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Para acabar com a epidemia de céncer
de pele em pessoas com albinismo

9 DE JULHO DE 2024

As quatro organizagdes co-anfitriéis da Cimeira Mul-
ti-Stakeholder sobre o Cancer de Pele Ocupacional e
ndo Ocupacional realizada em 12 de outubro de 2023
em Berlim, Alemanha - em cooperagdo com grupos de
defesa dos pacientes, ONG humanitdrias, sociedades
cientificas, profissionais de saude e seguranga no tra-
balho e fabricantes de agentes de protegdo UV - ape-
lam a implementagdo de uma abordagem sistemdatica
para abordar a epidemia de céncer de pele em pes-
soas com albinismo (PCA), tendo em conta o seguinte:

— Em muitas regides do mundo - principalmente nos tro-
picos - uma grande proporgdo de pessoas com albi-
nismo (PCA) desenvolve cdncer de pele antes dos 30
anos de idade, sendo que em algumas desenvolve mes-
mo na inféncia. Devido ao acesso altamente insuficien-
te ao diagnostico e tratamento oportunos e eficazes,
o cdancer de pele é a principal causa de mortalidade
prematura excessiva entre PCA nas regides afetadas.

— Apesar dos dados muito limitados e das escassas pu-

blicagdes, € bem conhecido que as PCA desenvolvem
céincer de pele ndo melanoma (CPNM; carcinomas
basocelulares [CBC] e carcinomas espinocelulares
[CBCI), que sdo evitaveis e também curdveis quando
tratados precocemente.

— Os CPNM em pessoas com albinismo geralmente séo
induzidas pela radiagéo ultravioleta (UV) (solar) e es-
tdo ligadas a auséncia do pigmento protetor melanina,
que é a principal caracteristica do albinismo. Eles sdo
consequéncia da exposigdo (até mesmo baixa) ao sol
enquanto as pessoas se esforgam para ter acesso a
educagdo e ao trabalho e, portanto, podem ser classi-
ficadas como ocupacionais.

— Os esquemas de prevengdo do cancer de pele sdo efi-
cazes. As medidas podem incluir o uso de roupas de
protegdo, como chapéus de abas largas e roupas de
mangas compridas com tramas mais fechadas. Tam-
bém é aconselhdvel a aplicagdo de protetor solar blo-
queador de UVA e UVB em dreas ndo cobertas por te-



cido (por exemplo, a drea facial). As PCA nos paises
tropicais frequentemente néo tém acesso a estas me-
didas simples e, em particular, tém pouco ou nenhum
acesso ao protetor solar, seja porque nédo esta dispo-
nivel ou porque ndo é acessivel. A falta de educagdo
e compreensdo (literacia em saude) sobre o impacto
da exposigdo solar na pele das PCA agrava estas des-
vantagens.

Instamos a Organizagéo Mundial da Satde (OMS), os
Ministérios da Saude dos governos nacionais, os deci-
sores politicos, as sociedades cientificas, os médicos e
outros profissionais de satide, os grupos de defesa dos
pacientes e as organizagdes de pessoas com albinismo
a tomarem 10 agdes para impedir a morte prematura
de pessoas com albinismo pelo céncer de pele:

0 A OMS deveria adicionar filtros solares de amplo es-
pectro com elevado FPS para PCA as listas modelo
de medicamentos essenciais (EML e EML para crian-
gas) e os Estados-Membros deveriam fazer o mesmo
nas suas proprias listas nacionais.

@ A Assembleia Mundial da Saude (AMS) deve reco-
nhecer a crise duradoura do céncer de pele nas PCA
e abordd-la através de um programa ad hoc seme-
Ihante ao dedicado ao Controle das "Doengas Tropi-
cais Negligenciadas” (DTN).

© os governos e as empresas farmacéuticas/cosméti-
cas devem envolver-se ativamente com todas as par-
tes interessadas na busca e implementagdo de solu-
¢des para tornar os protetores solares bloqueadores
de UVA e UVB acessiveis a pregos acessiveis ou nu-
los para PCA, independentemente de onde vivam.

9 Os governos e as sociedades cientificas devem en-
contrar solugdes para preencher a lacuna deixada
pela falta de dermatologistas nos trépicos, para que
as PCA tenham acesso ao rastreio e tratamento re-
gulares do cdancer de pele, independentemente do lo-
cal onde vivam.

@ Os Ministérios da Saude devem implementar siste-
mas de vigildncia adequados para os profissionais
de saude e estabelecer registos de pacientes, a fim
de melhorar a monitorizagdo do céincer de pele nas
PCA.

@ Os pesquisadores e os médicos devem trabalhar ati-
vamente no desenvolvimento de novos tratamentos
para facilitar a gest@o do cdncer de pele nas PCA,
especialmente em ambientes com poucos recursos.
Filantropos, fundagdes, instituigdes financeiras mul-

tilaterais e agéncias bilaterais de desenvolvimento
devem fornecer apoio substancial as ONGs e asso-
ciagdes nacionais de pessoas com albinismo para
implementar programas de céncer de pele para res-
ponder & urgéncia a curto prazo, incluindo o acesso
a protetores solares com elevado FPS UVA e UVB.

6 Os profissionais de saude, apoiados pelas suas so-
ciedades cientificas, devem colaborar com asso-
ciagdes de pessoas com albinismo para melhorar a
educagdo sanitaria das PCA sobre a prevengdo do
cdncer da pele.

O os governos, em colaboragéo com organizagdes de
pessoas com albinismo e sociedades cientificas, de-
vem desenvolver programas de conscientizagéo di-
rigidos a empregadores e educadores de pessoas
com albinismo, além de politicas para fornecer ds
PCA adaptagdes razodveis que contribuam para re-
duzir a sua exposi¢do ao sol e para fazer face ao
cdincer de pele. prevengdo possivel nos ambientes
escolar e de trabalho.

@ Os governos devem desenvolver politicas e/ou apoiar
agdes para acabar com o estigma e a discriminagdo
que as PCA sofrem em alguns paises, o que acaba
criando barreiras para o acesso & um atendimento
de saude.
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