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Ministério da Saude
Secretaria de Atencdo Primdria a Saude
Departamento de Saude da Familia
Coordenacao-Geral de Garantia dos Atributos da Atengao Primaria
Coordenacdo de Garantia da Equidade

NOTA TECNICA N2 38/2020-COGE/CGGAP/DESF/SAPS/MS

1. ASSUNTO

1.1. Orientacdo e sensibilizacdo de gestores e profissionais da Atencdo Primdria a Saude (APS)
guanto ao cuidado em saude e o registro do atendimento das pessoas com albinismo, a partir do
preenchimento da CID-10 E70.3 nos sistemas de informag¢dao em saude.

2. ANALISE

2.1. A Equidade em Saude visa dirimir situagdes de injusti¢a social, a partir do reconhecimento das
demandas afetas as populacdes especificas em situacdo de vulnerabilidade. Dentre essas populacdes, estdao
as populacdes com albinismo que enfrentam diversos desafios, inclusive a invisibilidade. Ciente dessas
questdes, a Secretaria de Atencdo Primaria a Saude vem desenvolvendo acbes, a fim de melhorar as
condicOes de saude dessas populacdes.

2.2. Destaca-se a publicacdo da Portaria GM/MS n° 3.354, de 16 de dezembro de 2020, que institui
em carater excepcional, incentivo financeiro de custeio para o fortalecimento das acdes de equidade na
Atencdo Primdria a saude, considerando as pessoas com albinismo.

2.3. Tendo em vista todos os desafios que tangenciam a oferta de servigos de saude voltados as
pessoas com albinismo, essa Nota Técnica visa orientar e sensibilizar os profissionais de saude da APS a
gualificarem o cuidado e o registro do atendimento das pessoas com albinismo, a partir do preenchimento
do CID-10 E70.3, nos sistemas de informag¢do em saude, com a finalidade de aprimorar a identificacao deste
grupo de pessoas, qualificar as informacdes e a assisténcia, bem como o monitoramento e a avaliacdo dos
Servicos.

2.4, O albinismo é uma condigdo rara, ndo contagiosa, herdada geneticamente cuja transmissao
pode ser autossOmica recessiva ou ligada ao cromossomo X. Trata-se de um grupo de anomalias genéticas
que interfere na produgdo e distribuicdo de melanina na pele, pelos e olhos, causando vulnerabilidade a
exposicao solar. Atualmente, envolve 19 genes relacionados as diferentes formas de apresentacdo que vai da
forma ndo sindrémica a forma sindrOmica, nas quais as alteracGes visuais e hipopigmentacdo da pele
coexistem com alteragdes patoldgicas graves. O albinismo acomete todas as ragas, etnias, independente de
sexo e classe social e estd em praticamente todos os paises do mundo, com prevaléncias variadas.

2.5. A falta da melanina pode acarretar a baixa visdo, que varia de acordo com o tipo do albinismo;
problemas de pele, eritema solar; fotoenvelhecimento; lesdes pré-malignas e malignas, podendo ocorrer
desde a infancia. As pessoas com algum tipo de albinismo frequentemente desenvolvem lesdes na pele,
podendo evoluir para tumores malignos, provocando elevado indice de mortalidade.

2.6. Além das condi¢des de saude, pessoas com albinismo sofrem com a invisibilidade social,
preconceito, desconhecimento, além de serem rotulados ou identificados apenas pela doenca, sendo
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reconhecidas como pessoas com deficiéncia devido a sua visdao subnormal. Tal parametro revela, entdo, a
necessidade de atencdo e um cuidado integral dessas pessoas na Atencdo Primaria, possibilitando assim, a
intervengdo precoce que favoreca o diagndstico e o tratamento, bem como a prevengdo nos mais diversos
cuidados em saude das pessoas com albinismo.

2.7. Destaca-se que um dos maiores desafios é obter informacbes e qualificar os registros dos
dados no Sistema de Informagdo em Saude do Ministério da Saude, principalmente no que tange ao
acompanhamento da populacdo albina pelos servicos de Atencdo Primdria a Salde. A auséncia de
informacgGes inviabiliza analises da situacdo de saude dessa populacdo a nivel nacional, sendo essas
fundamentais para subsidiar o planejamento e proposicdao de politicas publicas. Ressalta-se que o déficit de
informacdes acerca das pessoas com albinismo também é percebido no Censo Demografico do Instituto
Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE), o que denota uma invisibilidade desse segmento populacional.

