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RESUMO

A incipiente inclusdo nas politicas publicas configura-se como transgressao dos
direitos humanos das pessoas com albinismo, fato que normalmente é ignorado pela
sociedade. O albinismo, conforme a Organizacdo Mundial da Saude (OMS), decorre
de véarias anomalias genéticas do sistema de pigmentacdo melanica, que afetam a
pele, foliculos pilosos e olhos. E uma rara condi¢éo genética, ndo contagiosa, comum
a ambos os sexos, independentemente de etnia, em todo mundo. As pessoas albinas
enfrentam, além dos problemas de saude que lhes sédo peculiares, muitos outros,
como 0s esteredtipos negativos, vitimas de discriminacao social e violéncia. O objetivo
desse trabalho foi evidenciar a falta de politicas publicas para os albinos e qual o papel
do enfermeiro no cuidado e diagnostico de pessoas com albinismo. Trata-se de uma
revisao bibliografica, de carater descritivo, feito a partir de bases, tais como Scientific
Electronic Librari (Scielo), Biblioteca Virtual em Saude (BVS), também, em contetudo
disponibilizados por organizagdes ligadas a causa, como NOAH, OMS, Organizac¢ao
das Nacbes Unidas (ONU), Associacdo das Pessoas com Albinismo da Bahia
(APALBA). Com isso espera se analisar que existem aspectos que requerem reflexao
e estudos aprofundados, como a falta de inclusao e de politicas publicas para essas
pessoas que merecem reconhecimento e respeito da sociedade E necessario pensar
o albinismo sob as visfes antropoldgica, socioldgica e juridica, para se compreender
o processo de (in)visibilidade, preconceito e discriminagcédo das pessoas com albinismo
na sociedade atual e como o profissional da saude pode ajudar nessa luta contra a
preconceito e a exclusdo do albino.

Palavras-chave: Albinismo, Inclusdo, Intersetorialidade, Assisténcia Saude,
Enfermagem.



ABSTRACT

The incipient inclusion in public policies is configured as a transgression of the human
rights of people with albinism, a fact that is usually ignored by society. Albinism,
according to the World Health Organization (WHO), results from several genetic
anomalies of the melanic pigmentation system, which affect the skin, hair follicles and
eyes. Itis a rare genetic condition, non-contagious, common to both sexes, regardless
of ethnicity, worldwide. Albino people face, in addition to the health problems that are
peculiar to them, many others, such as negative stereotypes, victims of social
discrimination and violence. The objective of this work was to highlight the lack of public
policies for albinos and the role of nurses in the care and diagnosis of people with
albinism. This is a descriptive bibliographic review, based on bases such as Scientific
Electronic Librari (Scielo), Virtual Health Library (VHL), as well as on content made
available by organizations linked to the cause, such as NOAH, WHO, United Nations
(UN), Bahia Association of People with Albinism (APALBA). With this, it is expected to
analyze that there are aspects that require reflection and in-depth studies, such as the
lack of inclusion and public policies for these people who deserve recognition and
respect from society. understand the process of (in)visibility, prejudice and
discrimination of people with albinism in today's society and how the health
professional can help in this fight against prejudice and exclusion of albinos.

Keywords: Albinism, Inclusion, Intersectoriality, Health Care, Nursing.
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1 INTRODUCAO

O albinismo € uma desordem genética caracterizada pela perda total ou parcial
de melanina nos tecidos que compdem a pele e tecido subcutaneo, bem como nos
vasos sanguineos da derme. A despigmentacdo causa alteragBes de cor que podem
ser identificadas pela diminuicdo ou aumento da melanina, pigmento na derme ou

deposicao de substancias enddégenas ou exdgenas. (SAMPAIO; RIVITTI, 2007).

Sem a melanina, nosso material genético estaria mais suscetivel a mutacées
nocivas que levam ao surgimento de certas doencas, principalmente o cancer. A
melanina também desempenha um papel na determinagcdo da cor dos olhos e é
essencial para 0 nosso sistema visual. Ele é depositado em uma camada da retina,
uma estrutura epitelial composta por células fotorreceptoras cuja principal funcao é
formar imagens (KIMURA 2021).

A Organizacdo Mundial da Saude (OMS) classifica o albinismo como uma
doenca e esta listado em sua Classificacdo Estatistica Internacional de Doencas e
Problemas Relacionados a Saude (CID-10). Segundo a Organizacdo Mundial da
Saude, o albinismo é um grupo de anormalidades genéticas do sistema da melanina
gue afeta a pele, os foliculos pilosos e os olhos. Um disturbio autossémico que afeta,

em media, uma em cada 20.000 pessoas (SILVA, 2021).

As pessoas com albinismo ndo estao incluidas no censo do Instituto Brasileiro
de Geografia e Estatistica (IBGE), ndo sabemos onde ou quantas estéo, prejudicando
assim a integridade humana, principio protegido pela Declaragdo Universal dos
Direitos Humanos (DUDH). Isso afeta muito a dificuldade de formular politicas publicas
especificas e, assim, integra-las mais profundamente na sociedade. Pessoas com
albinismo (PA) chamam a atencdo e geram comentarios por onde passam, e sua
brancura € motivo de rejeicdo, medo e curiosidade em alguns casos. Dessa maneira
umas das formas de exigir inclusao, visibilidade e respeito € atravées das redes sociais.
(SANTOS,2018)

E classificado dependendo de onde é afetado, mas vale ressaltar que, através
dos aspectos medicos, o albinismo € diagnosticado desde o nascimento, € uma
doenca para toda a vida, as pessoas nascem com albinismo, ou seja, € uma

caracteristica natural de sua existéncia. Evidente que junto com a caracteristica do
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albinismo surgem uma série de cuidados, quais sejam médico ou social, que a pessoa
albina devera ter ao longo da sua vida (BORCAT; SEVERINO,2013).

