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Resumo

O albinismo oculocutaneo é uma condi¢ao genética que acarreta multiplos desafios a
saude, exigindo cuidados especificos com a pele, visdo e o bem-estar psicossocial.
Frente a escassez de materiais educativos voltados a populacdo acometida, o
presente artigo descreve o processo de criagédo e validagdo de um manual educativo
voltado para criancas com albinismo, com foco na promog¢ao da saude e prevencao
de agravos. Trata-se de uma pesquisa aplicada, orientada pelo desenvolvimento de
uma solugao com potencial de impacto positivo na vida das pessoas, utilizando as
metodologias Design Thinking e Método CTM3. Como produto, foi desenvolvido o
manual “Albinismo na Infancia: um pequeno manual para pessoinhas vivendo com
albinismo”, priorizando linguagem ludica, acessibilidade e foco no usuario. O material
foi validado por especialistas, € demonstrou ser uma ferramenta versatil e inovadora,
com potencial de replicagdo nos contextos familiares, sanitarios e escolares.
Palavras-chave: Educacao em Saude; Albinismo; Crianca.

Abstract

Oculocutaneous albinism is a genetic condition that poses multiple health challenges,
requiring specific care for the skin, vision, and psychosocial well-being. Given the
scarcity of educational materials aimed at the affected population, this article describes
the process of creating and validating an educational manual for children with albinism,
focusing on health promotion and disease prevention. This is applied research, guided
by the development of a solution with the potential to have a positive impact on people's
lives, using Design Thinking and the CTM3 Method. The resulting manual, "Albinism
in Childhood: A Short Manual for Little People Living with Albinism," prioritizes playful
language, accessibility, and user-centricity. The material was validated by experts and
proved to be a versatile and innovative tool, with potential for replication in family,
healthcare, and school settings.
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Introducgao

O Albinismo Oculocutaneo (AOC) €& um disturbio genético de natureza
recessiva, caracterizado por um defeito na produgao de melanina, pigmento produzido
pelo organismo que, dentre as diversas fung¢des, confere protegcado e coloragdo em
pele e olhos (Moreira et al., 2007). Nao ha um censo oficial que identifique a populagao
vivendo com albinismo. Segundo Margon e Maia (2019) estima-se que existam mais
de vinte mil pessoas com albinismo no Brasil, sendo sua distribuicdo mais concentrada
na regiao Nordeste do pais.

Em suma, o albinismo pode ocorrer isoladamente, afetando principalmente
pele, cabelos e visdo, sendo este tipo denominado como “ndo sindrémico”, com
alteracdes relacionadas apenas a deficiéncia de melanina. Também, pode manifestar-
se associado a outras sindromes genéticas e alteragdes sistémicas, denominado
como “sindrébmico” (Brasil, 2022). Nessa narrativa, € importante evidenciar que
pessoas vivendo com albinismo oculocutdneo tém caracteristicas fenotipicas
especificas, que dependem diretamente da auséncia total ou presenca minima da
melanina no organismo, o que refletira em um fototipo de pele extremamente claro;
cabelos brancos ou claros; olhos vermelhos ou levemente pigmentados (azul
esverdeado ou castanho-claro) (Grgnskov; Brondum-Nielsen, 2007).

Inicialmente, a pele muito clara expde pessoas vivendo com albinismo a sérias
afecg¢des, como: queimaduras, fotoenvelhecimento, e lesdes epiteliais superficiais ou
profundas (que podem ser cancerigenas ou pré-cancerigenas) (Moreira et al., 2007).
E, na prevencdo da saude dermatoldégica, medidas devem ser tomadas
rotineiramente, como a ndo exposicao em periodos criticos de raios solares, uso de
roupas com manga, chapéus adequados e aplicacdo de protetor solar (Rocha;
Moreira; Moreira, 2011). Ainda, a auséncia ou a baixa concentragdo de melanina na
regiao dos olhos, mais precisamente na iris, afeta diretamente a saude ocular,
resultando em baixa visdo. Outras condigdes como estrabismo, fotofobia e nistagmo
também se fazem presentes, de modo a agravar o quadro visual (Moreira et al., 2007).