2.8. Segundo Margon e Maia (2019), a nivel mundial, calcula-se a incidéncia de 1 a cada 20.000 mil
individuos com algum tipo de albinismo, sendo mais comum em paises africanos. Atualmente, nao existe um
mapeamento epidemioldgico do albinismo no Brasil. PressupGe-se que a incidéncia seja maior nas regides
com prevaléncia da populagdo negra, como é o caso do Nordeste, contudo pode incidir também em pessoas
indigenas e quilombolas. Considerando o total da populacdo nacional, conforme a proje¢do da populacao do
Brasil e das Unidades da Federacao (IBGE, 2020), contabiliza-se uma média de 212.299.064 (duzentos e doze
milhGes, duzentos e noventa e nove mil e sessenta e quatro) brasileiros. Logo, estima-se que, existem
aproximadamente 21.194 mil pessoas com albinismo no pais, tendo como base o artigo Albinismo:
epidemiologia, genética, caracterizagdo cutdnea e fatores psicossociais, de Carolina Reato Margon e Marcus
Maia, publicado nos Anais Brasileiros de Dermatologia da Sociedade Brasileira de Dermatologia (2019).

1.
3. JUSTIFICATIVA

3.1. Foi realizada consulta no Sistema de Informacdo em Saude para a Atencdo Basica (SISAB)
sobre a populagao albina, usando os dados coletados pelos sistemas e-SUS APS, no periodo de janeiro de
2016 a julho de 2020. Com base nas fichas de atendimento individual para a Classificacdo Internacional de
Doencas (CID-10) para o registro do albinismo, na regido geografica Brasil, foi feita a extracdo de dados das
pessoas unicas, bem como foi realizada a analise do total de consultas com o respectivo CID-10. No periodo
de um pouco mais de 4 anos, apenas 1.098 pessoas foram registradas na base do SISAB com o CID-10 para o
diagndstico de albinismo. E o total de atendimentos com o CID-10 para albinismo foi de 1.711 pessoas.

3.2 Se a estimativa é de 21.194 pessoas com albinismo no pais, pelo menos 5% dessa populagao
foi registrada com o CID-10 para esta condicdo de saude nos servicos da Atencdo Primaria no periodo de
2016 a 2020.

3.3. Vale ressaltar que a Populacdo Albina é SUS dependente e ndo hd qualquer atengao
especifica para as pessoas com albinismo, fazendo com que tenham dificuldades de aprendizado,
locomogao, trabalho e inclusdao social. Vivemos em um pais que possui 92% de seu territério localizado na
zona tropical, com altos indices de radiacdo ultravioleta, o que é critico para uma pessoa com albinismo
devido a alta suscetibilidade do cancer da pele nessa populagdo, dentre outros agravos, conforme o artigo
Associacdo entre a suscetibilidade a exposi¢do solar e a ocorréncia de cancer de pele em albinos (MOREIRA;
ROCHA. et al, 2010).

3.4. Infere-se, portanto, que a porta de entrada para 95% da populagdo albina no SUS tem sido a
Atencdo Especializada/INCA. Consequentemente, o usuario com albinismo ndo é identificado com o CID
especifico, mas sim como usuario do SUS com cancer ou outros tipos de agravos.

3.5. Diante do exposto, considerando os principios do SUS e os atributos da APS, bem como a
necessidade de garantir o direito a saude das pessoas com albinismo, a Coordenacdo de Garantia da
Equidade (COGE/CGGAP/DESF/SAPS/MS) endossa a importancia da realizagao do registro CID-10 referente
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ao albinismo em todo contato assistencial ao individuo acometido por essa alteragdo genética. O cddigo
referente a condicdo do albinismo é o CID-10 E70.3.

4, CUIDADO AS PESSOAS COM ALBINISMO

4.1. A Politica Nacional de Atenc¢do Basica apresenta algumas competéncias comuns a todos os
membros das equipes que atuam na Atencdo Basica, a saber: a garantia de atencdo a saude da populacao
adscrita, buscando a integralidade por meio da realizagao de a¢Ges de promogao, protecdo e recuperagao da
saude, prevencdao de doencas e agravos; a responsabilizacdo pelo acompanhamento da populacdo adscrita
ao longo do tempo no que se refere as multiplas situacdes de doencas e agravos, e as necessidades de
cuidados preventivos, permitindo a longitudinalidade do cuidado; e a utilizagcdao do Sistema de Informacgao da
Atencdo Bdsica vigente para registro das acOes de saude na Atencdo Primaria a Saude (APS), visando
subsidiar a gestdo, planejamento, investigacdo clinica e epidemioldgica, e a avaliacdo dos servicos de saude
(BRASII, 2017).

4.2, Nesse sentido, compete aos gestores e as equipes de Atencdo Primaria fortalecer as praticas
integrais de cuidado a saude das pessoas como albinismo por meio de: capitagdo, cadastramento e
rastreamento desse publico; e incentivo e acompanhamento da adesdo as medidas de autocuidado em
saude relacionado a condicdo genética, bem como o encaminhamento responsavel a outros servicos da Rede
de Atengdo a Saude (RAS). Essas praticas visam qualificar a identificacdo e a assisténcia adequada dessas
pessoas; e a prevenir o agravamento de questdes de salde decorrentes dessa condicdo genética.

