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Resumo

Objetivo: relatar a experiéncia de condug¢do de uma oficina de formacgdo acerca do direito a satde
das pessoas com albinismo. Metodologia: tratou-se de um estudo descritivo, de abordagem
qualitativa, do tipo relato de experiéncia acerca de uma oficina de formagao voltada para académicos
e profissionais da satde dos cursos de Enfermagem, Medicina, Psicologia e Servigo Social,
desenvolvida pelo Projeto de Extensio, denominado, Direito & Satide e ao Sistema Unico de Satide.
Resultados: a oficina foi dividida em trés estagdes de trabalho que contemplaram as categorias: o
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rompimento de estigmas relacionadas ao albinismo, os aspectos biopsicossociais do albinismo € a as
politicas de aten¢do a satde dessa populagdo, com énfase na Politica Nacional de Aten¢ao Integral a
Saude das Pessoas com Albinismo. Como instrumento norteador da discussao, houve a elaboragao de
um formulério de autoavaliagdo sobre os conhecimentos e atitudes dos participantes em relagdo ao
albinismo. Assim, a partir do uso de uma metodologia ativa de ensino e da colaboragdo de pessoas
que fazem parte da populagdo em questdo, pode-se contribuir com a formacdao dos
profissionais/académicos envolvidos ao fazé-los questionar a invisibilizagdo das questdes
relacionadas a individualidade do sujeito com albinismo, bem como as suas particularidades no que
tange as demandas de satde. Conclusido: tendo em vista a auséncia de uma abordagem
biopsicossocial no que se refere a saide da populagdo com albinismo, durante as graduagdes na area
da saude, a oficina constituiu-se enquanto uma ferramenta importante para o rompimento do ciclo de
invisibilizagdo e negacgdo do direito a satde das pessoas com albinismo.

Palavras-chave: Albinismo; Saude das Minorias Etnicas; Direito a Satde.

Abstract

Objective: to report on the experience of conducting a training workshop on the right to health of
persons with albinism. Methodology: this is a descriptive study, with a qualitative approach, of the
experience report type, about a training workshop aimed at academics and health professionals from
the Nursing, Medicine, Psychology and Social Work courses, developed by the Right to Health and
the Brazilian Unified Health System Extension Project. Results: the workshop was divided into three
work stations, which looked at breaking down stigmas related to albinism, the biopsychosocial
aspects of albinism and health care policies for this population, with an emphasis on the National
Policy for Comprehensive Health Care for People with Albinism. The discussion was guided by a
self-assessment form on the participants' knowledge and attitudes towards albinism. Thus, through
the use of an active teaching methodology and the collaboration of people who are part of the
population in question, it is possible to contribute to the training of the professionals/academics
involved by making them question the invisibilization of issues related to the individuality of people
with albinism as well as their particularities in terms of health demands. Conclusion: in view of the
lack of a biopsychosocial approach to the health of the population with albinism during undergraduate
courses in the health area, the workshop was an important tool for breaking the cycle of
invisibilization and denial of the right to health of people with albinism.

Keywords: Albinism; Health of Ethnic Minorities; Right to Health.

Resumen

Objetivo: relatar la experiencia de realizacion de un taller de capacitacion sobre el derecho a la salud
de las personas con albinismo. Metodologia: re trata de un estudio descriptivo, con abordaje
cualitativo, del tipo informe de experiencia, sobre un taller de capacitacion dirigido a académicos y
profesionales de salud de los cursos de Enfermeria, Medicina, Psicologia y Trabajo Social,
desarrollado por el Proyecto Derecho a la Salud y Extensién del Sistema Unico de Salud de Brasil.
Resultados: el taller se dividi6 en tres estaciones de trabajo, que abordaron la ruptura de los estigmas
relacionados con el albinismo, los aspectos biopsicosociales del albinismo y las politicas de atencion
a la salud de esta poblacion, con énfasis en la Politica Nacional de Atencion Integral a la Salud de las
Personas con Albinismo. Como herramienta orientadora de la discusion, se elabord un formulario de
autoevaluacion sobre los conocimientos y actitudes de los participantes frente al albinismo. A través
del uso de una metodologia didactica activa y de la colaboracion de personas que forman parte de la
poblacion en cuestion, fue posible contribuir a la formacion de los profesionales/académicos
involucrados haciéndoles cuestionar la invisibilizacion de cuestiones relacionadas con la
individualidad de las personas con albinismo, asi como sus particularidades en términos de demandas
de salud. Conclusion: dada la falta de abordaje biopsicosocial de la salud de la poblacién con
albinismo durante los cursos de pregrado en salud, el taller fue una herramienta importante para
romper el ciclo de invisibilizacion y negacion del derecho a la salud de las personas con albinismo.
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Palabras clave: Albinismo; Salud de las Minorias Etnicas; Derecho a la Salud.