Para além do acometimento de condigdes que afetam, majoritariamente, pele
e olhos, criangas vivendo com albinismo sofrem dificuldades para insercédo ao meio
social, em vista dos preconceitos e estigmas a estas impostas. O bullying persistente

frente as caracteristicas fisicas, que se destacam das demais criangas sem a condigéo
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genética, pode fragilizar a saude emocional dos infantes, com consequéncias para os
demais ciclos de vida (Melo, 2016).

Outrossim, mais um desafio perpassa o cuidado de criangas com albinismo:
o desconhecimento, por parte de pais/responsaveis, rede social, unidades de saude
e escolas acerca das particularidades, fragilidades de saude e profissionais
primordiais no cuidado destes infantes, dificultando seu desenvolvimento e integragao
em sociedade (Mendonga; Santana, 2014).

Ante o exposto, ficam evidentes as necessidades de saude especificas de
pessoas vivendo com albinismo, que demandam uma linha de cuidados voltada
especificamente a populagdo, atendendo ao principio da equidade em saude. No
entanto, as politicas publicas ainda ndo contemplam de forma integral e efetiva esse
cuidado (Rodrigues, 2021).

Dessa forma, tornam-se primordiais intervengcbes de promog¢ao a saude,
assim como medidas preventivas, de modo que estes tenham maior qualidade de vida
(Santos et al., 2017), para tal, a Educagdo em Saude € uma potente ferramenta no
manejo das condigdes de saude do albinismo, considerando que a pratica social visa
promover a construcao de uma consciéncia critica por parte dos individuos em relagao
as suas condi¢cdes de saude, levando em consideracdo o contexto em que estao
inseridos (Brasil, 2007).

Por fim, este estudo teve como objetivo desenvolver e validar um produto
educacional, especificamente um manual educativo voltado para criangas com
albinismo. O processo foi conduzido com base em referenciais teoricos e

metodologicos consolidados.

Encaminhamento metodolégico

Este projeto foi desenvolvido no Programa de Pds-Graduagdo Mestrado
Profissional Ensino em Saude e Tecnologia da Universidade Estadual de Ciéncias da
Saude de Alagoas (UNCISAL). Trata-se de uma pesquisa aplicada, desenvolvida
através das metodologias de Design Thinking (DT) e Método CTMS3.

O DT é uma metodologia que objetiva pensar em solugdes para problemas
emergentes, com possibilidade de aplicagdo em diversas areas de conhecimento
(Cavalcanti; Filatro, 2017), inclusive fornecendo subsidios para a produgdo de

produtos educacionais, sistemas e servigos inovadores, com foco no usuario final, em
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obediéncia a fases previamente estabelecidas (Brown, 2010; Meinel et al., 2011). No
presente estudo seguiu modelo adaptado de McKenney e Reeves (2020), nas

seguintes etapas (Figura 1):

Figura 1: Modelo genérico para conduzir Pesquisa em Design Educacional

|_——————___ Implementation and Spread
Maturing
Analysis Design SEINTEL . Y intervention

- e t

Exploration Construction Reflection Theoretical
understanding

Fonte: McKenney e Reeves (2020).

1) Analise e exploragcao do problema

A partir da escuta qualificada conduzida pela pesquisadora principal, no
contexto de apoio técnico e institucional a pessoas com albinismo atendidas nos
servicos publicos de saude, foram identificadas lacunas na formulagcdo e
implementacéao de politicas publicas especificas, bem como insuficiéncias nas linhas
de cuidado ja estabelecidas. Concomitantemente, a revisao de literatura revelou um
conjunto de vulnerabilidades sociais e de saude que incidem de forma desproporcional
sobre essa populagdo, evidenciando a necessidade de estratégias integradas e

intersetoriais para o enfrentamento dessas desigualdades.

2) Projeto e construgao

A abordagem foi delineada a partir da concepgdo de um manual ilustrado,
elaborado com linguagem ludica e protagonizado por personagens infantis com
albinismo, integrando estratégias comunicativas e sensoriais voltadas a potencializar
0 engajamento e a interacdo do usuario com o material, considerando as
necessidades especificas de pessoas com albinismo e as barreiras de acesso

frequentemente enfrentadas.
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A construgao do recurso seguiu 0 Método CTM3 (Figura 2), que contempla:

