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Objetivo: Analisar a atencdo a salde da pessoa abina, com base nos estudos cientificos
atualizados. Método: Estudo de revisdo integrativa da literatura. Dados foram coletados na
Biblioteca Virtual de Salde, com uso de quatro combinagdes de descritores, nas bases de dados
Medica LiteratureAnaysisandRetrieval System Online, Publicactes Médicas, Literatura Latino-
Americano e do Caribe em Ciéncias da Salde e Periddicos Eletronicos de Psicologia. Foram
encontrados 816 artigos. Destes, 806 ndo atenderam aos critérios de elegibilidade e obteve-se uma
amostra de 10 materiais cientificos. Resultados. 80% da amostra pertencem a base de dados
Medical LiteratureAnaysisandRetrieval System Online; 2014 destaca-se em quantitativo nos
estudos selecionados; a amostra possui predominancia em pesquisas de campo (40%). Discussao:
Todos os estudos evidenciaram algum tipo de dano (dermatoldgico, oftalmoldgico e alguns no
convivio socia) atingindo a salide das pessoas albinas, sendo possivel evitar/reduzir por meio de
estratégias /agdes. Conclusdo: A maioria da producdo cientifica enfatiza o alto indice de
adoecimento por lesdes cutaneas, agravos a salide ocular e problemas no convivio social. Assim,
exige maior competéncia das equipes de salde quanto a prevencgdo, promogdo e reabilitacdo da
salide da pessoa abina.
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Classifica-se 0 abinismo em trés tipos. ocular - resulta nafalta
do pigmento, atingindo apenas os olhos; parcial - a producéo

INTRODUCAO

O adbinismo é caracterizado por um distdrbio de ordem
genética, no qual o organismo ndo consegue produzir
suficientemente ou produz em quantidade reduzida, a
melanina, que € o0 pigmento responsavel pela
coloracdo/protecdo da pele, mucosas, globo ocular, pélos e
cabelos. Visto que, essa em quantidade satisfatoria, favorece a
protecdo natural dos olhos e pele, contra os efeitos indesejados
dosraios UVA e UVB (ultravioleta A e B). As pessoas abinas
possuem como caracteristica fisica, a despigmentacdo da pele,
de modo que o tecido ndo possui protecdo natural. Nesse
contexto, essas pessoas ficam mais vulneraveis as agressdes
solares, podendo desenvolver sérios agravos a salde, como por
exemplo, o cancer de pele (Moreira, Rocha, Santo& Moreira,
2013).

de melanina acontece em apenas algumas partes do corpo e 0
Oculocutdneo (OCA) - nesse, O corpo inteiroexpressa
fendtipos da alteracdo genética. O OCA ainda se divide em
quarto subtipos: OCA-1 onde ha um bloqueio total na
producdo de melanina, podendo apresentar-se de modo mais
agressivo ou produz em peguena quantidade; OCA-2 esta
relacionado com alteragbes enzimdticas que convertem a
tirosina em melanina por meio da enzima tirosinase, podendo
expressar efeitos tantos negativos quanto positivos, desta
forma, pode favorecer ou ndo o desenvolvimento da
pigmentacdo dos cabelos, pélos, olhos e corpo ao longo do
crescimento da pessoa abina; OCA-3 neste a tirosinase é
defeituosa e produz uma melanina marrom ao invés da preta e
a OCA-4 que ainda ndo se tem conhecimento acerca desse tipo



42845

Nascimento C. M. Severino et al. A satde da pessoa albina: nosintersticios dos agravos e prevencoes

(Soares and Guimaraes, 2014; Arveiler, Lasseaux and Morice-
Picard, 2017). Estima-se que na populacdo geral o albinismo
acomete cerca de 1:17.000 a 1:20.000 individuos. Estudos
relatam a sua presenca em todas as etnias, sendo que na
populacéo afrodescendente sua prevaléncia € maior do que em
outras, portanto, torna-se mais evidente em paises do
continente africano. No Brasil, o Estado com maior incidéncia
do abinismo é a Bahia, onde a populagdo negra é
predominante (Rocha and Moreira, 2007; De Azevedo,
Pinheiro, Borges and Santa Cecilia, 2016); Grazios,
Shalcheiro and Neto, 2014). Visto que, na maioria dos casos
das pessoas que possuem abinismo apresentam a auséncia da
pigmentacdo no globo ocular, percebe-se que a acuidade visual
€ bastante diminuida, colaborando para o desenvolvimento de
limitacBes visuais como: astigmatismo, miopia, fotofobia,
hipermetropia, nistagmo (Arveiler, Lasseaux and Morice-
Picard, 2017; Santos, Pereira, Moreira and Silva, 2017). Outra
alteragdo comum na populagdo abina é o cancer de pele,
porém, apesar deste distirbio influenciar para seu
desenvolvimento, sabe-se que a caréncia de informacdo sobre
os seus fatores bhiologicos, exposicdo solar de forma
inadequada, como também, situagdes socioecondmicos,
influenciam fortemente para o estado de vulnerabilidade, e,
consequentemente 0 aumento de riscos para desenvolver
tumores cuténeos (Opara and Jiburum, 2010; Mabula, Chalya,
Mchembe, Jaka, Giiti, Rambau and Gilyoma, 2012; Moreira,
Rocha, Santo and Moreira, 2013; Santos, Pereira, Moreira and
Silva, 2017).

