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ALBINISMO: ASPECTOS

SOCIAIS E NECESSIDADES

DE POLITICAS PUBLICAS*

ROSANNE CRISTINE PIRES SOARES, CELMA MARTINS
GUIMARAES

Resumo: albinismo é um defeito genético de cardter recessivo, causador
de vdrios transtornos. O objetivo do estudo foi mostrar aspectos gerais da do-
enca por meio de revisdo de literatura onde foram encontrados cinco pontos
de discussdo: o aquecimento global, o albino em sociedade, a importancia
de politicas publicas especificas, a epidemiologia e doencas associadas e o
papel dos profissionais da enfermagem na contribuicdo para a melhoria da
qualidade de vida dos portadores.

Palavras-chave: Albinismo. Funcoes da Enfermagem. Politicas Publicas.

termo albinismo € origindrio do latim Albus (alvo, branco), também

pode ser usada a palavra hipopigmentacdo (pouco pigmento). O albi-

nismo € considerado um distdrbio genético de heranca autossdOmica
recessiva, ou seja, pai e mie tém que carregar o alelo recessivo (o0 gene se
expressa somente aos pares, representado por aa), porém pode nio se mani-
festar numa gera¢do em que o individuo produz a Tirosina (aminodcido que
compde a melanina, e tem como funcdo distribuir a cor pelo corpo e proteger
a pele), representada pelo A, quando esta é normal, e afetada é representada
pelo a (CAVALCANTE, 2012).

Pode ser causado por dois motivos: na sintese da melanina, que € respon-
sével pela coloragcdo da pele (neste caso, € produzida em pouca ou nenhuma
quantidade, causada pela inatividade da tirosina); ou pela falha em sua dis-
tribuicdo, o que acarreta, na hipopigmentacdo da pele, pelos cabelos e olhos.
(MOREIRA et al.,, 2007; ROCHA; MOREIRA, 2007; FREITAS et al., 2005;
CAVALCANTE, 2012).
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Sabendo-se, entdo, que o gene do albinismo s6 € manifestado em cardter autosso-
mico recessivo, podemos pensar da seguinte forma:

individuo normal individuo normal

gene albino
(J
gene normal
. (dominante)
< AA
A a indivl’d'uns
o s normais
NN ERRLE

a [Pafed @ aa |5

Figura 1: Demonstragdo da forma de manifestacéo do gene do albinismo.

Fonte: Freitas (2008) apud CAVALCANTE (2012).

Segundo Rocha e Moreira (2007), podemos classificar o albinismo em trés categorias:
- ocular: quando a falta da melanina afeta somente os olhos;

- parcial: a melanina é produzida apenas em algumas partes do corpo;
- oculocutineo: quando todo o corpo ¢ afetado.

De acordo com estes autores, no tipo oculocutaneo tem-se, ainda, quatro divi-
soes. Estes quatro tipos afetam diferentes genes no DNA, que interferem na producio
da melanina. Sao eles (MONTOYA, 2011):

- OCA 1 (oculocutaneo tipo I)- quando a sintese de melanina € bloqueada por com-
pleto, ndo existindo nenhum tipo de pigmento (tirosinase negativa), o OCA 1, ain-
da, é dividido em outros dois subtipos: OCA-1A, que € o mais severo dos tipos, € 0
OCA-1B onde a tirosinase existe em pouca quantidade.

- OCA 2- (tirosinase positiva) o mais comum dos tipos; o bloqueio da melanina ndo
€ completo; sendo assim, a pessoa afetada pode desenvolver o escurecimento do
cabelo e a pigmentac¢do da iris ao longo do tempo.

- OCA 3 — neste caso a tirosina é desregulada, e ao invés de se obter a producgdo de
uma melanina preta, se tem uma coloracdo marrom.

- OCA 4 - ainda ndo se tem um conhecimento definitivo sobre este tipo de albinismo.

Com o albinismo podem surgir varios problemas, sendo o principal deles a baixa
visdo, que varia dependendo do tipo de albinismo e da quantidade de pigmento presente
na iris; além disso, problemas de pele causados pelo sol sdo muito frequentes, como,
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por exemplo, o eritema solar (queimaduras na pele, causadas por exposi¢ao ao sol),
foto-envelhecimento (causado por fatores ambientais, principalmente a exposi¢ao aos
raios UV- raios ultravioletas) e, em casos mais graves, lesoes pré-malignas e malignas,
podendo ocorrer desde a infancia (MOREIRA et al., 2007).