(i) a concepcao do produto; (ii) a definicdo do referencial tedrico que sustenta o tema

e o tipo do produto; e (iii) o referencial metodoldgico, ancorado em trés teorias

complementares — Analise Transicional, que analisa a comunicacao e as relagoes

humanas por meio dos Estados de Ego Pai, Adulto e Crianga; Exploragao Sensorial

dos cinco sentidos, que orienta a integragdo multissensorial na aprendizagem; e

Neurolinguistica, aplicada a adequacéao da linguagem e a facilitagcdo dos processos

cognitivos e comunicativos (Santos; Warren, 2020). No mais, essa escolha

metodoldgica permite integrar aspectos pedagdgicos, sensoriais e comunicativos de

forma coerente e direcionada as necessidades do publico-alvo.

Figura 2: Etapas do Método CTM3 para construir produtos educacionais

A
- i/
rofa. Dra. Almira Alves

Método

CONCEPGAO

Tema:

Albinismo oculocutineo.

Tipo de produto:

Manual

Pablico alvo:

Criangas vivendo com albinismo

Faixa etéria:

A partir dos 6 anos de idade.

Meio de divulgacdo:

Albinismo oculocutaneo.

Periodo:
Dezembro de 2022 & margo de 2023,

CTM3

REFERENCIAL
TEORICO

BASE DE DADOS
Scientific Electronic Library
Online (Scielo)

Google Académico

Biblioteca Virtual de Saide (BVS)

REFERENCIAL
METODOLOGICO

ANALISE
TRANSACIONAL

ESTADOS DE EGO:
PAI

ADULTO
CRIANCA

MULTISENSORALIDADE

SENTIDOS
VISUAL
OLFATIVO
GUSTATIVO
AUDITIVO
SINESTESICO

NEUROLINGUISTICA

ANCORA

| J
! / PRODUTO

\ EDUCACIONAL

DESCRITIVO (Elementos inseridos no produto)

|

Ego Pai:
1) “Vocé deve™ , “vocé precisa” , “tenha cuidado”™ , “ndo esqueca”™ , “sempre faga™ , “converse com eles™ , *
nunca deixe” , “ouca bem direitinho” , “procure ajuda” ;

2) Imagem da mae acolhendo o filho;
3) Regras para cuidados com pele, olhos e rede de apoio
Ego Adulto:

1) Conceito de albinismo;

2) Fica técnica

3) Especificagdes do cuidado com a pele;

6) Profissionals de salde e suas atribuicdes especificas;

7) Referéncias.

Ego crianga:

1) Imagens llustrativas com cores alegres e vibrantes;

2) Os protagonistas da narrativa do manual s3o criangas com albinismo;

3) Linguagem lidica e acessivel, como. “eque tal?” , “né?" | palavras no diminutivo (chelrosinho, pouquinho,
vermelhinho), palavras no aumentativo (montdo), palavras a serem lidas com entusiasmo (beeeeem, maaaaaas, u-hu)
4) Uso de "Emojis*

Visual: “Vou te mostrar” ; “Nao esqueca de mostrar qualquer manchinha que possa aparecer no seu corpinho!” ; “Ele
cuida da nossa linda pele!” ;"Muitos de nds pode ter bastante dificuldade para enxergar..."; “O nome dela é melanina, e ela
colore a pele, o cabelo e olhos!" ;"Sempre aumente a letra de documentos”

Olfativo: “E bem cheirosinho, né?!" ; Boneco charando, assoando o nariz.

Gustativo:
*E tome bastante gua todos os dias!” ; “Prefira alimentos saudaveis!” ; “Sinto que deixaremos um gostinho de saudade!”

Auditivo: “Toc, toc, toc, tem alguém al?, “Ouga bem direitinho tudo que ele mandar!”

Sinestético: “Vire a pagina” ; “Cologue um montao na méo e espalhe” ; “Devemos estar juntos!” ; “Para passar
protetor solar nas costas, p ja a alguém!” ; “Vocé pode se queimar!™ ; “Ja ninha pele é tio clara, ela também
fica bem sensivel  luz do s “Evite sair de casa quando o sol estiver muito fort I O
solar a cada duas horas!” ; “Nossos olhos s30 bem sensiveis” ; “Na escola, sempre sente na frente!!!” ; “Nossos
professores devem estar sempre por perto”™ ; Imagem de mae tocando no filho; Imagem de amigos se abragando; Imagem de
partes do corpo a serem passadas protetor solar, Imagem do sol. “Era tdo bom estar aqui contigo™

Jogo de imagens elaborado pelos autores, agrupando visualmente os principais elementos do cuidado & pessoas com
albinismo: nao-exposicao solar, protetor solar, éeulos com protecao solar, dculos convencional, chapéu e camisa com
protecao solar.