Lund e Taylor (2008), retratam o processo de educacdo em
salde como um meio eficaz para que as pessoas albinas, bem
como seus familiares, através de informagdes /orientacOes
pertinentes, possam desenvolver uma atencdo maior ao
cudado de s mesmas e a outros, prevenindo o
desenvolvimento de dlteracbes negativas a sua salde.
Profissionais de salide sdo pegas fundamentais para 0 processo
de educacdo em salde, sgja em ingtituicdes hospitalares de
média e ata complexidade e ou na Atencdo Primaria. O
Ministério da Salide (2009), enfatiza que educacdo em salide
funciona como um processo educativo que visa a construgcao
de conhecimentos na area da salide, fazendo com que hajauma
apropriacdo sobre o assunto e ndo a profissionalizac&o, propor-
cionando a populagdo uma autonomia para o cuidado de s
proprio, como também, embasar-se para discutir com
profissionais e gestores sobre a atencdo a salide de acordo com
a necessidade da coletividade, contribuindo assm para o
controle social. Pode se afirmar que a educacdo em salde
fortalece o controle social, cobrando das autoridades publicas,
0s servicos que contemplem a readlidade de cada grupo
populacional no setor salde (Brasil, 2009). Além das
probleméticas de salde relacionadas a condigdo genética, as
pessoas abinas também enfrentam vérios problemas sociais.
Melo (2017, 2018), em suas pesquisas, entre varias discussdes
e reflexdes, evidencia o preconceito, estigma, a invisibilidade
e a luta pela vishilidade social enfrentadas pelas pessoas
abinas em seu cotidiano.

As pessoas albinas vivenciam um contexto de invisibilidade
social por parte do Estado, como a ndo a inser¢do de forma
consistente dessa populacdo em politicas publicas ja
existentes, a caréncia de atendimento médico especializado,
tais como: dermatologia, oftamologia, entre outros
profissionais da salide que também tem sua importancia no
cotidiano dessa populagdo. Outro ponto é a escassez de
trabalhos cientificos que abordem a salde da pessoa abina.

Frente a0 exposto, surge 0 interesse em aprofundar
conheci mentos cientificos acerca da atencéo a salide da pessoa
albina. Assim, espera-se que este estudo contribua para
visbilidade e redugcdo de danos sofridos na salde e nas
relacbes sociais de parte da populacdo albina, provocada
também pela invisbilidade social. Diante do exposto, este
estudo buscou compreender a seguinte questdo norteadora:
quais as situagdes de salde e doenca da pessoa abina? Para
tanto, a pesquisa objetivou discutir as problematicas
relacionadas a salde da pessoa abina e estratégias de
prevencdo de agravos com base na revisdo integrativa da
literatura.

METODO

Trata-se de estudo do tipo revisdo integrativa da literatura, que
permite discutir a tematica proposta de forma abrangente. De
acordo com Mendes, Silveira e Gavao (2008), esta
modalidade de estudo permite sintetizar varios trabalhos
publicados eletronicamente em um Unico artigo, evidenciar
conclusdes gerais acerca de determinadas teméticas, além
disso, pode-se apontar lacunas e sugerir novas pesguisas, bem
como aprofundar conhecimentos cientificos em determinada
temética. Foram redlizadas buscas por artigos cientificos,
publicados nas bases de dados: Medical
LiteratureAnalysisandRetrieval System Online (MEDLINE),
Publicagcdes Médicas (PubMed), Literatura Latino-Americano
e do Caribe em Ciéncias da Saide (LILACS) e Periddicos
Eletrénicos de Psicologia (PePSIC). Todas estéo anexadas na
Biblioteca Virtual de Salde (BVS), onde se encontra um
nimero significativo de trabalhos que contemplam a érea da
salide. Para selecéo dos artigos, foram utilizados os seguintes
critérios de elegibilidade: artigos cientificos disponiveis
eletronicamente na integra, em idiomas (portugués, inglés,
espanhol e francés), publicados no periodo de 2008 a 2018 nas
referidas bases e banco de dados acima supracitadas. Foram
excluidos da pesquisa, artigos cientificos cujo objeto do estudo
difere da proposta citada, que ndo contemplaram os critérios
de elegibilidade, e que estavam duplicados.