O diagnéstico do albinismo pode ser clinico. Pela falta da melanina os albinos
tém caracteristicas bem definidas como: pele e cabelos muito claros, olhos azuis che-
gando a um tom violeta, pois sdo visiveis os vasos sanguineos, ou azuis esverdeados,
quando existe certa pigmentacdo na iris. Nesses individuos, sdo comuns os problemas
visuais, tais como: o nistagmo (um tipo de movimento involuntério dos globos ocu-
lares, geralmente de um lado para o outro, que dificulta muito o processo de focagem
de imagens), o astigmatismo (a imagem se forma em diferentes planos, distorcendo a
visdo), o estrabismo (desalinhamento dos olhos, ou seja, cada olho se coloca em uma
direcdo diferente), a fotofobia (sensibilidade ou aversdo a qualquer tipo de luz), a hi-
poplasia févea (responsavel pela acuidade visual, que € pouco desenvolvida e ndo tem
nenhuma pigmentacdo), entre outros problemas visuais (ROCHA; MOREIRA, 2007;
CAVALCANTE, 2012).

Estudos apontam que uma em 17 mil pessoas irdo ter um dos tipos de albinismo
(dados europeus e norte americanos), em se tratando de populacdo mundial temos
1:20000. O albinismo por sua vez, estd presente em todas as etnias, porém, sua preva-
Iéncia é aumentada nos negros, o que leva a crer que, no Brasil, a quantidade de pessoas
albinas é maior do que nos paises do norte. (ROCHA; MOREIRA, 2007; FREITAS;
FREITAS; SANTOS, 2005; BISCARO, 2012).

Existem locais onde a incidéncia € mais alta, como por exemplo, em La Camarca
de Kuna Yala no Panama (onde o indice de albinismo é de 1%); o mesmo acontece na
ilha de Leng¢6is no Maranhao (aonde o indice chega a 1,5%). Alguns autores defendem
a ideia de que isso ocorre pelo fator cultural do casamento consanguineo, comum em
ambos os lugares. (ROCHA; MOREIRA, 2007; FREITAS; FREITAS; SANTOS, 2005).

A ilha de Lengdis € carregada de mitos e um deles tem a ver com a quantidade
de albinos, chamados popularmente, de “filhos da lua”, termo que, na realidade ndo é
bem aceito pelos portadores de albinismo, porém € imposto a eles, principalmente pela
imprensa (para que o imagindrio mistico da ilha fique cada vez mais forte e evidente).
Com isso, podemos ver o quanto os albinos sdo estigmatizados por sua aparéncia e o
quanto as pessoas, por ndo ter acesso as informagdes corretas e realmente relevantes,
acreditam no que € colocado a elas (PEREIRA, 2005).

Muito pouco se sabe a cerca do albinismo e sobre a realidade de seus portadores,
mas podemos perceber que estes trazem consigo inimeras necessidades inerentes a
condicdo, portanto, precisam de cuidados especificos. Sao escassos os estudos sobre o
tema e, principalmente, os que o abordam no ambito social; hd necessidade do apro-
fundamento sobre a questdo, também, por parte dos enfermeiros, pois sdo os que estao
diretamente ligados a assisténcia e participam do desenvolvimento de politicas publicas
de satde e da educacao continuada.

Além disso, existem poucos profissionais que sejam especialistas no assunto. Por-
tanto, ha dificuldade para esclarecimento das dividas que possam existir por parte dos
portadores que, consequentemente, uma vez que estas sao dificeis de serem respondidas.
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O cancer de pele é um dos principais problemas enfrentados pelos albinos devido a
pouca quantidade ou auséncia de melanina, que € um protetor natural da pele. Segundo
Rodrigues et al. (2010), o cancer de pele € o crescimento anormal de células devido
a radiacdo ultravioleta, pela exposi¢do solar que atinge genes supressores de tumor
(RODRIGUES et al., 2010).

Podemos perceber, entdo, que o albinismo é algo mais comum do que se pode
realmente pensar, entretanto, muito pouco se sabe sobre ele, o que nos leva a indagar:
quais sdo os problemas enfrentados pelos albinos? Existe discrimina¢@o para com es-
sas pessoas? O poder publico se interessa em desenvolver politicas publicas para essa
questdao? Qual é o papel da enfermagem frente a esse problema?

OBJETIVOS
Objetivo Geral

- mostrar o albinismo em seus aspectos gerais e esclarecer o papel da enfermagem
frente ao problema.

Objetivos especificos

- descrever as consequéncias do aquecimento global para o albino;

- discutir as dificuldades enfrentadas pelos albinos em diferentes sociedades;

- revelar a importancia da elaboracao de politicas publicas que favorecam os albinos;

- 1dentificar aspectos epidemioldgicos da doencga, causas, incidéncia, tratamentos e
outros.