Fonte: Adaptado de Santos e Warren (2020).

A fase “Concepgao do Produto” envolveu o planejamento e definicao de tipo

de produto, tema, o publico-alvo, a faixa etaria, e os canais de divulgacéo, itens que,

se bem estruturados, aumentam as chances de qualidade e efetividade do produto
(Santos; Warren, 2020).
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Para atender os diversos detalhes inerentes a esta fase de planejamento, foi
necessario o levantamento de um referencial teérico para embasar as orientagdes a
serem inseridas no manual, assim como para aprimorar a forma como o recurso se
apresentaria.

Assim, utilizou-se um acervo online de artigos, livros, sites e manuais do
Ministério da Saude, que tornaram-se as referéncias contidas na pagina 22 (vinte e

dois) do produto, conforme Quadro 1:

Quadro 1: Organizagéo do conteudo proveniente do referencial teérico

CONTEUDO

INiclO

Sessdo 1: “O que é albinismo?” — traz o conceito
de albinismo, e esclarecimentos sobre a condigao
genética (Moreira, 2007).

Sessédo 2: “Cuidando da pele” — orientagbes para
prevengao de agravos epiteliais (Moreira, 2007;
Santos et al., 2017; SBD, 2014).

Sessédo 3: “Cuidando da visdo” — cuidados com a
saude ocular e dicas para uso de telas e leituras
impressas (Domingues et al., 2010; Moreira, 2007;
Santos et al., 2017; SBD, 2023)

Sessédo 4: “Rede de apoio” — direcionamentos para
saude mental, principalmente por meio de
familiares, amigos, profissionais de saude e
professores (Santos et al., 2017; Melo, 2016).

:l O QUE E ALBINISMO?
= : Deira comigo que eu e explica!
0 corpo humano proguz uma !SDE(IE e
tinta, sabla? O nome dela & MELANINA, ¢ cla

d E elo e olhos!

N&o passa de pessoa para pe

@ CUIDANDO DA PELE
o

Olal Meu nome & Jodo, e eu tambem
tenho albinismo!
Ji que minha pele é tio clara, ela
também fica bem sensivel a luz do sol...
Entdo vou te mostrar como cuidar da

pele tendo albinismo!

@ CUIDANDO DA VISAOQ
&

01l Meu nome & Joana e, igualzinho
a Michele e o Jodo, eu também tenho
albinismo!

MNossos olhos sdo bem clarinhos e
bem sensiveis, precisando de muitos

cuidados! Vamos aprender?

REDE DE APOIO

Ola! Eu sou o Gul e... Advinha? Eu também
tenho albinismo!

Meus amigos j4 te falaram o que &
albinismo, culdados com a pele, cuidados
£om a visdo...

Agora vamos aprender um pouco sobre as

pessoas que devem estar com a gente?

Fonte: Elaborado pelas autoras, 2024.
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Ainda na fase de Concepgéo, foi-se utilizada como estratégia pedagdgica a
criacdo e uso de imagens de criangas com albinismo (Figura 3), considerando a

necessidade de representatividade, diante da minoria de criangas com a condigao.

Figura 3: Personagens desenvolvidos para o manual — criangas vivendo com albinismo

Fonte: Elaborado pelas autoras, 2023.

E, na busca de reforcar continuamente as orientagdes de saude, e em
consonancia com os parametros do Método CTM3, incorporou-se uma “ancora” visual
(Figura 4) presente em todas as paginas, composta por elementos graficos que
remetem a fotoprotegcao cutédnea e ao cuidado oftalmoldgico, os dois eixos mais

criticos no manejo do AOC.

Figura 4: Ancora do produto

S, M
T e

Fonte: Elaborado pelas autoras, 2023.