A redizacdo da coleta de dados ocorreu no periodo de
setembro a outubro de 2018. Para compor a amostragem deste
estudo, foram realizadas buscas na BVS, utilizando quatro
combinacBes de descritores, todos catalogados no Descritores
em Ciéncias da Saude (DeCS): “albinismo AND salde”,
“albinism AND cutaneousneoplasms”, *“albinism AND
adverse effects”, “albinism AND healthcare” sendo esses
separados pelo operador booleano AND. Os termos também
foram utilizados em inglés com objetivo de alcancar um
guantitativo maior de publicaces. Foram utilizadas quatro
combinacGes de descritores devido a grande dificuldade para
obtencdo de trabalhos cientificos que contemplassem a
temética em debate. E importante justificar quanto o recorte
temporal, que foi ampliado para dez anos devido a escassez de
producbes cientificas que contemplassem o objetivo da
presente pesquisa. Durante a busca de dados foram seguidos os
seguintes processos. leitura dos titulos, resumos e em outro
momento a leitura completa dos trabalhos, desta forma foi
possivel identificar quais trabalhos contemplavam a pergunta
gue norteia a presente pesquisa. Feito tal processo, dos 816
trabalhos obtidos no universo, 806 excluidos e 10 foram
selecionadas para composicdo da amostra de acordo com 0s
critérios de inclusdo e exclusdo ja mencionados anteriormente.
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RESULTADOS

Com a unido das quatro pesquisas, resultou em 10 trabalhos
selecionados e para melhor distingui-los, cada um recebeu um
codigo denominado pela letra E de (Estudo), seguida do
nimero, com ordem crescente determinado pelo ano de
publicacdo conforme apresentacdo do quadro 02. Se tratando
da base de dados, a Medline lidera as publicacdes com oito

Gré&fico 01. Percentuais iner entes as bases de dados

Dos dez trabalhos, identificou-se no recorte temporal de dez
anos, uma média de um artigo publicado por ano, tendo um
destaque para 0 ano de 2014 com trés publicacdes (30%) e nos
anos de (2009, 2011, 2013, 2017, 2018) ndo houve
publicagdes que atendesse os critérios de elegibilidade desta
pesquisa, conforme o grafico 02. Com relagdo aos periddicos,
a Revista BMC Dermatology, teve maior destaque com duas
publicagdes (20%), ilustrado no grafico 03. O tipo de estudo
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Fonte: dados da pesquisa, 2018.
Gréafico 02. Percentuaisinerentes aos anos de publicacéo
Ano de publicacio
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Fonte: dados da pesquisa, 2018.
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Fonte: dados da pesquisa, 2018.

Gréfico 04. Percentuaisinerentes ao tipo de estudo
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Tabela 1. Apresentagéo dos quantitativos: universo, artigos excluidos e amostra

Combinagdes dos descritores Universo em trabalhos Artigos excluidos Amostra
Albinismo AND salde 492 489 03
Albinismo AND neoplasias cuténeas 164 162 02
Albinismo AND efeitos adversos 121 119 02
Albinismo AND cuidados a salde 39 36 03
Totais 816 806 10

Fonte: dados da pesquisa, 2018

Tabela 2. Apresenta ano de publicagéo, titulos, autores, periddico, tipo de estudo e base de dados

COD. ANO | TITULOS AUTORES PEIODICO TIPO DE ESTUDO BASE DE DADOS
Falta de protecdo solar adequada para . -
E1 2008 | criangas com abinismo oculocutdneo na | Lund, P. M; Taylor; J. { BMC Public Health | FedUisaparticipante |y, ey |\
o qualitativa
Africado Sul
Céncer de pele em albinos em um hospital - )
E2 2010 | universitario no leste da Nigéria - (B?para, K; Jburum, "3:23: Mil;ng:ﬁljg?ca Pesquisa de campo MEDLINE
apresentacdo e desafios do cuidado o9 9
Flora da pele: diferencas entre pessoas
afetadas pelo albinismo e aquelas com pele ) )
E3 2012 normamente pigmentadas no norte da Kiprono, S. K et al. BMC Dermatology Pesquisa de campo MEDLINE
Tanzénia— estudo transversal
Céncer de pele entre abinos em um
hospital de ensino da Universidade do .
E4 2012 Noroete da Tanzinia uma  revisio Mabula, J. B et al. BMC Dermatology Estudoretrospectivo MEDLINE
retrospectiva de 64 casos
Albinismo  oculocutineo na  Africa | Wright, C.Y; Fotoquimica e Revisiosisteméticada
E5 2014 | subsaariana: efeitos adversos a salde | Norval, M; Hertle, R. Fotogiolo ia literatura MEDLINE
associados a0 sol e fotoprotecdo w 9
Quimioterapia neoadjuvante em albinos ) . . )
E6 2014 | com cancer de pele locamente avangado Chidothe, I. A; Malawi Medical Pesquisa de campo MEDLINE
. s Folhas, G Journal
em um hospital de Blantyre: Série de casos
Revisdo histolégica de cancer de pele em | Kiprono, S. K;
E7 2014 | abinos africanos: umarevisdo retrospectiva | Chaula, B. M; BMC Cancer Estudoretrospectivo MEDLINE
de 10 anos Beltramindli, H.
Qualidade de vida em pacientes com }
E8 2015 albinismo oculocutaneo Maia, M. et al. Para BrasDermatol Estudo transversal MEDLINE
E9 2016 :?lr)fr::)rn?; epan?clale;l]é?iait;n;uiggcr& v\fzaalo Z?ai.rg’ IEE)II_: L RevistaBrasileira Estudo retrospectivo LILACS
com a adaptagdo de recursos Opticos €ou 10, & L Oftalmoal P
o Patuzzo, F. V. D.
eletrénicos
O cuidado & salde de pessoas com Estudo
E10 2016 albinismo: uma dimensdo da producdo da | Santos, N.L.P. eta. | Physis(RioJ) - I LILACS
. - descritivo/qualitativo
vidanadiferenca