Introducao

O albinismo ¢ uma condi¢cdo genética em que hd uma ou mais alteragdes nos genes que se
relacionam a sintese da melanina, molécula biologica responsavel por colorir os olhos, a pele e os pelos
do ser humano. Assim, os individuos acometidos por esta condi¢do apresentam alteracdes fenotipicas
marcadas pela diminui¢do ou auséncia de cor em uma dada regido afetada ou em todo o corpo, a
depender do tipo de albinismo que o afeta‘V).

Segundo Silva et al.?, é possivel classificar o albinismo em ‘ndo sindrémico’ e ‘sindrémico’. O
albinismo ndo sindromico ¢ classificado em: 1) albinismo ocular, em que o envolvimento dos tecidos
oculares ocorre de maneira restrita, havendo manifestacoes que afetam a coloragdo dos olhos e a
acuidade visual, podendo repercutir no aparecimento de alteracdes oculares como o nistagmo
congeénito, por exemplo; 2) albinismo parcial, que, devido a alteragdes nos processos formativos do ser
humano, ainda enquanto embrido, ocasiona uma alterag@o na distribuicao da pigmentagao no corpo do
sujeito afetado, com resultado de partes hipopigmentadas e partes sem alteragdes perceptiveis; 3)
albinismo oculocutaneo, caracterizado como uma sindrome autossomica recessiva, a qual afeta os
olhos, a pele e os pelos, estando relacionado com alteragdes nos genes OCA (1 — 8), com sutis
distingdes entre os tipos de albinismo.

Por sua vez, as variagdes sindromicas da condi¢do se revelam na presenca de albinismo e suas
repercussoes fenotipicas, somadas a um conjunto de sinais € sintomas, os quais se situam para além
das alteragdes oculares e dermatoldgicas, cldssicas das versdes ndo sindromicas®. As principais
variacoes sindromicas do albinismo sao a Sindrome de Hermansky-Pudlak (SHP) e a Sindrome de
Chediak-Higashi (SCH)"", mas, também, h4 outras que podem afetar os sujeitos, a exemplo das
sindromes de Cross, Bergsma e Kayser-Kupper, Frangois-de Rouck, Ziprokowski-Margolis,
Angelman, Prader-Willi, Waardenburg e Griscelli®.

As mudancas fenotipicas produzidas pelo albinismo contribuem para alteragdes no processo
saude-doenca dos sujeitos afetados. Do ponto de vista biomédico/fisioldgico, o individuo com
albinismo oculocutaneo (OCA), o mais comum, possuird uma maior predisposicao ao
desenvolvimento de lesdes cutaneas ocasionadas pela radiacao solar, em consequéncia de sua baixa
protecao contra raios ultravioleta devido a baixa ou nula produgao de melanina e alteragdes oculares.
Quanto as afetagdes psicoldgicas, as dificuldades estdo relacionadas a constru¢ao de uma identidade
enquanto sujeito, tendo em vista que a cor da pele ¢ observada socialmente como marca da diferenca
entre os sujeitos no seu processo de inser¢ao em grupos sociais. A nao inser¢ao desses sujeitos nos
grupos sociais, os subjulgam a serem vitimas de bullying e/ou de mitos/lendas relacionados a sua
condigio genética, como a suposta magicidade inerente a sua cor alva®.

Acerca da epidemiologia do albinismo, estudos em nivel mundial, que objetivam a identificacao
da incidéncia do albinismo, sio escassos. Magalhdes et al.*¥ compilaram os dados mundiais sobre sua
epidemiologia, e estabeleceram que hd uma incidéncia global média de 1:20.000 individuos com
albinismo. Apesar disso, a distribui¢do da condigdo genética ndo ¢ homogénea, havendo locais com
uma maior incidéncia de pessoas com albinismo quando comparadas as demais, a exemplo dos povos
indigenas da etnia Cuna, em que a incidéncia ¢ de 6,3 pessoas com albinismo para cada 1.000 nascidos
Vivos.