Além disso, o design do produto foi planejado para maximizar o conforto visual
e acessibilidade. Utilizou-se fonte tipografica em tamanho 20, sobre fundo azul-
marinho, visando reduzir o desconforto causado pela fotofobia e atender as
necessidades de leitores com baixa visdo, ambas condigdes com elevada prevaléncia

nesse grupo populacional (Moreira et al., 2007).
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Considerando as recomendagdes para materiais inclusivos, para aqueles que
optarem pela impressao, recomendou-se a realizagcdo em papel fosco, que reduz
reflexos e brilho excessivo (Domingues et al., 2010). Essa escolha possibilita melhor
contraste e nitidez, minimiza a fadiga ocular e favorece a utilizagdo de recursos 6pticos
de ampliagao, como lupas (Costa; Santos, 2018).

O “Referencial Metodolégico” do Método trouxe elementos, como: a Analise
Transicional, que traz os estados de Ego (Ego Pai, Ego Crianga e Ego Adulto), a fim
de captar o receptor do produto de acordo com suas vivéncias e personalidade, e cada
estado de ego permeia a comunicagdo de uma forma diferente; a Exploragdo
Sensorial ou Multisenssorialidade, buscando inserir elementos que evoquem o0s
sentidos por meio da visdo, audigcdo, sinestesia, olfato e gustacdo; e a
Neurolinguistica, uma teoria que se consolida por meio de ancoras (Santos; Warren,
2020).

Por fim, a prototipagem, ou seja, o primeiro modelo do produto, foi feita pelo
programa Power Point, utilizando recursos gratuitos, como imagens e fontes de livre
acesso e download, aliados também aos elementos do CTM3, como a criagao de
ancora e insergao dos sentidos, por meio de palavras processuais e imagens que
evocassem os elementos do Método. Logo, na Figura 2, encontra-se o esquema do
método, com as respectivas etapas, assim como a descricdo de como estas foram
incluidas.

A estratégia tragada para disseminagao do manual contemplou, inicialmente,
a divulgagao direcionada a areas técnicas de saude (via secretarias municipais e
estaduais de saude) e a grupos de pesquisa especializados na tematica, bem como a
disponibilizagdo em plataforma de acesso aberto (Plataforma eduCAPES), podendo
ser consultado e baixado por meio do link:

http://educapes.capes.gov.br/handle/capes/738541, de modo a maximizar o alcance

ao publico-alvo e garantir a utilizagao qualificada do recurso.

3) Avaliacgao e reflexao

Fase realizada por meio da validagao do produto educacionais (Brasil, 2016),
um tramite obrigatdrio, pertinente para pautar a aplicabilidade, relevancia e qualidade
dos produtos, dentre outras propriedades (Rizzatti et al., 2020). A validagdo de um

produto educacional envolve a identificacdo de evidéncias que possibilitem avaliar sua
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adequacgao e a interpretagcdo de seus resultados, com base em critérios definidos
previamente (Cook; Hatala, 2016).

A validacao do produto ocorreu em 04 maio de 2023 (Figura 3), numa Sessao
de Validacao de Produtos Educacionais promovida pelo Mestrado Profissional do qual
a autora foi discente. Para participar, foi preciso aderir ao edital publicado,
submetendo o produto em atencdo as exigéncias deste e, apds a inscricao
homologada, comparecer ao evento para apresentar o produto inscrito. O evento teve
como publico-alvo alunos e profissionais das areas de saude, educagéo e tecnologia.
E, especificamente para avaliagdo dos produtos, havia um comité de especialistas ad
hoc contendo trés avaliadores, com expertise nas areas de comunicag¢ao, educagao e
saude, sendo, no minimo, mestres.

O fluxo da validagao consistiu na apresentagcdo do produto pela autora,
seguido pela avaliagdo e arguicdo dos juizes, que preencheram uma ficha de
avaliagdo. Apos isto foi encaminhado, via e-mail, um parecer unificado de todas as
avaliagbes, contendo sugestdes e adequagdes a serem inseridas no produto, com
prazo para devolutiva por parte das autoras, para por fim ser emitido um parecer final
de aprovagao junto a certificacdo, conforme fluxograma em Figura 5. Ademais, néo
houve recrutamento de participantes da populacido-alvo, intervengdo, aplicagao do
produto em seres humanos ou coleta de dados pessoais para fins de pesquisa. Dessa
forma, o estudo n&o foi submetido ao Comité de Etica em Pesquisa, uma vez que a
etapa de validagao constituiu enquanto um procedimento institucional de avaliagao

técnica do produto educacional, destinado ao seu aprimoramento.