Fonte: dados da pesquisa, 2018.

Problematicas e agravos na salide da pessoa albina

Com a auséncia ou pouca melanina em seu organismo, Como
consequéncia, as pessoas albinas possuem menos ou nenhuma
protecdo natural para sua pele, ficando vulneraveis aos danos
gue os raios solares podem provocar. Os problemas mais
graves desta despigmentacdo estdo relacionados aos efeitos
deletérios da radiacdo solar, como por exemplo: carcinoma de
células escamosas, carcinoma basocelular, carcinoma
espinocelular, melanoma e agravos a saide dos olhos, como
comprovam os estudos. O estudo apresentado por Opara e
Jiburum (2010), relata que no Hospital Universitério,
localizado em Orlu no leste da Nigéria, 67% dos pacientes em
tratamento para malignidades da pele sdo albinos, ou sga, o
albinismo caso ndo tenha os cuidados necess&rios, € 0
principal fator de risco para canceres cuténeos -conforme seu
estudo, realizado no Estado da Bahia-Brasil, Moreira, Rocha,
Santos e Moreira (2013), também esta de acordo com essas
afirmacbes. Os autores retratam a exposicdo solar como um
potencial fator de risco para agravos/danos intra-oculares e
lesBes cutaneas, levando ao desenvolvimento de patologias
como o0 melanoma uveal e véarios tipos de tumores cutaneos
(Mabula, Chalya, Mchembe, Jaka, Giiti, Rambau and
Gilyoma, 2012; Moreira, Rocha, Santos and Moreira, 2013;
Wright, Norval and hertle, 2014). Maia, Volpini, Santos e
Rujula (2015), em estudo realizado no Hospital Beneficente da
Irmandade Santa Casa de Misericérdia de Sdo Paulo, onde

avaliou a qualidade de vida das pessoas abinas, problematiza
o cancer de pele e a visdo subnormal como aspectos de maior
impacto na vida destas pessoas. Em pessoas pigmentadas, 0s
tumores malignos podem se desenvolver durante a meia idade
e em individuos idosos, porém, na populagdo albina surge de
forma precoce, podendo desenvolver-se uma década antes,
conforme aponta estudo feito em um hospital universitario no
Noroeste da Tanzénia, onde foram avaliados/revisados
prontudrios de 64 pacientes afetados por esta condicdo
genética (Mabula, Chalya, Mchembe, Jaka, Giiti, Rambau, and
Gilyoma, 2012). Outro estudo feito no Norte da Tanzénia, 86
pacientes foram revisados através de prontuarios, Kiprono,
Chaula eBeltraminelli (2014), evidenciaram que os albinos que
vivem proximo ao equador desenvolvem tumores cutaneos
pré-malignos e malignos logo na segunda década de vida,
associado a fatores como a falta de protecdo solar, fata de
informacdo, entre outros. Estudo readlizado no Brasil, na
Associacdo das Pessoas com Albinismo na Bahia (APALBA) -
e em um servico publico de assisténcia oncoldgica, foi
observado que parte da populacdoalbina apresentaram algum
tipo de cancer ou lesBes de pele entre 31 a 40 anos idade, com
uma média aos 34,6 anos, e na populacdo ndo albina,
identificou-se entre 71 a 80 anos, (Moreira, Rocha, Santo and
Moreira, 2013). Assim, os estudos evidenciam o quanto é
precoce o0 adoecimento dessa populagdo. Wright, Norval
eHertle (2014), num estudo de revisdo mostrou como dados de
sua discussdo, uma pesquisa em anos anteriores na cidade de
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Das es Salaam na Tanzéania, evidenciando que menos de 10%
das pessoas albinas viveram além dos 30 anos de vida, tendo
como principal fator dessa mortalidade o cancer de pele e suas
sequelas/complicactes, por exemplo a metastase para outras
areas do corpo como tecido muscular, tecido 6sseo e 6rgaos.
Nos dados ha uma estimativa que individuos afetados pelo
albinismo possuem risco mil vezes maior para desenvolver
algum tipo de cancer cuténeo quando comparados a populagédo
geral. Estudos realizados na Nigéria e Tanzénia, relatam que as
pessoas a binas sobrevivem em média até os 35 anos, além do
fator albinismo, a excessiva exposicdo ao sol sem protecéo
solar, outro determinante € devido esses paises estarem
localizados proximo ao equador, onde o sol esta em evidéncia
durante a maior parte do ano, potencializando os efeitos
deletérios prejudiciais a essa populacdo (Mabula, Chalya,
Mchembe, Jaka, Giiti, Rambau, and Gilyoma, 2012). No
Brasil, ndo foi encontrado trabalhos que relatem a média de
vida do grupo em discuss&o.