No Brasil, estima-se a existéncia de 21.194 pessoas com albinismo, dos quais 1.362 foram
atendidos pela Atencdo Primaria a Satde e nesse espaco receberam o diagndstico de albinismo,
registrado como parte dos Disturbios Metabolicos (CID-10 E70.3) em seu prontuério eletronico®. Para
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além dos dados provenientes do Sistema de Informag¢ao em Saude para a Aten¢do Basica (Sisab/Saps),
ha os dados do Censo Nacional de Isolados (Ceniso) que analisa populagdes geneticamente isoladas,
identificando o aglomerado de condigdes genéticas especificas com a incidéncia maior que o esperado,
denominadas clusters, dentre elas os de albinismo®.

Ao todo, o Ceniso identificou 12 relatos de clusters de albinismo, dos quais um foi excluido por
tratar-se de uma entrada duplicada, nove estdo em processo de investigacdo e dois foram localizados
na regido Nordeste e confirmados a partir de testes genéticos. No Estado de Alagoas, local onde o
presente trabalho se desenvolveu, ha relatos de um cluster de albinismo na comunidade remanescente
de quilombos Filus, no municipio de Santana do Mundaq, localizado na zona da mata alagoana. O
fendmeno do albinismo na comunidade ja foi investigado a partir de uma perspectiva antropologica’®,
mas nao do ponto de vista epidemiologico e das condi¢des de acesso a saude.

Observado as questdes relacionadas a distingdes fenotipicas e o impacto da condigdo genética
no seu processo saude-doenca, os cuidados de satde realizados por profissionais sdo especificos, o que
demanda um o conhecimento da condi¢do e das formas de interveng¢do para prevenir e tratar, a partir
de uma perspectiva que rompa com o modelo meramente biomédico de cuidado. Para que isso seja
possivel, € necessario que a saude da pessoa com albinismo seja uma questao a ser estudada desde a
graduacao dos profissionais de satde, indo além das aulas de genética que abordam o albinismo
enquanto um disturbio de carater hereditario e recessivo, mas que compreenda as particularidades do
cuidado com o sujeito afetado.

A partir do exposto, e observada a realidade epidemiologica particular do estado de Alagoas, o
presente trabalho objetiva relatar a condugao de uma oficina de formacgao acerca do direito a saude das
pessoas com albinismo direcionada para académicos e profissionais de satde dos cursos de
Enfermagem, Medicina, Psicologia e Servigo Social, vinculados a Universidade Federal de Alagoas,
campus Arapiraca.

Metodologia

Trata-se de um estudo descritivo, de abordagem qualitativa, do tipo relato de experiéncia. O
relato de experiéncia ¢ uma modalidade de producao cientifica que registra e discute experiéncias que
podem ser oriundas de pesquisas de campo, atividades de ensino, projetos de extensao universitaria,
acoes de intervencao na pratica profissional e dentre outras. Nao ha instrumentos internacionais que
orientem a sistematizagdo da escrita de um relato de experiéncia, como existe para outros métodos de
pesquisa, sendo assim, o presente relato se estrutura a partir do estudo conduzido por Mussi, Flores e
Almeida” que estabelecem, a partir da literatura mundial, os pressupostos para a elaboragio de um
relato de experiéncia com relevancia para o conhecimento cientifico.

A experiéncia ocorreu no més de dezembro do ano de 2023 e se desenvolveu como parte de um
evento intitulado “Direito a satde e ao SUS: politicas de satide as populagdes em vulnerabilidade e a
participagdo popular em satde”, que foi realizado no Complexo de Ciéncias Médicas e de Enfermagem
(CCME), localizado no Campus Arapiraca da Universidade Federal de Alagoas, situado no municipio
de Arapiraca no Estado de Alagoas. O evento e a a¢gdo foram organizados pelo Projeto de Extensdo
Direito a Saude e ao SUS (PROEDSS), que ¢ desenvolvido de maneira multidisciplinar no Campus.