Falar sobre albinismo continua sendo um assunto com muitas limitagcoes
cientificas, pois ha pouca pesquisa sobre o assunto, um exemplo e a educacéo de
criancas com albinismo continua sendo um estigma. Seu estereoétipo de pele branca
e cabelos descoloridos traz a tona o preconceito, impulsionado pela falta de
informacao que atinge toda a populagdo. Além disso, muitas familias ndo conseguem
conhecer seus direitos, que sdo assegurados pela insercao de pessoas com albinismo

com visao inferior a 30% entre os deficientes visuais (COELHO, 2018).

Contudo nosso problema de pesquisa oportuniza reflexdo a partir das
dificuldades sociais de um portador da sindrome do albinismo nos dias atuais e quais
sao as reais limitacdes da pessoa albina e o que impede organismos estatais para
gue estas pessoas possuam uma vida digna em igualdade e direitos junto as demais
pessoas. Visto que nosso objetivo primario € comentar 0s principais problemas
encontrados na inclusdo de pessoas com albinismo - visdo da enfermagem. Assim 0s
fatores que determinaram a escolha desse tema foram em decorréncia da falta de

visibilidade e preconceito que as pessoas sofrem por causa do albinismo.
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2 OBJETIVOS

2.1 OBJETIVO GERAL

Comentar os principais problemas encontrados na inclusédo de pessoas com

albinismo- visdo da enfermagem.

2.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

o Enfocar sobre o albinismo quanto a aspectos conceituais, epidemioldgicos e
sociais;

o Destacar a condicdo do albino no cenério atual dos direitos humanos;

o Apresentar as linhas gerais da politica nacional ao albino;

o Enfatizar agdes do profissional enfermeiro na linha do cuidado aos albinos.
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3 METODOLOGIA

Trata-se de uma revisdo bibliografica, de caréater descritivo realizado por meio
das bases de dados Scientific Electronic Librari (Scielo), Google Académico,
Biblioteca Virtual em Saude (BVS), Biblioteca Julio Bordignon e Ministério da Saude
(MS). O presente trabalho de concluséo de curso-TCC usou como referéncias artigos
cientificos. Foram utilizados para a busca do referencial os Descritores em Ciéncias
da Saude (DeCS): Albinismo, Inclusédo, Intersetorialidade, Assisténcia Saulde,

Enfermagem.

O levantamento das obras foi realizado de agosto de 2021 a novembro de 2022.
Quanto ao delineamento temporal das referéncias empregadas neste trabalho foram
selecionados artigos publicados entre 2006 a 2022. Os critérios de inclusdo para a
selecao das referéncias foram: trabalhos completos em portugués, e que abordasse
a tematica proposta. Os critérios de exclusdo consistiram em: materiais publicados
anteriormente a 2006, e que fossem incoerentes com o delineamento do estudo, ou

que ndo estivesse disponivel na integra.

O estudo buscou-se um recorte temporal de 10 anos, porém por necessidades
de maior entendimento da tematica no contexto historico, decreto e portarias, alguns
autores a parte do recorte temporal foram citados devido sua importancia no
delineamento do processo de saude da populacdo aqui abordada. Ao decorrer da
busca por materiais, foram pesquisadas e encontradas 50 obras. Deste total, foram
utilizadas 46, sendo 22 eram artigos cientificos, 06 teses e trabalhos de concluséo de

curso, 15 periddicos divulgados em revistas eletrénicas, 03 livros.
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4 DESENVOLVIMENTO

4.1 FATORES GENETICOS E HISTORICOS

E definida como pessoa com albinismo aquelas acometidas por uma condi¢&o
rara, mais ndo contagiosa, de origem genética, cujo meio de transmissdo pode ser
autossdmico recessivo ou ligada ao cromossomo X. Trata-se de uma condi¢éo na qual
o fenotipo € decorrente da deficiéncia ou auséncia de melanina, causada por
alteracbes em genes relacionados a sua cadeia biolégica de producdo, ao
processamento, a maturacdo e/ou a distribuicdo no organismo. A falta de melanina
pode acarretar hipopigmentacdo da pele, olhos, pelos e cabelos, e pode levar a
acometimentos visuais importantes, como a baixa visdo. O albinismo apresenta
grande variagao fenotipica devido principalmente a variabilidade genética intrinseca a
condicédo (BRASIL, 2022).

Todos os tipos de OCA sdo herdados como distirbios autossémicos
recessivos. Assim, 0s pais de uma crianca afetada sao portadores obrigatorios, o risco
de recorréncia para outra crianca afetada é de 25% e irméos saudaveis tém 67% de
risco de serem portadores. Os descendentes de uma pessoa afetada séo portadores
obrigatorios. Os portadores sdo assintomaticos. Na maioria dos casos, ndo ha historia
familiar anterior de albinismo, mas a condicdo ocorre em individuos de duas geracdes
de uma familia, chamada de pseudodominéncia, e ocorre devido a uma pessoa

afetada ter filhos com uma pessoa portadora. (GRONSKOV, 2007).