Reforcando o quanto € precoce o cancer de pele em pessoas
albinas em paises africanos, de acordo com Opara e Jiburum
(2010), discutindo outros estudos relevantes, com uma amostra
composta de 1000 (mil) albinos nigerianos, constatou-se que
nenhum com idade acima dos 20 anos era livre dos tumores de
pele, sendo sua forma pré-maligna ou maligna, influenciados/
induzidos pelos efeitos nocivos dos raios UVA e UVB. Uma
pesquisa realizada numa escola especializada para criangas
com deficiéncia/alteragdes visuais, localizada na Provincia de
Limpopo, Africa do Sul, ressaltou que, dos 131 alunos, 112
tinham albinismo, sendo muito comumnesta popul agéo,sérias
alteragbes na visdo. Além disso, foram evidenciados efeitos
agudos provocados pelos raios UVA e UVB, como:
gueimaduras solares (eritemas), pustulas, securas e rachaduras
nos labios, que em alguns casos induz uma infeccéo (Lund and
Taylor, 2008). Tais infeccdes para Kiprono, Masenga, Chaula
eNaafs (2012), se ddo porque as pessoas albinas na Africa
possuem uma maior quantidade de bactérias na flora da pele,
assm ficam mais suscetiveis a contaminacfes. Este fato
acontece por conta da pele castigada pelo sol, na maioria dos
casos tem sua textura aspero/espessa, facilitando areas de
invaginagbes que atuam como depOsitos para O
desenvolvimento de bactérias. Dentre os estudos que
compBem a amostra da presente pesquisa, quatro estdo em
comum acordo quanto ao tipo de lesdes de pele nesta
populagdo, sendo predominante o carcinoma de células
escamosas (esse formato de neoplasia cutdnea nasce nas
células escamosas, que compdem a maior parte das camadas
superiores da epiderme) (Maia, Volpini, Santos and Rujula,
2015; Opara and Jiburum, 2010; Kiprono, Chaula, and
Beltraminelli, 2014; Chidothe and Masamba, 2014). Ja o
estudo realizado por Mabula, Chalya, Mchembe, Jaka, Giiti,
Rambau e Gilyoma (2012), apresenta o0 carcinoma
espinocelular como o principal tipo de céncer observado
durante sua pesquisa. Com relagcdo aos locais do corpo mais
afetados pelas lesBes cuténeas, sdo: cabeca e pescogo, isso se
da por que sdo partes que ficam extremamente expostas sem
protecdo de barreiras fisicas como roupas (Opara and Jiburum,
2010; Hertle, 2014; Mabula, Chalya, Mchembe, Jaka, Giiti,
Rambau and Gilyoma, 2012; Chidothe and Masamba, 2014;
Kiprono, Chaula and Beltraminelli, 2014; Wright, Norval and
Hertle, 2014). Outra problemética enfrentada pelas pessoas
abinas é o fotoenvelhecimento, aterando a aparéncia
precocemente, deixando a pele mais enrugada, em especia nos
locais mais expostos a luz solar (rosto, pescocgo, bragos e
méos). A este fato esta associado a elastose solar,

ceratosesactinicas, queilite-actinicas, Ulceras cutaneas e
eritema grave, esses sao antecessores do cancer de pele
(Wright, Norval and Hertle, 2014; Ajose, Parker, Merral,
Adewuya and Zachariah, 2014; Maia, Volpini, Santos and
Rujula, 2015). De acordo com Ajose, Parker, Merrall,
Adewuyae Zachariah (2014), em sua pesquisa, evidenciaram
um dado extremamente relevante, pois o desenvolvimento das
lesBes cuténeas ja mencionadas, podem provocar sofrimentos
também de ordem emocional, como ansiedade e depressdo nas
pessoas albinas, afetando também suas relagdes/interacdes no
meio social. A despigmentacdo, uma das caracteristicas do
albinismo, também pode afetar os olhos, ocasionando a
hipopigmentacdo da iris, neste caso, a pessoa afetada apresenta
a cor dos olhos vermelho ou azul sem pigmentacdo
(“diferente” do olho azul de uma pessoa ndo albina).