Figura 5: Fluxograma da validagdo do Manual

Apresentacdo do Apresentacdo do Apresentacdo do
produto ao Juiz 1 produto ao Juiz 2 produto ao Juiz 3

- Emisséo de parecer Jungéo das 3
R duoacional par. unificado, com avaliagdes para
avaliacdo firr)]a| sugestdes e verificar pontuacdo
¢ adequacdes final (0 a 10)

Emiss&o de parecer
final pela Comisséo
de Validac&o e
certificacdo

Fonte: Elaborado pelas autoras, 2025.
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Os critérios analisados pelos especialistas foram: relevancia social do tema;
criatividade; qualidade audiovisual/visual; linguagem facil, compreensiva e de
sequéncia loégica; aplicabilidade; objetivos educacionais perceptiveis; embasamento
no referencial tedrico e metodoldgico; adequacédo ao publico alvo e abrangéncia;
potencial de aprendizagem; e, por fim, se o conteudo e forma despertam interesse,

totalizando dez critérios a serem pontuados de zero a um.

Aporte Teédrico

A Educacdo em Saude, por ser uma atividade educativa, capacita os
individuos frente aos seus processos de cuidado, de modo que estes tenham
autonomia para dominar e transformar os contextos de saude, preparando-os também
para que se mantenham inteirados para debater com profissionais de saude e
gestores, na premissa da garantia de uma saude integral (Brasil, 2012).

Assim, ante uma gama de intervengbes que podem ser realizadas para
permear a Educagcdo em Saude, no presente estudo, optou-se pelo produto
educacional (PE), definido enquanto instrumento didatico-pedagdgico que, se inserido
no contexto sanitario, pode facilitar e intermediar a Educagdo em Saude, realizando
promog¢ao a saude e prevengao de doencgas (Santos; Warren, 2020).

No entendimento de que produtos educacionais sejam aplicaveis, e gerem
mudang¢as de comportamento (Oliveira; Gongalves, 2004), frente as demandas de
saude identificadas na populagdo com albinismo, foi-se possivel desenvolver um
manual enquanto recurso de educagao em saude voltado a tematica.

Conforme definicdo da Coordenacao de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel
Superior (CAPES) (2020), manuais sao “conjunto das informacgdes, decisdes, normas
e regras que se aplica a determinada atividade, que encerra os conhecimentos
basicos de uma ciéncia, uma técnica, um oficio, ou procedimento [...], e se
enquadram na categoria de “desenvolvimento de material didatico e instrucional”,
segundo a Plataforma Sucupira (Brasil, 2019, p. 10-11).

No mais, o manual pode apresentar-se em formato de livro, video, folheto ou
plataforma digital, com o objetivo de concentrar um compilado de informagdes, normas
ou nogdes basicas sobre algo (Cavadas, 2019). E para o desenvolvimento do produto
educacional é pertinente buscar o conhecimento cientifico do tema, escolher a

linguagem apropriada, informagdes relevantes, participagcéo do publico-alvo e garantia
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do rigor cientifico das informagdes prestadas, de modo a construir um instrumento

atrativo e direto, com orientagdes significativas (Echer, 2005).
Resultados e Discusséo

A efetivacao dos métodos delineados (DT e CTM3) resultou na finalizagéo do
manual educativo intitulado “Albinismo na Infancia: um pequeno manual para
pessoinhas vivendo com albinismo” (Figura 6).

O produto foi concebido com o propdsito de promover, desde a infancia, a
adocao de praticas preventivas frente a vulnerabilidade sanitaria inerente ao Albinismo
Oculocutaneo (AOC), condicdo que, se ndo manejada adequadamente, pode
desencadear complicagbes de alta gravidade ao longo da vida (Borcart; Severino,
2013).