O aconselhamento genético aos pais de criangas com albinismo pode ser uma
ferramenta para melhorar a compreenséo do traco. O diagnostico no pré-natal pode
ser realizado com material obtido por amniocentese, entre a 16a e1l8a semanas
de gestacao, proporcionando esclarecimento precoce a familia e suporte apropriado
para a crianga com albinismo, que normalmente ndo apresenta disturbios maiores de
desenvolvimento (MOREIRA et al,2007).

Devido a pele ser o maior érgéo do corpo a pele sem pigmento ou com precaria
guantidade de melanina, apresenta-se desprotegida com relagdo com ao sol e a

natureza. Fazendo com que surge a necessidade de uma prote¢cdo permanente, seja
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pela possibilidade e riscos de queimaduras solares, com envelhecimento precoce da
pele, e até mesmo céancer de pele, ou pela possibilidade de problemas visuais
causados por intolerancia a luz, como a diminuicdo da acuidade visual e em casos

mais drasticos a cegueira (Montoliu 2006).

Ao contrario do vitiligo, que se manifesta como um disturbio de pigmentacao
que causa despigmentacao persistente da pele de uma pessoa, o albinismo é uma
condicao genética, desde o nascimento até a morte uma pessoa € nao pigmentada
ou parcialmente pigmentada, pois a condicdo € irreversivel. A questao central € que a
falta de pigmentacao ao se expressar na cor e no corpo além de submeter o individuo
ou crivo do pensamento social por gerar um fendtipo estranho ao contexto
sociocultural, mais independente de questfes geracional, étnicas ou de género, essas
pessoas apresentam se vulneraveis quando em exposicdo permanente aos raios
solares, tanto pela possivel degradacdo corporal estabelecida pelos raios

ultravioletas, como pela incidéncia de luz solar nos olhos (SANTANA, 2012).

Ha& muito a se saber sobre os albinos, pois existem mitos espalhados sobre
essas pessoas que necessita de desmistificacdes nos fatos. Na Africa, ha algumas
seitas “religiosas” que afirma: Uma pessoa que adquiriu o virus HIV, “AIDS”, se tiver
relagdes sexuais com uma pessoa albina, “ficara curado da enfermidade” Também
sdo comercializadas partes dos seus corpos em feiras livres, e quem adquirir pedacos
“se tornara ricos”, por isso, essas pessoas sao consideradas “magicas”
(ARAUJO,2018).

Existem relatos de que, na Tanzania, por exemplo, desde 2007, pelo menos 59
pessoas foram assassinadas por traficantes de 6rgdos usados em rituais de magia
(MUIANGA, et al 2013).

Os indigenas brasileiros, também sdo motivados por mitos supersticiosos, o
gue geralmente torna muito mais dificil a vida dos portadores de albinismo nesta
regido que impde a eles varios tabus e crendices. Além de sofrerem com o0s
preconceitos dentro das comunidades, as proprias familias os discriminam, tornando
seu viver muito mais dificil (FAZ-TUDO, 2013).
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4.2 GRAUS DO ALBINISMO

Com o diagnéstico genético molecular, o tipo e a heranca do albinismo podem
ser determinados. A andlise genética também pode fornecer aconselhamento
genético adequado e diagnostico precoce de formas sindrémicas e ndo sindromicas
(MARCON, et al .2019).

Além da hipopigmentacdo, as formas sindrébmicas Hermansky-Pudlak e
Chediak-Higashi incluem alteracdes patologicas potencialmente graves, como
distarbios imunolégicos, pulmonares, gastrointestinais, hematoldgicos e neuroldgicos.
A caracteristica essencial da forma néo-sindrbmica é a hipopigmentacao isolada, que
pode se manifestar em graus variados, desde a auséncia completa de melanina até a

presenca de certa quantidade de melanina nos olhos, pele, cabelos e pelos (KIMURA
2021).

O albinismo é classificado de acordo com 0s genes associados a doenca e a
localizag&o cromossomica desses genes, e as duas formas principais séo o albinismo

oculocutaneo tipo 1 e albinismo ocular (MOREIRA, 2021).

O albinismo ocular afeta exclusivamente aos olhos e é caracterizado pela falta
de pigmentacédo apenas nos olhos. Esse tipo de albinismo ocular geralmente vem
acompanhado de astigmatismo e hipermetropia, estrabismo e fotofobia (sensibilidade
a luz) (OLA, 2018).

Individuos com albinismo apresentam diversas alteracdes oftalmolégicas.
Estas levam a baixa permanente da acuidade visual, severamente comprometida em
muitos casos. Estudos mostram que a visdo dos albinos pode variar de 20/40 a
20/400. Nao sao raros os albinos que apresentam visdao em ambos os olhos abaixo,
considerada pelo Conselho Brasileiro de Oftalmologia, como cegueira legal (SANO,
2017).