Em decorréncia destas alteractes, o individuo apresenta uma série
de problemas oculares como: visdo subnorma (CID-10 H54.2),
nistagmo (CID-10 H55), fotofobia (CID-10 H53.1), estrabismo
(CID-10 H50), sendo a primeira considerada uma deficiéncia
visual (Maia, Volpini, Santos, and Rujula, 2015; Wright, Norval
and Hertle, 2014; Santos, Pereira, Moreira and Silva, 2017; Melo,
2018). Lund e Taylor (2008), relataram que o abinismo € a
principal causa das ateracdes visuais em uma escola da Africa do
Sul especializada para menores com deficiéncia visual, pois 85%
das criancas eram albinas. Outras pesquisas ressaltam que as
alteragbes/deficiéncia  visual promovem grandes impactos
negativos na vida destas pessoas, comprometendo 0 processo de
aprendizado, o emocional, o desempenho académico, bem como,
os deixando mais tendentes ao afastamento/isolamento social e
mais vulnerdveis a estigmatizacdo, como também a exclusdo em
meios sociais (Khanal, Pokharel and Kandel, 2015; Franklin,
Bradbury-Jones and Taylor, 2018; Melo, 2018). Outros autores
problematizam esse mau desempenho no ambiente escolar, pois
na maioria das vezes faz com que as pessoas a binas sigam outros
caminhos que podem ser extremamente nocivos a sua salde,
como atividades no campo e em outras areas abertas, 0 que
implica em um contato intenso com os efeitos indesejados do sol
(Opara and Jiburum, 2010; Mabula, Chalya, Mchembe, Jaka,
Giiti, Rambau and Gilyoma, 2012; Graziosi, Shalcheiro and Neto,
2014; Wright, Norval and Hertle, 2014). Ainda conforme Opara
eJiburum (2010), dos pacientes que compuseram sua pesguisa,
75% exerciam trabalhos como agricultura familiar, comércio em
condicles ao ar livre, entre outros com excessiva exposi¢cao solar.

Assim, observamos que sdo campos/ambientes de trabalhos
extremamenteincompativeis com pessoas de pele despigmentadas.
Vale destacar que o contexto socioecondmico em que o individuo
abino estd inserido pode influenciar diretamente nas
consequéncias provocadas por este distirbio genético, ou seja,
ficam em situacéo de vulnerabilidade pela caréncia de informagéo
(principalmente sobre o abinismo e seus cuidados para evitar
complicacBes), recursos para aquisicao de barreiras necessarias a
protecdo aos raios UVA e UVB como: protetor solar, roupas
adequadas, bem como recursos para acesso aos servigos de salde:
como consultas, medicamentos, deslocamentos, entre outros,
conforme apontam (Opara and Jiburum, 2010; Mabula, Chalya,
Mchembe, Jaka, Giiti, Rambau& Gilyoma, 2012; Santos, Pereira,
Moreira and Silva,2017; Melo, 2018). Melo (2018), em sua
pesquisa na regido da grande Campina Grande - PB - Brasil,
entrevista alguns pais de criangas albinas, onde eles relatam
informacbes pertinentes, e dentre elas, que sairam dohospital/
maternidade onde nasceram seus filhos albinos sem ter nenhuma
informacao/esclarecimento/orientagdo sobre a alteragdo genética
herdada pelos seus filhos. O autor também entrevistou pessoas de
20 a 30 anos que tem albinismo e ndo sabiam quase nada sobre
condicdo genética, apenas tinham a informacdo que deveria
evitar exposicéo ao sol. Santos, Pereira, Moreirae Silva (2017),
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ressalta que a falta de informac&o sobre o distlrbio genético em
discussado, pode implicar nos cuidados necessérios que desde cedo
se deve ter para evitar agravos a sallde das criangas, jovens e
adultos com albinismo, principalmente aguelas que se encontram
em situacdo de vulnerabilidade social. Diante destas informaces,
tal problematica nos provoca a pensar sobre o desconhecimento
de grande parte dos profissionais da salde acerca do albinismo,
suas caracteristicas clinica, impactos e danos que podem ser
causados na vida dessa populagdo, bem como, a negligéncia,
nesse caso, do Estado e do sistema de salde brasileiro. Faz-se
importante expor que o albinismo ndo afeta a capacidade
cognitiva dos individuos, nem suas capacidades motoras. Muitas
Vezes 0 senso comum acaba por estigmatizar as pessoas albinas
como sendo pessoas doentes, atribuindo o rétulo de pessoas
descapacitadas, como aponta Melo (2018). Diante do cen&rio
exposto, fica evidente que as pessoas abinas enfrentam uma
grande batalha contra os tumores cuténeos e alteracOes visuais,
bem como, o preconceito o estigma, e ainvisibilidade social, estes
s80 capazes de provocar grandes impactos negativos, afetando
diretamente a qualidade de vida de boa parte destas pessoas.