Figura 6: Capa do manual

28 .

na infancia
Um manual para pessoinhas vivendo
com albinismo

©9eee

Elementos do Produto Educacional

O manual manteve um foco informativo, visando chamar ateng¢ao para graves

consequéncias que o albinismo pode causar em criangas — e, caso ndo haja cuidados,
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em adultos —, numa linguagem interativa e informal, buscando uma maior
probabilidade de entendimento por parte do publico-alvo por meio do ludico. Esta
estratégia, segundo Lacerda et al. (2023), é um fator essencial para a abordagem com
criangas, tornando-as instruidas sobre determinado assunto. Ainda, os autores
completam que a educacdo em saude para criangas desempenha um papel
fundamental na construgcdo de habitos saudaveis e na prevengao de doengas desde
a infancia, porque infantes bem orientados tém maior tendéncia a adotar

comportamentos benéficos (Lacerda et al., 2023).

Conteudo educativo do manual

O conteudo do manual foi estruturado com base no referencial tedrico
identificado na etapa inicial do estudo, assegurando rigor cientifico e pertinéncia
contextual das orientagdes. As mensagens educativas abordam praticas preventivas
relacionadas a saude ocular e cutanea, articulando informacdes cientificas em
linguagem acessivel e adequada a faixa etaria. A combinagao entre fundamentacgao
tedrica, elementos ludicos e estratégias sensoriais buscou otimizar o engajamento,
favorecer a compreensdo e ampliar o potencial de retengdo das informacgdes,
consolidando o manual como um recurso educacional inclusivo e sensivel as

necessidades especificas de criangas vivendo com albinismo.

Disseminacao e aplicagao do produto

O produto educacional esta em plataforma aberta, disponivel para download,
e abrange o publico alvo de criangas vivendo com albinismo, assim como toda a rede
de apoio e convivéncia destas. Neste sentido, apresenta ampla aplicabilidade,
podendo ser utilizado na orientacdo de pais e responsaveis quanto a ado¢gao de uma
rotina de precaugdes, bem como na sensibilizagdo da sociedade civil acerca da
condicao e dos cuidados inerentes ao albinismo, contribuindo para a reducdo de
estigmas e disparidades que impactam diretamente o estado psicolégico dessa
populagao (Melo, 2016).

O manual também pode ser empregado na leitura individual por criangas a
partir de 6 ou 7 anos, em atividades pedagogicas no ambiente escolar —

especialmente em turmas que incluam criangas vivendo com albinismo — e em
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momentos de interagao familiar ou entre pares, possibilitando a mediagao do conteudo
por adultos para criangas que ainda ndo dominam a leitura. No ambito dos servigos
de saude, o recurso pode ainda ser incorporado a acdes educativas em salas de
espera, grupos de orientagao e visitas domiciliares direcionadas a familias de criangas
vivendo com albinismo.

Ressalta-se que, apesar do aumento progressivo no numero de publicagcdes
cientificas e artigos relacionados ao albinismo, n&do foram identificados outros
produtos educacionais especificos voltados a tematica. Santos e colaboradores
(2017) enfatizaram a necessidade de destacar pessoas com albinismo, as quais tem
seu reconhecimento apenas quando sdo classificadas enquanto pessoas com
deficiéncia (em detrimento da baixa visao), ou quando desenvolvem cancer de pele.
Este ultimo agravo, embora prevenivel, demanda a¢des educativas e preventivas
sistematicas, que permanecem insuficientes em fungédo da invisibilidade social que
permeia essa populagao.

Os artigos cientificos e documentos técnicos existentes sobre albinismo séo
predominantemente direcionados a profissionais de saude e pesquisadores, nao
contemplando de forma adequada as demandas de informagcdo em saude das
proprias pessoas com albinismo. Essa lacuna contribui para perpetuar a
desinformacéao, estigma social e barreiras no acesso aos servigos de saude, sendo
este um cenario multifatorial, que também ¢ influenciado pela baixa prevaléncia da
condicdo na populagdo geral, com persistente invisibilidade social e auséncia de
politicas publicas especificas, que destaquem as diversas frentes necessarias para
manejo do albinismo (Groce; Oppong, 2019).

Validagdo do Produto Educacional

A validagcdo do PE em pauta seguiu o tramite do relato de experiéncia de
Santos et al. (2025): uma validagao proposta pelo programa de mestrado profissional,
em modalidade ad hoc. Esse tipo de validacdo é recomendado para produtos
educacionais quando o objetivo € obter um parecer qualificado acerca da adequagao
do conteudo, linguagem e pertinéncia do material ao publico alvo, sendo considerada
uma validagdo com abordagem documental e subjetiva, fundamentada na experiéncia
dos avaliadores (Alexandre; Coluci, 2011), utilizada para validar instrumentos, como

materiais instrucionais, antes de sua aplicagdo em campo (Santos et al,. 2021).