Por sua vez o albinismo oculocutaneo (OAC) tem como caracteristica a
auséncia total ou parcial da pigmentacdo um distarbio autossémico recessivo da
diferenciacdo dos melandcitos ocasionado por defeitos na via da biossintese da
melanina, por defeitos na biogénese ou funcdo do melanossomo, ou pela
desregulacéo do transporte intracelular e localizagdo de proteinas essenciais para a

producgéo de melanina (OLA, 2018).
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As manifestacfes clinicas tipicas da OAC podem variar muito e incluem falta
parcial ou total da pigmentacdo melanica da pele, reducdo da acuidade visual e
nistagmo ocular. O nimero e a distribuicdo dos melandcitos na OAC séo normais. Os
albinos com falta total de melanina tém pele e cabelos brancos e olhos rosa, e
gueimam facilmente de sol. No entanto, os albinos com capacidade apenas
parcialmente reduzida para a biossintese de melanina irdo adquirir alguma

pigmentacdo durante a vida (OLA, 2018).

Comum nas formas néo sindrémicas, pode ser dividido em sete tipos genéticos,
denominados OCA1 a OCA7. Pessoas com albinismo OCA1 tém o fenétipo mais
extremo, com completa auséncia de pigmentacédo nos olhos, cabelos, pelos e pele
desde o nascimento. Outros apresentam algum grau de hiperpigmentacéo ao longo
dos anos, que varia entre individuos e tipos. Muitas vezes, em todos os tipos de

albinismo ocular, hé alguma deficiéncia visual (KIMURA 2021).

4.3 EPIDEMIOLOGIA DO ALBINISMO

O cancer da pele tende a ser um dos maiores causadores de morbidade e
mortalidade em albinos que desenvolvem lesdes pré-malignas e malignas em uma
idade mais jovem e sofrem de cancer da pele avancado na terceira a quarta décadas
de vida. Estudos relataram que apenas alguns albinos sobreviveram além dos 30
anos. Por volta da terceira década de vida, muitos albinos negros na Africa teréo
desenvolvido potencialmente fatais, mas, se diagnosticado em estégio inicial, o cancer
pode ser curado pela remocdo cirdrgica da pessoa com albinismo (MARCON;
MAIA,2019).

O albinismo oculocutaneo (OAC) predispde ao carcinoma de células
escamosas da pele (SCCS), particularmente da cabeca e pescogo expostos ao sol. O
SCCS é mais frequente, tem uma trajetoria mais hostil e tende a ter uma taxa maior
de recorréncia em albinos negros do que em pessoas normalmente pigmentadas,
sejam elas negras ou brancas. Surpreendentemente, em albinos negros, o SCCS da
cabeca e pescoc¢o é mais prevalente do que o carcinoma basocelular, e 0 melanoma

cutaneo da cabeca e pescoco é raro (M. Castori, A. Morrone, J. Kanitakis,2012).
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Entre 2010 e 2020, a distribuicdo dos oObitos por albinismo como causa basica
ou relacionada foi desigual no Brasil, com todos (94%; n = 80) Obitos ocorrendo nas
regides Sudeste, Nordeste e Sul, enquanto centro-oeste e norte mostraram que
existem apenas trés e dois casos, respectivamente. Em Unidades Federais (UF), Rio
de Janeiro, Bahia e Rio Grande do Sul registraram o maior numero de Obitos no SIM
(13, 10 e 10 respectivamente), enquanto Acre, Amazonas, Amapa, Goias, Mato
Grosso do Sul, Pard, Maranhdo e Roraima nao forneceram registros de 6bitos
mencionando albinismo (BRASIL,2021).

Namero de Gbitos (n = 85)
| Sem registro

1

= 2-3

Ea4-6

-1

-3

Fonte: SIM.
*Dados de 2020 sujeitos a alteragdes, atualizados em 3/3/2021.

Fonte: SIM. Figura 1. Distribuigdo espacial dos 85 06bitos registrados no Brasil tendo o
albinismo como causa basica ou associada, 2010-2020.

A distribuicdo dos Obitos que tiveram o albinismo mencionado como causa
basica foi de 24, variou de nove naregido Nordeste a nenhum na regido Centro-Oeste,
como mostrado na Tabela 1. Em relacédo as UF, Bahia e Rio Grande do Sul tiveram o
maior numero de 6bitos no periodo analisado, com trés registros cada, enquanto Acre,
Amazonas, Roraima, Para, Amapa, Tocantins, Maranhao, Piaui, Rio Grande do Norte,
Mato Grosso, Mato Grosso do Sul, Goias e Distrito Federal ndo registraram 0Obito por

albinismo.
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Regiao/UF 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020
Norte - - - 1 - - - - - - -

RO - - - 1

Nordeste 1 1 - 1 1 2 - - - 1 2
CE - - - - 1

PB - - - - - 2

PE - 1 - - - - - - -

AL - - - - - - - - - 1 -

SE - - - - - - - - - - 1
BA 1 - - 1 - - - - - - 1
Sudeste - - 3 - 1 - - 1 - 1 1
MG - - - - - - - 1

ES

Rl

SP - -

SUL 1 1
PR 1 - - 1 - -

SC - 1 - - - 1 - - - -

RS - - 1 - - - - - 1 1 -
BRASIL 2 2 4 3 2 3 0 1 1 3 3

—_ = s

Fonte: SIM. Tabela 1. Nimero de 6bitos com registro de albinismo como causa basica. Brasil
por UF, 2010 a 2020.