Acerca do municipio em que a dindmica se desenrolou, cerca de %4 de sua populacdo ja foi
investigada quanto a presenga de albinismo, embora a investigagdo ndo tivesse o intuito de produzir
dados epidemiologicos, foi possivel estabelecer que, dentro da populacdo estudada, houve uma
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incidéncia de albinismo de 1:13.930 pessoas com albinismo". Através da comparaco entre essa
incidéncia e as estimativas globais, que sdo de aproximadamente 1:20.000“), podemos suscitar a
hipotese de que o municipio possui uma incidéncia superior ao estabelecido mundialmente, que o torna
um propicio campo para intervengdes voltados ao cuidado a satde dos sujeitos com albinismo.

A experiencia em questdo trata-se de uma oficina acerca do direito a satide da populacdo com
albinismo voltada para académicos e profissionais dos cursos de Enfermagem, Medicina, Psicologia e
Servigo Social, sendo conduzida por académicos de Enfermagem, Psicologia ¢ Medicina, e
supervisionada por uma docente com experiéncia no atendimento as pessoas com albinismo. Além
desses, a experiéncia conta com a presen¢a de representantes da populacdo com albinismo que
contribuiram com o desenvolvimento da agao.

Por tratar-se de um relato de experiéncia, em que os dados expostos sdo advindos da percepcao
dos autores e demais materiais publicos relacionados a experiéncia, o presente trabalho escusa-se da
necessidade de submissdo ao Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Universidade Federal de Alagoas,
onde foi conduzido.

Resultados e discussao

Para contribuir com a explanagdo dos resultados e com a condugdo da discussdo de maneira
pormenorizada, esta sessdo ira abordar a realizagdo da oficina segundo as suas estacgoes,
correlacionando a literatura que as fundamentou e os resultados obtidos em sua realizagdo. Além disso,
sera realizado apontamentos sobre a pertinéncia da oficina e a sua replicabilidade para a promocgao do
ensino sobre albinismo de maneira interativa para académicos e profissionais da satude.

A oficina foi dividida em trés estacdes, a saber: Estacdo 1 — Quebrando estigmas relacionados
ao Albinismo; Estacdao 2 — Aspecto fisiopatoldgicos, epidemiologicos e diagndsticos do albinismo; e
Estacdao 3 — Politica Nacional de Atencdo Integral a Satde das Pessoas com Albinismo. A divisdo se
justificou pela necessidade de compreender o direito a saide como algo pluridimensional, indo desde
a experiéncia de atendimento individual desses sujeitos nos servigos publicos de saude até legislacao
que serve de arcabougo para as politicas publicas.

Ao todo, a oficina contou com a participacao de 45 pessoas. Dentre esses, 40 eram discentes de
graduacao - 23 do curso de bacharelado em enfermagem, sete do bacharelado em psicologia, seis do
bacharelado em medicina e quatro do curso de servigo social -, os outros cinco sujeitos eram
profissionais ja graduados e atuantes na assisténcia e/ou na gestao dos servigos de satde, sendo uma
médica de saude da familia e comunidade, dois enfermeiros sanitaristas e dois assistentes sociais.
Todos os participantes permaneceram presentes nas trés estacdes realizadas durante a oficina.

O predominio de académicos de enfermagem se justifica pelo intimo vinculo entre o projeto de
extensdo, que organizou o evento, € o curso, tendo em vista que o proprio Complexo de Ciéncias
Meédicas e de Enfermagem (CCME), o qual sediou o evento, ¢ o local de estudos para estes académicos.

Estagdo 1 — Quebrando estigmas relacionados ao Albinismo

A principio, como forma de dar inicio a oficina e orientar as estacdes de trabalho a serem
conduzidas, os participantes responderam um questiondrio de autoavaliagdo sobre albinismo. O
questionario - consistia em 14 questdes de multipla escolha, com foco na temadtica do cuidado a pessoa
e a relag@o pessoal dos sujeitos com o albinismo, conforme pode ser observado na tabela a seguir:
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Tabela 1. Questionario utilizado na dindmica