REPPE, v. 10, n. 1, p. 226-244, 2026 258



Lima, Wyszomirska e Santos

Desse modo, o manual foi submetido a Sessado de Validagado AD/HOC
promovida por um Mestrado Profissional de Ensino, Saude e Tecnologia, na qual foi
premiado com meng¢ao honrosa/destaque, em primeiro lugar. Esse resultado atestou
sua qualidade técnica, pertinéncia e potencial de impacto como recurso educacional
em saude.

No entanto, a maioria dos estudos encontrados traz a validagao de produtos
educacionais por meio de métodos mais ampliados, com avaliagdo quantitativa e
qualitativa por meio do indice de Validade de Contetido (IVC), ancorado na Escala de
Likert, a depender do que se pretende avaliar (Moura et al., 2017; Sa et al., 2024,
Souza et al., 2019). A luz desta perspectiva, o estudo de Coluci et al., 2015 traz um
método delineado de como executar uma validagao nestes moldes, considerando os
critérios de clareza, abrangéncia e pertinéncia dos itens que irdo compor o
instrumento.

Por fim, Gongalves et al. (2019) trazem a validagdo enquanto um desafio dos
produtos educacionais no contexto de mestrados profissionais. E, de modo a ratificar,
Freitas (2021) explana a avaliacéo de PE, e insere a validagdo como uma forma de

dar ao instrumento o destaque condigno, ndo sendo apenas um objeto da dissertacéo.

Consideragoes finais

O presente estudo resultou na concepcgao, validacido e disponibilizagao
publica de um manual educativo inovador, culturalmente sensivel e cientificamente
fundamentado para o cuidado de criangas vivendo com albinismo. Ao aliar rigor
metodolégico, adequacgbes sensoriais e estratégias ludicas de comunicagdo, o
produto demonstrou potencial para ampliar o acesso a informagdes preventivas,
reduzir vulnerabilidades em saude e fortalecer praticas de autocuidado desde a
infancia.

Para além de um recurso educativo, o manual se configura como uma potente
ferramenta de visibilidade para pessoas vivendo com albinismo, frente a invisibilidade
desta populagdo em politicas publicas e materiais pedagdgicos e sanitarios. Ou seja,
a contribuicdo do presente instrumento n&o se restringe ao conteudo técnico e
informativo, pois reconhece e acolhe as singularidades destas pessoas.

Os achados reforcam a necessidade de politicas publicas que incorporem

recursos educativos inclusivos como parte das linhas de cuidado voltadas a doencgas
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genéticas raras, integrando-os a programas escolares, acdes de atencio primaria e
iniciativas comunitarias. Ademais, a experiéncia apresentada neste estudo pode servir
como modelo para o desenvolvimento de outros materiais educativos adaptados a
diferentes condi¢des e contextos socioculturais.

Pesquisas futuras devem avaliar o impacto longitudinal do manual sobre
mudangas de comportamento, ades&o a praticas preventivas e qualidade de vida das
criangas com albinismo e suas familias, bem como explorar adaptagdes digitais
interativas para ampliar seu alcance. Ao consolidar um recurso educativo de livre
acesso e alta aplicabilidade, este estudo apresenta potencial para contribuir com a
promocgao da saude ocular e cutanea, mas também para o avango da equidade em
saude e para o cumprimento dos Objetivos de Desenvolvimento Sustentavel,
especialmente os ODS 3 (Saude e bem-estar) e ODS 10 (Redugédo das
desigualdades).

Destaca-se ainda a necessidade de ampliar a oferta de conteudos
educacionais direcionados a populagdo com albinismo, com énfase na atencao a
acessibilidade, considerando as limitagdes visuais dessa populagéo, ao passo em que
ressalta-se a devida divulgagao do presente produto relatado, de modo que este atinja
0 publico alvo, no fito da promog¢ao da pratica de educagdao em saude e autonomia do
cuidado.

Por fim o manual apresenta limitagdes, como a auséncia de uma versao em
video (narrada) — que viabilizaria a escuta das orienta¢des — e a indisponibilidade em

outros idiomas, podendo restringir alcance.
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