimento sobre como é o letramento em saude dos pa-
cientes e seus responsaveis no contexto da NF1, assim
como em estratégias para melhor educa-los. O mate-
rial apresentado neste artigo nao passou por processo
de validagdo. Contudo, a criacdo de um folder sobre
NF1 auxilia na disponibilizagao de informagoes sobre
a doenca para pacientes e seus familiares de forma
ltdica. O conhecimento obtido a partir da leitura de
materiais como este aumenta a autonomia do paciente
diante do tratamento e das decisdes em satde, visto
que eles adquirem um conhecimento mais fidedigno
sobre a doenga. Com isso, estudos sobre qualidade de
vida e o impacto da doenga na familia se fazem neces-
sarios para que possamos progredir sobre a tematica
da NF1. Isso permitira ndao s6 a criagao de politicas



publicas mais eficazes voltadas a essa populagao, mas
também uma melhor inser¢ao desses pacientes nos di-
versos servigos de satude.
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