Acdes preventivas de danos a salde da pessoa albina

Diante dasdteracfes da visdo, os autores Pereira, Araljo e
Patuzzo (2016), defendem a grande importéncia/necessidade de
adaptar recursos Opticos como: lupa de méo, telescopio e lupatipo
régua. Ja Khanal, Pokharel e Kandel (2015), sugerem a corregdo
Optica refrativa que incorpora filtros para reduzir ou suprimir a
fotofobia. Wright, Norval eHertle (2014); Arveiler,Lasseaux
eMorice-picard (2017), enfatizan que outros mecanismos e
materiais também devem ser incorporados como: sentarem o mais
préximo possivel do quadro, manuscritos de alto contraste,
computadores com fontes adequadas, tudo com o objetivo de
melhorar 0 desempenho escolar e a qualidade de vida da
populacdo em discussdo. Também € importante que esses
individuos sgjam encaminhados por outros profissionais de salde
de forma precoce para especialistas, como com o objetivo de
evitar agravos e suas consequéncias a visdo (Udeh, Eze,
Onwubiko, Arinze, Onwasigwe& Umeh, 2014; Khanal, Pokharel
and Kandel, 2015). Mabula, Chalya, Mchembe, Jaka, Giiti,
RambaueGilyoma (2012), conforme os relatos de sua pesquisa,
mostramque, 0s canceres cuténeos nas pessoas a binas podem ser
evitados a partir de uma série de agdes preventivas que necessitam
de empenho da sociedade, familiares, o préprio individuo,
profissionais de salide, e principalmente o poder publico. Partindo
do ponto das medidas de prevengdes elencadas em pesquisas,
entende-se que os autores a seguir também corroboram com esta
ideiaz Lunde Taylor (2008); Oparae Jiburum (2010); Moreira,
Rocha, Santo e Moreira (2013); Wright,Norval eHertle(2014);
Graziosi, Shalcheiro e Neto (2014); Udeh, Eze, Onwubiko,
Arinze, Onwasigwe eUmeh (2014); Chidothe eMasamba(2014);
Maia, Volpini, Santose Rujula (2015); Santos, Pereira, Moreirae
Silva (2017); Melo, (2018).

Wright, Norval e Hertle (2014), retratam que a educacdo em
salide é uma fonte muito importante na prevencéo das doencas de
pele e reducdo dos agravos a visdo, por meio da informagao/
conscientizacdo sobre a necessidade e o auxilio da fotoprotecéo
entre pessoas abinas, bem como orientar os familiares destas
pessoas, em especia pais de criangas abinas para garantir o
cuidado precoce. Udeh, Eze, Onwubiko, Arinze, Onwasigwe
eUmeh(2014), de forma clara, problematizam os impactos
evidenciados na salde e vida das pessoas abinas relacionando
com a necessidade de educacdo em salde publica, e que aém das
campanhas para manter a salde, deve-se prestar orientagles a
sociedade buscando a promogdo de mudangas positivas nas
relagdes sociais das pessoas abinas. Visto que estas sdo vitimas
de preconceitos, estigmas e crengas errOneas, esta Ultima,
basicamente acontece em alguns paises africanos como apontam

os autores Melo (2017, 2018); Franklin, Lund, Bradbury-Jonese
Taylor (2018). O desafio do processo educagdo em salde é
habilitar as pessoas com abinismo através da informacao/
capacitacdo para administrar de forma eficiente a sua condicéo
genética, destaforma, o individuo estara mais bem preparado para
buscar/cobrar mecanismos junto ao poder publico com o objetivo
de suprir suas necessidades (Lund and Taylor, 2008). Wright,
Norval eHertle (2014), afirmam que profissionais da salide devem
estar preparados para esclarecer/prestar informagdes sobre o
albinismo e questdes que o permeia, bem como, orientar sobre a
grande importancia e necessidade da protecdo contra os danos
provocados pela exposicdo de forma inadequada ao sol. Mabula,
Chalya, Mchembe, Jaka, Giiti, Rambau e Gilyoma (2012),
defendem que todas as criangas que nascerem com abinismo
devem ser registradas e acompanhadas pelos 6rgdos publicos, em
especial da esfera salde, com o objetivo de prestar toda
assisténcia necessaria para garantir a salde destes individuos.
Para Lund e Taylor (2008), ao invés de profissionais de salde
aplicar a educagdo, esse trabalho deve ser feito por pessoas
albinas, por acreditar que essas podem surtir mais efeitos com
suas proprias experiéncias. Estes trabalhariam como grupos de
apoio para propagar informactes sobre medidas de como evitar a
exposicdo de riscos e agravos a salude, bem como, outros
conhecimentos sobre o abinismo, sendo estas previamente
capacitadas. Opara eJiburum (2010), em seu estudo, ressalta que
se a populagdo abina e os prestadores de sallde em todos os niveis
estiverem bem informados acerca da dessa condigdo genética, os
impactos e agravos na salde destas pessoas conseguentemente
serdo minimizados/evitados. Moreira, Rocha, Santo e Moreira
(2013), evidenciam que o filtro solar é de extrema importancia
para protecdo da pele quando usado da maneira adequada, o que
significa fazer aplicacdo no intervalo de trinta minutos antes da
exposicao a0 ol e efetuar a reaplicacdo a cadatrés horas.

