ISSN: 1676-4285

Universidad Federal Fluminense

ESCUELA DE ENFERMERIA
AURORA DE AFONSO COSTA Nota previa

Las personas con albinismo y el cancer
de piel: estudio descriptivo

Nereida Lucia Palko dos Santos’, Valdete Oliveira Santos?, Emerson Elias
Merhy', Maria Teresa dos Santos Guedes?, Marléa Chagas Moreira'

"Universidad Federal de Rio de Janeiro
2Instituto Nacional del Cdncer José Alencar Gomes da Silva

RESUMEN

Problema: Las personas con albinismo (PA) pueden desarrollar quemaduras solares, lesiones y cancer de
piel. Se investiga en la perspectiva del derecho a la salud quiénes son las PA que ultrapasaron el limite de
riesgo para el cancer de piel.

Objetivos: Identificar las PA afectadas por neoplasias cutaneas, describir sus caracteristicas, conocer su
itinerario terapéutico, y discutir el cuidado en la perspectiva de estas.

Método: estudio descriptivo que sera desarrollado en dos momentos articulados: (i) estudio transversal de
la poblacion de PA matriculadas en el ambulatorio de dermatologia de la institucion escenario del estudio ;
(ii) estudio con enfoque cualitativo. Las fuentes de datos seran los prontuarios y los participantes seran las PA.
Los datos cuantitativos seran tratados con andlisis estadisticos simples, y las entrevistas semiestructuradas
transcritas sufrirdn analisis de contenido tematico. Protocolo de aprobado por el CEP de la EEAN/HESFA/
UFRJ nimero 371.467.

Descriptores: Albinismo; Derecho a Salud; Neoplasias Cutaneas.

Santos NLP, Santos VO, Merhy EE, Guedes MTS, Moreira MC. People with albinism and skin cancer: a descriptive study. Online
620 braz j nurs[Internet]. 2013 Oct [cited year mouth day]; 12 Suppl: 620-22. Available from: http://www.objnursing.uff.br/index.
php/nursing/article/view/4545



SITUACION PROBLEMAY SU
SIGNIFICANCIA

Las personas con albinismo (PA) pueden
desarrollar quemaduras solares, lesiones y
cancer de piel. Asi, ademas del disturbio con-
génito recesivo, se investiga en la perspectiva
del derecho a la salud, quiénes son las PA que
ultrapasaron el limite del riesgo para el cancer
de piel y los itinerarios terapéuticos recorridos.

El derecho a la salud como derecho huma-
no, constante del texto constitucional brasilefio,
pautado en lalégica dela produccién delavida,
trae una construccidn de servicio correspon-
diente publico que se caracteriza como esencial
para el ejercicio de otros derechos, sobre todo
el derecho a la vida.

En el contexto del concepto amplio de
salud, el cuidado de las PA es asumido como
valor del derecho a la salud, no limitado a la
situaciéon de la enfermedad. lluminado por las
concepciones de visibilidad, de responsabilidad
y de perteneciente publico de las demandas y
necesidades, desde punto de vista practico, el
derecho a la salud implica en la efectivacion de
la triade integralidad, universalidad y equipada
para los usuarios en el Sistema Unico de Salud®.

Con relacion al cancer de piel, se destaca
la vulnerabilidad y el riesgo para las PA, ya que
el tipo no melanoma es una enfermedad que
afecta a las poblaciones de piel clara, del tipo
gue quemay no broncea (en su extremo las PA),
donde la exposicidn excesiva al sol es el principal
factor de riesgo para su surgimiento@.

Las areas de prevencién y control carecen
deinversiones, en oposicion ala mayor atencion
depositada en el drea de servicios asistenciales.
Se trata de una paradoja, porque las estimativas
nacionales para los afos e 2012 y 2013 apun-
tan hacia la ocurrencia de aproximadamente
518.510 casos nuevos de cancer, incluidos los del
tipo no melanoma, con la posibilidad de 62.680

mil casos nuevos para el sexo masculinoy 71.490
mil casos nuevos para el sexo femenino®,

Si por un lado existe la preocupacién con
la ausencia de recursos suficientes para lidiar
con el rdpido aumento del nimero de casos de
cancer,y con el riesgo de muerte prematura por
la enfermedad, por otro, un grupo poblacional
con mayor vulnerabilidad, en resultado de alte-
raciones fisicas por una causa genética, no existe
para la epidemiologia y para la sociedad y Esta-
do. Invisibilidad que amplifica la desigualdad en
el acceso al sistema de salud, asi como también
restringe a construccién y proposicion de ac-
ciones en atencion a las necesidades de salud.

Se pretende contribuir para la escasa pro-
duccion cientifica sobre el tema del cuidado
ambulatoria en oncologia®, y parala visibilidad,
reconocimiento publico e insercién de las PA
en la producciéon de demandas que puedan ser
oidas/dialogadas y producidas en el pacto de
consensos. Esto, considerando las relaciones en-
tre la epidemiologia, las ciencias humanas y las
ciencias biomédicas, con conceptosy estrategias
asistenciales masricasy eficaces, incluyéndose el
derecho de que las diferencias sean respetadas
y, publicamente, tengan lugar®.

OBJETO DEL ESTUDIO

Elitinerario terapéutico de las personas con
albinismo a la luz de la perspectiva del cuidado
de los participantes, y de la frontera del riesgo
del cancer de piel.

CUESTIONES NORTEADORAS

« ;Quiénes son las PA afectadas por neoplasias
cutaneas?

« ;Cudl es el itinerario terapéutico atravesado
por PA afectadas por neoplasias cutaneas?
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« ;En la perspectiva de las PA afectadas por
neoplasias cutaneas, qué es el cuidado?

OBJETIVOS

Identificar las PA afectadas por neoplasias
cutaneas, describir sus caracteristicas, conocer
su itinerario terapéutico, y discutir el cuidado
en la perspectiva de estas.

METODO

Estudio descriptivo, cuyo escenario fue el
Hospital del Cancer | del Instituto Nacional del
Céancer (INCA), y desarrollado en dos momentos
articulados: i) Estudio Seccional de la poblaciéon
de PA afectadas por neoplasias cutaneas con
matricula en el ambulatorio de dermatologia
delainstitucién escenario del estudio, teniendo
como fuentes de datos los prontuarios de los
participantes. En el andlisis, los datos del periodo
de enero de 2012 a agosto de 2013 sufriran un
tratamiento estadistico simple.

ii) Estudio con enfoque cualitativo que
tendra como técnica de colecta de datos las en-
trevistas semiestructuradas, grabadas en medios
digitales, con los participantes (PA con cancer de
piel) previamente identificados en la fase“i’, que
deseen participar anénima y voluntariamente,
hasta la saturacion de estas, conforme al andlisis
del contenido tematica.
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DATOS DEL PROYECTO

Proyecto aprobado por el CEP da EEAN/HESFA/UFRJ
protocolo nimero 371.467, sera desarrollado en el INCA
(institucién coparticiparte). Estd vinculado al proyecto“Las
personas con albinismo y el derecho a la salud - Fase II".
Cuenta con la participacion de los becados de iniciacion

cientifica FAPERJ/2013.

Recibido: 31/08/2013
Revisado: 02/09/2013
Aprobado: 04/09/2013

Santos NLP, Santos VO, Merhy EE, Guedes MTS, Moreira MC. People with albinism and skin cancer: a descriptive study. Online
622 braz j nurs[Internet]. 2013 Oct [cited year mouth day]; 12 Suppl: 620-22. Available from: http://www.objnursing.uff.br/index.
php/nursing/article/view/4545