- relatar as principais competéncias dos profissionais de enfermagem face a proble-

matica apresentada;
METODOLOGIA
Tipologia

E um estudo do tipo: Revisdo integrativa da literatura, de abordagem qualitativa,
haja vista propiciar maior abrangéncia e compreensdo sobre o tema.

Para isso seguiu-se as seguintes etapas: identificacdo do tema e localizagdo das
fontes; estabelecimento de critérios de inclusdo e exclusdo; defini¢ido das informacdes
a serem extraidas dos estudos selecionados; anélise dos estudos e apresentacdo dos
resultados (MENDES; SILVEIRA; GALVAO, 2008).

Esta modalidade de pesquisa nos permite entrar em contato com as principais obras
sobre o tema proposto e assim podemos compara-las e discutir sobre os problemas en-
contrados, e até propor solugdes, se estas forem cabiveis. Sua vantagem seria justamente
sintetizar em um s6 estudo, os resultados e principais pontos das discussdes de varios
outros materiais que tratam do assunto (MENDES; SILVEIRA; GALVAO, 2008).
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Identificacdo e localizag¢do das fontes

A busca foi feita através de bases de dados como a Biblioteca Virtual em Saudde
(BVS), Scientific Electronic Library Online (SCiELO), Literatura Latino-Americana e
do Caribe em Ciéncias da Satude (LILACS), Medical Literature Analysis and Retrieval
System Online (MEDLINE) e Publicagoes Médicas (PubMed).

Foram utilizados os seguintes descritores: albinism, oculocutaneous albinism, e
hypopigmentation. Os descritores foram buscados em inglés e portugués, objetivando
obter resultados mais amplos.

Foram, ainda, utilizados o google académico e monografias, teses e outros estudos
para fins de aprofundamento do tema. Tais referéncias foram utilizadas somente para
compor a introducdo e a discussao dos resultados.

Critérios de inclusao e exclusao

Foram utilizados artigos em portugués, espanhol e inglés, publicados na integra,
que fazem referéncia aos seres humanos e atenderam aos objetivos propostos pelo pro-
jeto, publicados no periodo compreendido entre maio de 2004 a maio de 2014. Foram
descartados artigos produzidos em outros idiomas, bem como os que relacionam o tema
a vegetais e animais.

Foram selecionados 25 artigos, sendo eliminados 13 por falta de atendimento aos
critérios de inclusdo. Foram entdo incluidos 12 artigos sendo 11 em portugués e 1 em
espanhol.

Informacdes extraidas dos estudos selecionados

ApOs sucessivas leituras, de forma critica e reflexiva, foram extraidas as principais
informacoes relacionadas aos objetivos propostos no projeto, as quais foram transcritas
nos fichamentos dos textos selecionados.

Analise do material selecionado

Apos a realizacdo dos fichamentos, novas leituras foram empreendidas no
sentido vertical e horizontal, buscando a obten¢do dos resultados, a verificacao de
existéncia de confrontos e consensos e, ainda, as principais consideragdes feitas
pelos autores. Por meio destas leituras procurou-se, também, propostas apresen-
tadas nos artigos para os problemas levantados pelos autores dos mesmos, que
constituiram a casuistica.

Publica¢ao do Estudo
N3ao tendo encontrado artigos elaborados por enfermeiros sobre a tematica conside-

rou-se a necessidade de publicar o trabalho em revista de circulagao nacional. Optou-se,
assim, pela revista Estudos.
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RESULTADOS E DISCUSSAO
Aquecimento Global e sua Problematica para os Albinos

Um estudo feito pelo Centro de Gestao e Estudos Estratégicos (CGEE), que tem
por finalidade o desenvolvimento cientifico e tecnoldgico sem fins lucrativos e tem a
participag¢do do governo, em 2008, mostrou que, dentre as principais consequéncias
advindas do aquecimento global, a elevacdo dos niveis dos oceanos (acarretada pelo
derretimento das geleiras), provoca dificuldades, ndo somente para as regioes litoraneas
brasileiras, mas em diversos pontos do planeta. Foram listados como principais resul-
tados: as enchentes, secas, problemas com a energia hidroelétrica, doencgas endémicas,
consequéncias para agricultura e biodiversidade (SANTOS et al., 2013).

As mudangas climadticas afetam tanto o meio ambiente, quanto os seres humanos,
0 que causa a preocupacao de cientistas, governantes e 0s seres humanos de modo
geral. Nao somente as doencas provocadas pelos mosquitos preocupam, também sao
perigosas as resultantes do calor excessivo - como o estresse, cefaleias, desidratagao,
inquietacdo, dificuldades respiratdrias, insolacdo e o cancer de pele (PINTO et al., 2008
apud SANTOS et al., 2013).