Além disso, Wright, Norval eHertle (2014), apresentam que
outras medidas também devem ser utilizadas, como: fazer uso de
chapéus com abas largas, roupas com fator de protegdo solar e
compridas evitando a exposi¢éo da pele, bem como, éculos de sol
com lentes protetoras para evitar 0 excesso de raios UVA e UVB
aos olhos, e, sempre que possivel fazer uso de sombras. Na pratica
essas medidas para serem exercidas Sa0 necess&rias. O
conhecimento das pessoas albinas e familiares, bem como atuacéo
das autoridades publicas para garantir 0 acesso a essas
informagdes e disponibilizagdo/garantia dos produtos necessarios,
visto que existem varias pessoas que ndo tem condigdes
financeiras para tais medidas, como exemplo: a aquisicdo de
protetor solar. Graziosi, Shalcheiro e Neto (2014), evidenciam
que é de muita relevancialnecessidade que a exposi¢éo solar por
parte das pessoas abinas sga reduzida de forma significativa no
seu dia a dia. A respeito do ambiente de trabaho, torna-se
desgjavel que sgjam remanejados ou que tenham oportunidades de
desenvolver atividades laborais em ambientes fechados, sem o
contato com raios solares, de preferéncia em horérios noturnos.
Diante das probleméticas discutidas em torno das doengas
relacionadas ao albinismo, algumas pesquisas defendem a
importancia da atuagdo do Estado para formulagdo de politicas
publicas nas esferas salde que contemplem populacéo
(Opara and Jiburum, 2010; Mabula, Chalya, Mchembe, Jaka,
Giiti, Rambau and Gilyoma, 2012; Moreira, Rocha, Santo and
Moreira, 2013; Santos, Pereira, Moreira and Silva 2016; Melo,
2018). Ap6s apresentacdo das problematicas, fica evidente que
existem sinais de negligéncia do sistema de salde em orientar as
pessoas albinas desde seu nascimento até a fase adulta. Como ja
mencionado, ter albinismo ndo é sinbnimo de patologia, mas de
uma condicdo que precisa de cuidados e acompanhamento
profissional, como: dermatolégica e oftaimoldgica.  Além de
outros profissionais com conhecimento sobre o abinismo, em
especial, aos que atuam na Atencdo Priméria a Salde, onde tem
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conhecimento da sua populacdo, podendo monitorar a salde
dessas pessoas, como também, esclarecer suas davidas com foco
na prevencdo, orientando para o fortalecimento do autocuidado,
quando necessdrio - realizar encaminhamento para especialistas.
A equipe de salide deve se comprometer com competéncia na
atencdo a salde da pessoa abina com medidas de prevengdo,
promocao e reabilitacdo da salide.

CONCLUSAO

O objetivo do estudo foi alcangado, pois possibilitou observar um
alto indice de adoecimento por lesbes cuténeas pré-malignas ou
malignas, agravos a salide dos olhos, adoecimento psicoldgico,
preconceitos e estigmas. Tais probleméticas vem como
consequéncia da fata de esclarecimento/conhecimento/
orientaces, ligados também a fatores socioecondmicos que parte
das pessoas albinas vivenciam. O preconceito e estigma esta
também relacionado a falta de conhecimento geral sobre o
albinismo e seus possiveis agravos. Outro cendrio prejudicialé a
falta de politicas publicas que atendam as necessidades das
pessoas abinas. No tocante as limitagdes pertinentes a amostra
deste estudo, pode ser evidenciado a falta de registros cientificos
nas bases de dados, em especifico, trabalhos produzidos no Brasil
gue contemplem as pessoas a binas nas dimensdes salde/doenca.
Vale destacar aimporténcia de um projeto governamenta ou néo,
gue possibilite a contabilizacdo dessa populagdo em nosso pais,
pois a literatura traz apenas uma estimativa dentro da populagdo
geral, mas, ndo ha uma certeza de quantas pessoas a binas existem
no pais. As pesguisas/debates tendem a proporcionar mais
visibilidade, possibilitando uma diminuicdo nos danos a salde,
menos preconceito, menos estigma, mais informagdes para as
pessoas albinas, familiares e populagdo geral. Assm acangar
melhorias na qualidade de vida do grupo em discussdo, quehoje
ainda vivenciam um cenario de invisibilidade quando se trata de
direitos e politicas publicas mais especificas. Contudo, faz se
importante a producdo de novas pesquisas cientificas para
investigar/analisar a atencdo a sallde das pessoas abinas em suas
dimensdes e a atuacdo dos profissionais de salde neste cenario,
em especia no Brasil, onde ficou evidente a escassez de estudos
cientificos relacionados a temética.
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