Quando avaliado o numero de 6bitos com mencao ao albinismo como causa
associada foram de 61, também se observa uma distribuicdo heterogénea, com as
regides Sudeste e Nordeste concentrando 43% (26) e 38% (23) dos registros,
respectivamente, enquanto a regido Norte apresentou apenas um O6bito, como
mostrado na Tabela 2. Em relagdo as UF, o Rio de Janeiro apresentou o0 maior nimero
de Obitos (11), enquanto que os estados de Rondbnia, Acre, Amazonas, Roraima,
Pard, Amapa, Maranhdo, Alagoas, Parana, Mato Grosso do Sul, Goias e Distrito

Federal, ndo apresentaram registro no periodo analisado (BRASIL, 2021).
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Regiao/UF 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2015 2020
NORTE 1 = - - - - - - = - -
T0 1

NORDESTE 1 1 1 2 4 - 2 2 2 4 4
PI - - - - - - - - - -

CE - - - - 1 - - - - 2 1
RN - - - - 1 - - - - 1 1
PB - - - - - - - 1 - 1 -

PE - - - 2 1 - 1 - - - 1
SE - - - - - 1

BA 1 1 - - 1 - 1

SUDESTE 2 3 - 2 4 4 2 1 4 3 1
MG 2 1 - - 1 1 1

ES 1

RJ - 1 - 2 2 2 3 1
SP - - - 1 2 2

SUL = 1 = - 1 1 1 3 1
SC - - - - - - - - - - 1
RS - 1 - - 1 1 - 1 3
CENTRO-OESTE - - - 1 1 - 1

MT - - - - -

DF - - - - 1 - - -
BRASIL 4 5 1 5 10 5 5 4 6 10 6

Fonte SIM. Tabela 2. NUmero de 6bitos com registro de albinismo como causa associada.
Brasil por UF, 2010 a 2020.

A distribuicdo dos Obitos por sexo mostra 45 (52,9%) individuos do sexo
masculino em que o albinismo foi mencionado nas causas de morte, e 40 (47,1%)
individuos do sexo feminino, entre 2010 e 2020 (BRASIL, 2021).

Em relagéo a faixa etéria, observa-se que a maioria dos individuos tinha menos
de 5 (36%) ou entre 15-49 (32%) anos no momento do 6bito. De maneira geral, o
albinismo foi a principal causa basica de morte entre os 6bitos notificados no SIM com
mencéao a esta condicdo. Para os individuos que néo tiveram o albinismo como causa
basica do 6bito, as neoplasias malignas de pele foram a causa basica mais frequente,
seguidas por outras neoplasias (BRASIL, 2021).

4.4 CUIDADOS COM A SAUDE DA PESSOA ALBINA

A protecao solar abrangente deve comecar na infancia e continuar ao longo da
vida, incluindo a reducéo de atividades durante os horarios em que o sol se encontra
mais quente que sao das 10:00 as 16:00 e cobrindo o maximo de pele possivel e
usando um chapéu de abas largas, Oculos e protetor solar para a pele exposta e
labios. O papel do dermatologista no tratamento dessa condicdo €, portanto, claro,
especialmente, nos rastreamentos que visam detectar o cancer de pele em estagio
inicial. (MARCON; et al 2019)
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A acuidade visual reduzida pode ser ajudada de varias maneiras. Clinicas
especializadas em visdo subnormal fornecerdo os conhecimentos. Oculos,
possivelmente bifocais, muitas vezes podem ser de ajuda suficiente. A fotofobia pode
ser aliviada com Oculos escuros ou lentes fotocrdbmicas que escurecem com a
exposicao a luz forte. O nistagmo pode ser aliviado com lentes de contato ou cirurgia
dos mauasculos oculares. Certas posicbes da cabeca podem amortecer o
nistagmo. Para estrabismo, pode ser necessério colocar um tapa-olho em criangas
para forcar o uso do olho néao preferido (GRONSKOV, 2007).

A escolarizacdo € outra face fundamental em cena, pois é dispositivo de
producdo da vida cotidiana para as familias, tanto por ser uma obrigatoriedade legal,
como pela aposta na formagéo académica como um local de saberes. A escola € o
ambiente no qual a crianca comeca a fazer parte de um grupo maior, e seu
relacionamento com outras criancas e professores ajuda a desenvolver seu
autoconceito e sua autoestima (BARBOSA, 2009).

Inclusdo néo trata apenas de colocar uma crianca deficiente em uma sala de
aula, esta situacdo é o menor problema, porque a inclusédo refere-se a lidar com a
diversidade, como se lida com o diferente e com as distintas formas de elaboracéo de

valores e moralidade (MELO, 2008).

Diferentemente das proposicdes relativas a inclusao escolar, as narrativas sao
carregadas da necessidade de informacdo dos professores para a compreensao a
respeito da vida, dos cuidados a crianca que vai além do papel de ensinar, da
participacdo no processo de insercdo dos alunos em escolas e turmas regulares, e da

falta de material ampliado ou em relevo, ou em suporte digital. (BEZERRA et al, 2007).

As criancas devem receber atencédo especial na escola, por exemplo, com
material escrito de alto contraste, livros didaticos de tamanho grande, varios
dispositivos 6pticos como maquinas de ampliagéo (circuito fechado de TV) e o uso de
computadores. Essa abordagem ajuda a superar atrasos educacionais associados a
deficiéncias visuais do albino (GRONSKOV, 2007).