Perguntas Alternativas
1. Vocé sabe a causa do Albinismo? () Sim; () Nao
2. Vocé acha que o Albinismo € herdado? () Sim; () Nao
3. Vocé sabe o que fazer para ajudar uma pessoa com () Sim; () Nao
Albinismo?
4. Vocé acha que Albinismo é contagioso? () Sim; () Nao
5. Vocé acha que uma pessoa com Albinismo ird ficar cega? | () Sim; () Nao
6. A pessoa com Albinismo pode ter um filho com Albinismo? | () Sim; () Nao
7. Pessoas com Albinismo podem aprender alere a () Sim; () Nao
escrever?
8. Pessoas com Albinismo precisam de comida especial? () Sim; () Nao
9. A pessoa com Albinismo pode ir para uma escola? () Sim; () Nao
10. A pessoa com Albinismo pode ter cancer de pele com a () Sim; () Nao
exposicao ao sol?
11. A pessoa com Albinismo € enfeiticada? () Sim; () Nao
12. Como vocé se sentiria visitando a casa de uma pessoa () Eu néao teria um grande
com albinismo? problema

() Eu néo teria problema

() Eu teria problema

() Eu teria um grande problema
13. Como vocé se sentiria com uma pessoa com albinismo () Eu nao teria um grande

no seu consultério/sala? problema

() Eu néo teria problema

() Eu teria problema

() Eu teria um grande problema
14. Como vocé se sentiria atendendo uma pessoa com () Eu nao teria um grande
albinismo? problema

() Eu nao teria problema

() Eu teria problema

() Eu teria um grande problema

Fonte: Elaboragao dos autores.

A primeira estacao da oficina foi elaborada com o intuito de realizar a quebra dos estigmas
relacionados ao albinismo. Por se tratar de uma condi¢do incomum e imprevisivel, que ocorre desde
muito antes da genética e suas particularidades serem descobertas®, houve o surgimento de diversas
crencas, mitos e estigmas relacionados ao albinismo na tentativa de dar significado a condicao.
Segundo a revisdo bibliografica conduzida por Mendes®, ha pluralidade no que se refere as crencas e
mitos ainda replicados na contemporaneidade sobre o albinismo, que se dividem entre relatos positivos
€ negativos.

Se pelo lado positivo, as pessoas com albinismo podem ser observados como especiais,
afortunados e/ou sagrados, a depender da cultura, também existe a formulacdo de crencas negativas
como a de que estas sdo pessoas em transi¢ao entre o branco e o negro ou entre o fisico e o espiritual.
Todas essas crengas colaboram para a compreensao de que estes ndo sao humanos comuns, justificando
a desumanizagdo que leva ““a estigmatizagdo, a discriminagdo, a marginaliza¢do e a violéncia exercidas
pela comunidade”® (p. 43).

Nesse sentido, a escolha/elaboragdo das questdes se deu a partir da identificacdo, através de uma
consulta a literatura, dos principais desafios, mitos, crencas e estigmas que afetam os sujeitos com
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albinismo de maneira transversal, além de questdes que versam sobre o preparo dos profissionais
envolvidos na dindmica para o cuidado com a pessoa com albinismo (numa perspectiva para além do
cuidado biomédico) %39 Assim, as questdes trabalhadas durante a oficina podem ser classificadas
em tematicas sobre estigmas (1, 2, 7, 8 e 11), aspectos biologicos relacionados a condicdo (3, 4, 5, 6,
9, 10), e sobre a relagdo dos sujeitos com o albinismo e pessoas com albinismo (12, 13 e 14).

O desconhecimento acerca da base genética e hereditaria do albinismo produz impasses desde o
momento do nascimento do sujeito, pois pode promover estranheza nos genitores que idealizaram o
filho com suas caracteristicas fenotipicas, mas que se deparam com uma crianga sem pigmentacao no
corpo. Ha relatos de que isso ocasiona estranheza entre o casal, suspeitas de infidelidade e ainda pode
fazer com que o vinculo mie-bebé demore para se consolidar!?,

A abordagem da possibilidade de um filho nascer como albinismo deve se iniciar no pré-natal,
ofertado na aten¢do primdria a saude, como forma de mitigar possiveis tensionamento no ambito
familiar, da mesma forma que os pais sdo orientados sobre outras condi¢des genéticas congénitas. A
compreensdao precoce do que € o albinismo pela familia contribui com uma melhor socializagdo da
crianca frente a comunidade, pois o albinismo ¢ responsavel por afetar o processo de construgao da
identidade do sujeito, tendo em vista que a cor da pele vai além de uma caracteristica fisica e, em
paises como o Brasil, representa um trago relevante para a leitura social pejorativa do sujeito V.