4.3. Ressalta-se, além disso, que os profissionais de saude devem orientar as pessoas com
albinismo quanto a importancia do acompanhamento periédico de salde, tanto para os problemas de pele,
fotoenvelhecimento, leses, quanto para as questdes oftalmolégicas, destacando a relevancia do uso regular
de 6culos de sol especifico.

4.4. A Atencdo Primdria a Saude, como ordenadora da Rede de Atencdo a Saude tem como
competéncia o acompanhamento em outros pontos de atencdo da RAS, cabendo aos profissionais de
salde encaminhar, sempre que necessario, o usuario para o cuidado especializado.

4.5.
5. ESTRATEGIA E-SUS ATENCAO PRIMARIA A SAUDE
5.1. E responsabilidade do profissional de saude realizar o registro das informagdes clinicas que

permitam a continuidade do cuidado prestado ao usudrio e o planejamento das acdes, bem como favorecer
o envio de dados em saude referentes as atividades profissionais para compor as bases de dados locais,
estaduais e nacionais.

5.2. Os sistemas da estratégia e-SUS AB se propdem a fornecer informacdes contidas na base
nacional do SISAB aos diversos sistemas de informacdo, a fim de qualificar o processo de gestdo da
informacdo e fomentar acdes de monitoramento, avaliagdo e tomada de decisdo em relacdo a politicas
publicas de saude em todos os niveis de atencdo e governanca. Sdo compostos pelo Prontuario Eletrénico do
Cidaddo (PEC), sistema de Coleta de Dados Simplificada (CDS) e os sistemas de prontudrios préprios ou de
terceiros.

5.3. O sistema e-SUS AB com PEC é uma ferramenta gratuita e permite que as Unidades Basicas de
Saude (UBS) mantenham prontuarios eletrénicos com os dados de seus usuarios e seus registros clinicos,
bem como a alimentacdo direta aos sistemas de informacdo oficiais da saude, o que reduz a carga de
trabalho dos profissionais da APS na coleta, na inser¢do, gestdo e no uso das informagdes para suas agées de
planejamento, monitoramento e avaliagao.

5.4, Com o intuito de contribuir para um melhor registro das informacdes sobre a populacdo
albina, essa Nota Informativa traz uma descri¢cdao dos campos que devem ser registrados no PEC e no CDS.
6 REGISTRO DO CID-10 REFERENTE AO ALBINISMO (E70.3) NOS SISTEMA DE INFORMAGAO EM

SAUDE DA ATENGCAO PRIMARIA A SAUDE.
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6.1. Registro no Prontuario Eletrénico do Cidadao:

6.2. Para realizar o registro do CID-10 E70.3 no sistema e-SUS APS com PEC, o profissional da
categoria médica deve acessar o mdédulo de atendimento do cidaddo e inserir o referido cédigo no campo
Problema e/ou condi¢do detectada na - Avalia¢do - do plano SOAP (Subjetivo, Objetivo, Avaliacdo e Plano),
conforme figura abaixo.
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6.3. Registrar no Sistema CDS:

6.4. Para realizar o registro do CID-10 E70.3 no sistema e-SUS APS com CDS, o profissional da
categoria médica deve utilizar a ficha de atendimento individual que sera digitada posteriormente no CDS.
Nesta ficha o referido CID-10 deve ser registrado em - Outros - no campo Problema/condi¢do avaliada,
conforme figura abaixo.
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6.5. OBS:. Cabe destacar que para um registro qualificado do atendimento prestado aos usuarios
do SUS, os individuos devem ser identificados, tanto no PEC quanto no CDS, pelo nimero do Cartdao Nacional
de Saude (CNS) ou Cadastro de Pessoa Fisica (CPF).

7. CONCLUSAO

7.1. A qualificagao e a observagao do registro do CID-10 E70.3 referente ao albinismo no Sistema
de Informagdes em Saude visa fomentar o processo de reconhecimento e identificagdo dessa populagdo no
ambito da Atencao Primdria, tendo como intuito o fortalecimento das acdes de promogdo, prevengado e
cuidados oferecidos as pessoas com albinismo.

7.2. E fundamental a ampliacdo da interlocucdo entre os niveis federais, estaduais, municipais e
distrital no que tange ao aprimoramento dos sistemas de informacdo da saude, o aprendizado continuo para
a qualificacdo do cuidado na APS e o fortalecimento da oferta dos servigos prestados a populagdo em geral,
especialmente aquelas com necessidades especificas, como é o caso das pessoas com albinismo.
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