Observa-se que a acdo do psicologo escolar inclui a responsabilidade pelo

andamento do processo de ensino e de aprendizagem, através da elaboracdo de
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estratégias de treinamento de professores e familiares, para que possam ajudar os
alunos a caminhar bem no referido processo. O acompanhamento e apoio aos alunos
com necessidades educacionais também foi apontado como atividade prioritéaria, no
ambiente escolar, agindo em concordancia com os principios psicopedagdgicos
(Gomes, 2004).

Pessoas com albinismo (PA) podem desenvolver queimaduras solares, lesdes
e cancer de pele. O direito a salde como direito humano, contido no texto da
Constituicao brasileira, com base na I6gica da producéo da vida, ensejou a construcao
de um servico publico relacionado descrito como resposta ao exercicio de outros
direitos, especialmente o direito de viver. No contexto da expansdo do conceito de
saude, assume-se que o cuidado com albinos € um valor do direito a saude e ndo se
limita as condicbes de doenca. Inspirado em conceitos como necessidade de
visibilidade, responsabilizacéo e pertencimento publico, o direito a saude, do ponto de
vista pratico, implica a concretizacdo da triade de usuérios, universalidade e equidade

em um sistema de saude unificado. (Pinheiro, 2010).

No que se refere ao cancer de pele, destacou-se a vulnerabilidade e o risco de
PA, pois o tipo ndo melanoma € uma doenca que acomete mais pessoas de pele clara,
esse tipo queima sem bronzear (em casos extremos as pessoas com albinismo),
exposicdo excessiva ao sol é o principal fator de risco para o seu aparecimento.
Investimento insuficiente no campo da prevencdo e controle e pouca atencdo no

campo dos servicos de enfermagem. (Inca; 2011).

Dados revelam que seriam possiveis diminuir o indice de carcinoma cutaneo
em albinos se equipes de saude fossem aos locais e aldeias mais remotos a fim de
realizar regularmente 0 acompanhamento e rastreamento de lesdes malignas e pré
malignas nessa populagéo que muitas vezes se encontram isoladas e também com o
intuito de educa-las a cerca dos problemas negativos em relacdo a exposicéo a raios
solares. Quando usado adequadamente desde a infancia o protetor solar pode
diminuir em 78% as chances de se adquiri cancer de pele na populacdo em geral,

oque pode ser ainda mais significativo em pessoas com albinismo (MAIA, et al 2019).
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No entanto, em geral, as medidas de saude publica para minimizar os danos
induzidos pela luz solar & pele das populacdes na Africa sédo frequentemente
malsucedidas por causa da pobreza, falta de compreensao d problema e falta de
cumprimento, mesmo quando foram informados sobre medidas preventivas. Além
disso, na Africa, os albinos negros sio frequentemente sujeitos a discriminacéo social
por causa de crencas supersticiosas e do estigma associado ao albinismo. Eles séo,
portanto, frequentemente evitados por suas comunidades com o0 consequente atraso
na busca e obtencdo de tratamento médico até o final do curso de qualquer lesdo
actinia pré-maligna ou maligna. Assim, no momento do diagnostico, o SCCS em
albinos negros esta frequentemente avancado e tem um prognaostico ruim. Acredita-
se que 0s negros com albinismo na Africa procurem atendimento médico em média 9
a 12 meses apo6s o inicio de qualquer lesdo na pele (M. Castori, A. Morrone, J.
Kanitakis, 2012).

Infelizmente, cerca de 40% dos albinos negros na Africa com carcinoma
espinocelular cutaneo néo concluem o tratamento devido a restricbes financeiras ou
a distancia de instalagbes médicas e perdem o acompanhamento. Essas podem ser
as razdes pelas quais a SCCS é mais comum em albinos negros na Africa do que em
pessoas com pigmentacdo normal, sejam pretas ou brancas. (M. Castori, A. Morrone,
J. Kanitakis,2012).

4.5 POLITICAS PUBLICAS

O Ministério da Saude tem envidado esforcos para implementar acdes e/ou
programas de saude especificos para as pessoas com algum tipo de albinismo, de
maneira a atendé-las de forma integral, universal e equanime. Vale destacar a
publicacdo da Portaria GM/MS n° 3.354, de 16 de dezembro de 2020, que
excepcionalmente estabelece incentivo financeiro federal para custeio de
fortalecimento de medidas de equidade na atengéo basica, levando em consideracdo

as pessoas com albinismo. (BRASIL, 2022)

De acordo com o ministro de estado da saude, no uso das atribuicdes que
Ihe confere o art. 87, paragrafo Unico, incisos | e Il, da Constituicdo Federal,
resolve:
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Art. 1° Fica instituido, em carater excepcional, incentivo financeiro federal de
custeio, do Bloco de Manutencdo de que disp8e o inciso | do art. 3° da
Portaria de Consolidacdo GM/MS n° 6, de 28 de setembro de 2017, para o
fortalecimento das acdes de equidade na Atencdo Primaria a Saude,
considerando as pessoas com albinismo.

Art. 2° O incentivo financeiro de que trata esta Portaria sera transferido em
parcela Gnica aos municipios e Distrito Federal (BRASIL, 2020).