Os participantes responderam as questoes descritas anteriormente de maneira individual, e em
seguida deu-se inicio a uma dinadmica de verdadeiro ou falso para as questdes cujo as respostas
possiveis eram “Sim” ou “Nao”, de modo que as questdes fossem debatidas entre o grupo, havendo a
explanacgao de diversos pontos de vista acerca da tematica em questao.

As estratégias de ensino, baseadas em metodologias ativas, tém ganhado relevancia na area da
satde nos ultimos anos, com a inser¢ao das modalidades Problem-based learning (PBL) e Team-based
learning (TBL) — aprendizagem baseada em problemas (PBL) e aprendizagem baseado em equipes
(TBL), em tradugdo livre — enquanto métodos norteadores da formagao em satde, havendo estudos
que revelam resultados positivos no aprendizado de académicos por meio dessa metodologia''?. Com
isso, dar a possibilidade de os participantes contribuirem com o seu ponto de vista/conhecimentos
prévios durante o debate foi essencial para que estes permanecessem engajados na discussao € no
processo dindmico que € o ensino-aprendizado.

O uso de metodologias ativas de ensino para oficinas segue as tendéncias progressistas de ensino,
que rompem com a perspectiva da educagdo tradicional/bancaria, que estabelece, dentre outras coisas,
uma hierarquia e verticalizacdo no processo de ensino-aprendizagem, com o docente performando a
figura detentora de todo o conhecimento e os académicos/estudantes espacos vazios a serem
preenchidos pelo conhecimento daquele verticalmente superior'”. Ao romper com isso, a tendencia
progressista propde uma horizontalizagao do processo, entendendo que este deve ocorrer considerando
as individualidades dos sujeitos envolvidos, de modo a possibilitar a construgdo de novos
conhecimentos a partir dos previamente estabelecidos'>.

Apos a dinamica de discussdo inicial, houve a transmissdo de dois videos com membros da
Associacdo Alagoana de Albinos (ALBINAL) que contavam a sua trajetdria enquanto sujeitos com
albinismo e respondiam as questdes suscitadas de maneira indireta. Com isso, ao final dos videos, os
participantes foram convidados a responderem novamente o questionario, agora com o conhecimento
advindo dos relatos assistidos e repetiu-se assim a dinamica do verdadeiro ou falso, juntamente com a
discussdo sobre o que mudou na percep¢do deles sobre o albinismo apods assistirem pessoas com
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albinismo falarem de suas vivéncias. Nesse momento foi perceptivel a quebra de expectativa dos
sujeitos presentes, pois alguns destes ndo viam o albinismo como uma condi¢do que produziam
afetacdo tdo drésticas na vida dos sujeitos afetados ou, até mesmo, tinha nogdes erroneas do que € o
albinismo.

Estacéo 2 — Aspecto fisiopatologicos, epidemiologicos e diagnosticos do albinismo

Em seguimento a oficina, a segunda estacdo se preocupou em dar a fundamentagdo teorica
necessaria para que os participantes, enquanto profissionais, pudessem realizar o manejo do albinismo
e de suas principais repercussdes na saude dos sujeitos. Desse modo, estruturou-se uma apresentagao
conduzida por membros do projeto de extensdo com experiéncia, académica e/ou vivencial, com o
albinismo, abordando os aspectos epidemiologico, fisiopatoldgicos e diagnostico do albinismo.

De modo a dar inicio a estacdo, abordou-se a epidemiologia a partir das estimativas mundiais,
passando por dados nacionais, estaduais e municipais, da cidade que o evento foi realizado!:*!¥.
Apesar de escassos, os dados disponiveis revelaram que o estado de Alagoas, onde os participantes
desenvolvem suas praticas académicas e assistenciais, é uma 4area de alta incidéncia do albinismo®,
servindo como ambiente ideal para a aplicacdao de intervengdes em satide para a comunidade. Nesse
momento os participantes comecaram a contestar os dados, pois todos possuiam conhecimento de uma
ou mais pessoas com albinismo em suas comunidades, de modo que a incidéncia deveria ser maior do
que a apresentada.