Decorrente do movimento para inclusdo das pessoas com albinismo que no
ano de 2001, surgiu a Associacao das pessoas com albinismo na Bahia (APALBA),
uma entidade sem fins lucrativos que luta pelos direitos das pessoas com albinismo,
para que tenham acesso a saude, habitacdo digna, educacgéo, transporte, trabalho e
renda e insercdo plena na sociedade. A associacdo surgiu com o intuito de tentar

contribuir para a melhoria de vida das pessoas com albinismo (BISCARO, 2012).

Uma das principais atividades da Associacdo mencionada acima € informar,
apoiar as familias para a educacéao escolar das criancas com albinismo, proporcionar
servicos médicos e lutar para uma inclusdo das pessoas com albinismo e melhorias
nas suas condicdes de vida (BISCARO, 2012).

Na Bahia, o atendimento oftalmoldgico e dermatoldgico pelo Sistema Unico de
Saude (SUS), assim como a distribuicdo mensal de protetores solares e descontos no
vale-transporte (obtidos por meio de lutas de massa) tornaram-se realidade
(BISCARO, 2012).

Algumas tentativas de incluir pessoas com albinismo na politica social deram
resultado. Em agosto de 2009, a tramitacdo da Lei n°® 683/2009, idealizada pelo
Deputado Carlos Giannazi do Estado de S&o Paulo, dispds sobre a distribuicdo de
protetor solar e 6culos para portadores de albinismo (necessitados) no Estado de Séo
Paulo (BISCARO, 2012).

Na Paraiba, a distribuicdo de protetores solares também foi aprovada pela Lei
n°® 093/2011 (PL) do deputado Gilma Germano; a mais recente conquista €& a
aprovacao da participacdo do Projeto de Lei do Senado do Partido Social Cristao
Sergipano (PSC-SE). (PLS) n° 245/2012, de autoria do deputado Eduardo Amorim,
que prevé isencdo de imposto de renda para aposentadoria de pessoas com
albinismo, tramita na Camara dos Deputados. Tais politicas devem abordar a

necessidade de protetores solares como medicamentos e ndo cosmeéticos, pois sao



29

necessarios para pessoas com albinismo porque vivem em paises tropicais e nao
possuem protecdo solar natural, neste caso a melanina; diariamente use protetores
em todo o corpo para prevenir doencas como cancer de pele. Nesse caso, 0
acompanhamento dermatologico frequente é essencial. (SOARES; GUIMARAES,
2014).

O Unico projeto de lei (PL) que trata dos direitos das pessoas com albinismo
esta retido pela Comissdo de Financas e Tributagdo da Camara desde que foi
aprovado pela Comissdo de Previdéncia e Familia em 2015.Trata-se do PL
7.762/2014, que, entre outras coisas, prevé a elaboracdo e implantacdo de um
cadastro nacional, pois o Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE) néo
incorporou esse corte no censo. O Projeto de lei preconiza acesso gratuito a protetores
solares e atendimento dermatoldgico profissional, consultas oftalmologicas e que ha
a de distribui lentes especiais para quem precisa assim como a capacitacdo de
funcionarios do SUS para lidar com todos os aspectos relacionados a saude de

pessoas com albinismo (BRASIL,2022)

4.6 ENFERMAGEM NA LINHA DO CUIDADO AO ALBINO

O nascimento de um filho com a condi¢do pode desestruturar a dinamica da
familia no primeiro momento, pois todos séo envolvidos emocionalmente e participam
dos cuidados a crianca 0s sentimentos oscilam entre amor, pena, sofrimento,
aceitacdo e rejeicdo dos pais que podem ser dirigidas inconscientemente ao filho
(GLAT et al, 2003)

As dificuldades que as familias passam ao longo do processo de aceitacao da
condicao real de seu filho podem ser encaradas como um desafio para a enfermagem,
gue deve muitas das vezes se achar limitada e ndo ter resolutividade para este
problema, assim para a equipe de saulde, para a familia e para a pessoa com a
condi¢céo apenas reconhecer e buscar alternativas de prevencao e cuidado n&do sao
suficientes, visto que o fator principal seria como essa pessoa se sente em relacéo ao
seu estereotipo (COST, 2010).

Na dimenséo da atencdo a saude, sdo destacadas as areas da dermatologia,

oftalmologia e da enfermagem, ndo apenas pela necessidade de acompanhamento
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por profissionais com esta formacédo, como pela dificuldade em acessar esses
profissionais para o acompanhamento continuado ao longo da vida. Neste contexto,
esta inclusa a desinformacéo, pois 0os usuérios além de ndo acessarem a rede de
atencdo e as especialidades, também passam pelos servicos sem receberem
orientacéo e informacéo acerca do albinismo e da baixa visdo e das ofertas pautadas
no sistema da saude, na rede de atencéo, impactando diretamente no cuidado e na
producéo da vida (SANTOS, 2017).

O profissional da aten¢éo basica, seja ele integrante ou ndo da equipe de PSF
(Programa saude da familia), deve estar atento para as patologias mais frequente que
levam a deficiéncia visual ou baixa visdo em cada periodo de desenvolvimento da
crianca, a fim de encaminhar ou intervir precocemente. A estratégia do PSE prevé o
acompanhamento da crianca desde antes do seu nascimento através dos casos
sensiveis, promovendo o aconselhamento genético, pré-natal até o nascimento e
durante todo o seu crescimento, o que facilitaria o diagnéstico e desenvolvimento

precoce das potencialidades especificas (COSTA, 2010).