A partir desses questionamentos, deu-se inicio a abordagem do diagnostico nosoldgico do
albinismo ¢ da sua inser¢ao nos sistemas de informacao, intensificando a discussao sobre como o
albinismo se apresenta na Classificacdo Internacional das Doencas (CID), que em sua versao 10 tinha
o albinismo indexado sob o codigo CID E70.3, sendo classificada enquanto um distarbio metabolico
de aminoacidos aromaticos®. Na versdo 11 do CID, o albinismo passou a ser classificado sob o codigo
CID EC23.2, que classifica o albinismo e demais desordens hipomelandticas geneticamente
determinadas, constando assim na parte de desordens genéticas da pigmentacio da pele!.

A determinagao de um codigo mais especifico contribui com o processo diagnéstico da doenga,
possibilitando um registro mais adequado do seu diagnostico nas bases de dados, mas para que este
diagnostico seja feito € necessario conhecer as caracteristicas do albinismo. O albinismo nao ¢ uma
condig¢do Unica, ha plurais manifestacdes fenotipicas que podem ser observadas pelo profissional que
atende a esse sujeito e devem ser levadas em conta para o diagnostico clinico, assim, foram abordadas
as inumeras possiveis manifestagdes do albinismo a partir de registros fotograficos disponivel na
literatura'®.

Apesar do padrdo ouro para o diagnostico do albinismo ser o exame genético, este ainda ¢ raro
dentro do Sistema Unico de Satide (SUS), demandando que os profissionais médicos o realizem de
maneira clinica. O diagnéstico e o seu registro nos prontudrios eletronicos possibilitam que a gestao
compreenda a dimensdo da incidéncia de albinismo, elaborando politicas publicas voltadas as
necessidades desses sujeitos. A falta de registro desse diagnostico contribui com a invisibilizagdo dos
sujeitos com albinismo, e a falta de acesso ao atendimento e cuidado em satde adequados”.

Ap0s as questdes relacionadas ao diagnostico, foram abordados os cuidados especificos que os
sujeitos com albinismo demandam. Esses cuidados variam, desde uma ambiéncia particular para o
atendimento, em que a iluminagdo dos consultérios deve ser observada, tendo em vista que pessoas
com albinismo oculocutaneo tendem a apresentar a fotofobia, o que faz com que atendimentos em
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salas extremamente iluminadas causem desconforto, até a investigagdo de manifestacdes sist€émicas
que podem ter como causa primadria as alteracdes genéticas que ddo origem ao albinismo, bem como
demais alteragdes e/ou predisposi¢des determinadas pela condi¢do genética'’). Nessa estacio, a pessoa
com albinismo presente teve a oportunidade de realizar uma abordagem quanto aos cuidados
necessarios a essa condicdo a partir de uma perspectiva holistica, compartilhando as suas vivéncia e
afetagdes enquanto sujeito que vivencia desafios e limitagdes para a obten¢do do cuidado adequado. A
presenca de uma pessoa com albinismo foi essencial para a oficina, pois todo o embasamento teérico
suscitado durante o evento pdode ser confrontado com a realidade, contribuindo com a compreensao da
relevancia das demandas desses sujeitos, como também quebrando estigmas de que a vulnerabilidade
esta atrelada a incapacidade ou ao fatalismo. Registre-se que a pessoa com albinismo presente na
oficina era parte do projeto de extensdo e pesquisadora do proprio albinismo e ndo um expectador.

Estagéo 3 — Politica Nacional de Atengéo Integral a Saude das Pessoas com Albinismo

Tendo em vista que o objetivo da experiéncia foi abordar o direito a saude da populagdo com
albinismo, a ultima estagcdo consistiu na exploracdo da base tedrica e legislativa que fundamenta e
orienta as intervencodes especificas a estes sujeitos. O estabelecimento dessa estagdo, como a de
encerramento, se deu devido a inten¢do de sensibilizar os sujeitos quanto as questdes de satde da
populagdo com albinismo, dando uma base para que estes pudessem, por si sO, identificar as
potencialidades e fragilidades dos direitos existentes.

Como forma de orientar o momento, o estudo conduzido por Luz"®, que realiza uma
retrospectiva do direito a saude, com énfase a saude da populagdo com albinismo, a partir da
Constitui¢ao Federal e demais legislagdes infraconstitucionais, foi utilizado como referéncia para a
conducao das discussdes que se seguiram. O autor desenvolveu o seu estudo no periodo que antecedeu
o promulga¢do da Politica Nacional de Aten¢do Integral a Saude das Pessoas com Albinismo, sendo
assim, os documentos e politicas citados sdo inespecificas, como: Artigos 196 a 200 da Constituicao
Federal de 1988; Lei Organica da Satde — Lei 8.080; Estatuto da Pessoa com Deficiéncia — Lei
13.146; Politica Nacional de Atengdo Integral em Genética Clinica — Portaria GM/MS n° 81; e
Diretrizes Para Atencio Integral as Pessoas com Doengas Raras no Sistema Unico de Satide — Portaria
GM/MS n° 199.