Entre as vérias atengdes inerentes da profissdo de enfermagem, um cuidado é
particularmente necessario para pessoas com albinismo: a funcdo educacional. Os
enfermeiros preparam os profissionais e 0s doentes para o desenvolvimento de
cuidados, com o objetivo de fornecer orientacbes preventivas, promover o
autocuidado, permitir aos individuos serem independentes e capazes de socializar da
melhor forma possivel. O contato direto com a equipe e o paciente torna o enfermeiro
um agente essencial da educacéao, pois toma conhecimento do que pode e deve ser
melhorado na assisténcia ao paciente e quais sdo as duvidas mais comuns. (SILVA,;
SEIFFERTL, 2009).

Responsaveis de criangcas com albinismo precisam de orientacdo extensiva,
pois esse é frequentemente o primeiro caso que a familia vé. Duvidas sobre essa
questao, os problemas que as familias enfrentam, os cuidados que os pais devem ter,
ocorrem com frequéncia, e o enfermeiro deve estar apto a respondé-las. Mesmo agora
que a informacgdo esta mais facil de chegar as pessoas, as relacdes profissional-

paciente devem ser fortalecidas. As orientacdes dos profissionais sobre os cuidados
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com a saude (sobre o que fazer e 0 que nao fazer) sdo mais aceitaveis quando

acompanhadas de explicacdes claras e precisas. (BOEHS et al., 2007).

No caso do albinismo, menciona-se o uso de protetor solar; diz-se que deve ser
usado durante o dia, 2/2 horas por dia, ndo traz clareza, mas se apds essa
necessidade esclarecer os beneficios do uso de protetor para paciente (como prevenir
o cancer de pele e retardar o envelhecimento), a adesdo a essa pratica seria ainda
maior. E isso que os profissionais de enfermagem devem fazer: orientar seus
pacientes e/ou familiares para que possam atender as recomendacfes necessarias

para o tratamento/prevencao. (SOARES et al, 2014).

Notadamente, os aspectos administrativos da enfermagem muitas vezes se
sobrepem a funcdo de enfermagem com o educador em saude, deixando essa
responsabilidade para um técnico ou auxiliar. A presenca de enfermeiros em
associacbes que lutam pelos direitos das pessoas com albinismo permanece
profundamente falha, tendo em vista 0os aspectos administrativos da profisséo.
Incentivos para desenvolver politicas de saude por parte desses profissionais podem

ser fundamentais para simplificar tais atividades. (RICALDONI et al, 2006).

E nesse espaco de forca inventiva que vemos a poténcia do cuidado, ndo o
cuidado institucionalizado no sentido reduzido a atencéo biomédica, ou seja, voltada
ainda, predominantemente para o atendimento das necessidades bioldgicas, mas o
cuidado que constr6i com o0 usuario a partir do que este reconhece como suas
necessidades, possivel de ser ofertado e produzido em arranjos pactuados e
compartilhados, multidisciplinares, intersetoriais (SANTOS,2017).

Na formacado profissional, alcancar ligas multiprofissionais. A vigilancia de
pessoas com albinismo serd importante, pois permitira que uma combinacdo de
profissionais e académicos de enfermagem, medicina, farmacia, biomedicina e até
psicologia forneca o suporte necessario para pessoas com esse defeito genético e
permita que académicos e profissionais exercam o aprendizado, uma atividade que
permanece inatil. Acreditamos que 0s cursos nesta area devem proporcionar espago

para discuss&do de temas como o albinismo. (GUIMARAES et al, 2014).
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5 CONCLUSAO

A equidade em Saude € um dos principios fundamentais preconizados pelo
SUS, com a universalidade de acesso e assisténcia integral. Entende se que a
equidade, contribui para a promocéao e o respeito a diversidade, garantindo, por sua
vez, o atendimento integral as populacdes especificas e em situacdo de
vulnerabilidade social. Insta salientar que nao existe uma atencdo direcionada as
necessidades especificas desse grupo no SUS, ocasionando diversas caréncias de
salde para essa populacéo, tais como dificuldade de aprendizado, de locomocéao,

bem como acesso ao trabalho e inclusao social.

Além das condi¢cdes de saude, as pessoas com albinismo sofrem com a
invisibilidade social e governamental. O desconhecimento dessa realidade no campo
da producado da salde gquanto as suas nuances e diferencas no cuidado geram, em
certa medida, estranhamento, preconceito, estigma no convivio social, comunitario e
acesso a saude. Por vezes, essas pessoas sao identificadas no SUS apenas em
casos extremos de adoecimento, por exemplo, cancer de diversos tipos, deficiéncia
visual, entre outros agravos, acarretando no encaminhamento direto para a Atencéo
Especializada, conforme buscas realizadas nos Sistemas de Informacdo em Saude
(SIS) oficiais no ano de 2020.

No tocante a violacdo dos direitos humanos, a pobreza e a desigualdade ainda
se fazem presente no cenario de vida do mundo, ndo se faz diferente para as pessoas
com albinismo, a sua condicdo econdmica desfavoravel é um fator que agrava ainda

mais para as pessoas com albinismo.
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