Nesse contexto, percebe-se que a efetivacao do direito a satde, em ambito nacional, se deu a
partir de legislagdes paralelas, que garantiam o direito de modo universal e/ou estabeleciam diretrizes
para o cuidado em condi¢des que pessoas com albinismo podem apresentar, sem que contemplassem
as demandas especificas dos sujeitos afetados pela condigdo genética. No entanto, apenas em
novembro de 2023, foi aprovada a Politica Nacional de Atengao Integral & Satide das Pessoas com
Albinismo (PNAISPA), que orienta o cuidado a pessoa com albinismo em todo o territorio nacional'”,
sendo essa fruto da mobilizagao social.

De modo a colaborar com o estudo da politica de uma maneira dindmica, foi solicitado que a
turma se dividisse em grupos menores e trabalhassem os principais eixos da politica, analisando se ela
conseguia contornar os problemas anteriormente elencados e se ela seria suficiente para limar as
dificuldades de acesso a satide das pessoas com albinismo. Apds isso, os participantes realizaram a
apresentacdo da politica de maneira pormenorizada em uma roda de conversa entre todos os grupos,
ampliando a discussdo sobre a construcdo da politica.
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Contribuindo com a discussao, os facilitadores abordaram as conquistas locais do movimento de
pessoas com albinismo, como a Lei Estadual n°® 8.493, de 2 de setembro de 2021@%, que dispde sobre
a prioridade de pessoas com acromatose — termo usado como sindnimo para albinismo e demais
doengas hipomelandticas no corpo da referida lei - na marcacdo de consultas dermatologicas e
oftalmoldgicas no ambito do Estado de Alagoas; a Lei Municipal n® 6.605, de 22 de margo 2017?D,
que dispde sobre a distribui¢do gratuita de protetor solar pela rede municipal de Saude as pessoas com
albinismo no municipio de Maceid; e a Lei n° 3556 de 2022, que estabelece o fornecimento gratuito
de protetor e bloqueador solar para pessoas com albinismo no municipio de Arapiraca. Apesar dessas
conquistas parecerem sutis, elas marcam a relevancia da participagdo dos movimentos sociais na
garantia da execucdo de direitos fundamentais.

Conclusao

A populacdo com albinismo enfrenta diversas questdes que exigem uma abordagem holistica em
relacdo a sua satde. Nesse contexto, agdes que ampliem os conhecimentos sobre albinismo,
desempenham um papel significativo no que se refere a diminui¢do das iniquidades as quais essa
parcela da populagdo esté sujeita.

Sendo assim, a oficina teve uma importante contribui¢ao no processo de formagao dos futuros
profissionais de saide envolvidos na agdo. A contribui¢do de pessoas com albinismo, de maneira
sincrona e/ou assincrona foi fundamental para que os presentes compreendessem os impactos e
afetacdes do albinismo na saude dos sujeitos com a condi¢ao, possibilitando o contato e a compreensao
das questdes suscitadas para além do aspecto teérico € do modelo biomédico.

Ao fim das estagdes, os participantes realizaram uma avaliagdo sobre a oficina. Nesse momento,
foi possivel identificar enunciados que revelavam o ineditismo da abordagem das questdes sobre
albinismo durante o seu processo formativo, fazendo com que os sujeitos se referissem ao momento
como um ponto de partida para o aprimoramento das suas praticas de cuidado/atendimento a satide de
sujeitos com albinismo.

Sob este prisma, a auséncia ou pouca oferta de disciplinas que versam sobre a satide da populagao
com albinismo em cursos da area das ciéncias da saude ocasionam o surgimento de uma lacuna no
conhecimento dos profissionais. Desse modo, agdes como a relatada sdo essenciais para a
universalizacdo do cuidado, pois contribuem para uma visao ampla das questoes de saude de sujeitos
com albinismo.
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