Asrarefacdes existentes em pontos da camada de 0zOnio, camada esta que forma um
escudo de protecao, absorvendo os raios solares, como por exemplo, os raios ultravioleta
tipo A (UVA), e ultravioleta tipo B (UVB), tipos de raio ultravioleta, cuja radiacdo € a
mais nociva das emitida pelo sol, e sdo responsaveis pela grande incidéncia de cancer
de pele e lesdes oculares. Tal escudo impede, parcialmente, que os mesmos, atinjam a
superficie terrestre com grande intensidade. Este problema € ocasionado pela emissao
de gases poluentes como o carbonico (CO2) e o metano (CH4) que sdo eliminados por
industrias, automoveis, animais e vegetais, e transformam a composi¢ao da camada
atmosférica (MENDONCA 2003 apud SANTOS et al., 2013; PEREIRA, 2010).

No caso dos portadores de albinismo a questdo se torna, ainda, mais grave. Pela
auséncia ou escassez de melanina presente na pele, cabelos e olhos, essas pessoas
perdem a protecdo natural contra os raios solares, que se tornam, cada vez mais po-
tentes, principalmente nos grandes centros urbanos (onde a emissao de poluentes é
mais alta e a biodiversidade mais baixa). A vulnerabilidade aos raios UVA e UVB
tornam, entdo, os albinos uma populacdo extremamente exposta ao cancer de pele
e outras doencas relacionadas ao sol, tendo incidéncia maior do que as pessoas sem
esta caracteristica, principalmente no Brasil, por ser um pafs de clima tropical (BIS-
CARO, 2012).

Problemas Enfrentados pelos Albinos na Sociedade

O enfrentamento do albinismo € diferente nos varios tipos de sociedade. Em algu-
mas, é considerado uma deficiéncia, onde a pessoa acometida € tida como incapaz. Em
outras € vista sob um olhar mistico, onde os albinos s@o detentores de poderes magicos
ou trazem boa sorte, se oferecidos em sacrificio; e, até mesmo, como algo que traz o
mal consigo e deve, por este motivo, ser eliminado da convivéncia social.
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Desde a antiguidade as pessoas que possuem caracteristicas diferentes passam por
diversos tipos de exclusdo social. A prépria estrutura econdmica e cultural se encarrega
de agravar a situagdo, o que traz como consequéncia a marginalizagdo destas pessoas,
que se tornam, por varios motivos, esquecidas pela sociedade (em geral) e acabam sen-
do vitima, de preconceito e discriminacdo (MACIEL, 2008 apud FAZ-TUDO, 2013).

Em tribos indigenas brasileiras, como por exemplo, Freitas e Santos 2005 trazem
que, os Xingus, acreditam que, “ninguém pode depender de alguém para sobreviver”;
assim, as pessoas com algum tipo de deficiéncia sdo tratadas de forma diferente pelos
demais. Neste contexto, a taxa de infanticidio, entre eles, chega a valores altissimos, ndo
somente nas criangas albinas (que por eles sdo vistas como criaturas malignas), mas, em
criancas gémeas, com deficiéncias fisicas, filhos de maes solteiras ou de relacionamen-
tos acabados (por ndo terem a figura paterna presente) (FREITAS; SANTOS, 2005).

A pritica do infanticidio, e a proibicdo de casamento consanguineo impediria que
os genes do albinismo se cruzassem, acarretando a diminui¢@o de sua incidéncia entre
os indigenas. Freitas et al. (2005) explicam que a populagdo indigena chegava a, apro-
ximadamente 300 mil indios no periodo do estudo; destes, sao relatados apenas dois
casos de albinos vivos (FREITAS; SANTOS, 2005).

Na Africa a situacio dos albinos néo é muito diferente. O povo africano, assim como
os indigenas brasileiros, também é motivado por crencas e supersti¢des, 0 que torna
dificil a vida dos portadores de albinismo nesta regio (que impde a eles varios tabus e
crendices). Mitos relacionados a sorte, azar e poderes magicos, advindos dos albinos,
sao bastante frequentes no imagindrio popular, o que leva estas pessoas a sofrerem tor-
turas em rituais de bruxaria, para o preparo de sopas com o sangue e partes do corpo,
assassinatos e comercializagdo de seus 6rgaos (FAZ-TUDO, 2013).

Além de sofrerem com os preconceitos nas comunidades, as proprias familias os
discriminam, tornando seu viver muito mais dificil. Existem relatos de que, “na Tanzania,
por exemplo, desde 2007, pelo menos 59 pessoas foram assassinadas por traficantes de
orgaos usados em rituais de magia” (FAZ-TUDO, 2013, p.11).

Em Mocgambique a situagdo € menos sangrenta: ndo foram cometidos assassina-
tos até o ano de 2013, porém o imaginario mistico sobre as pessoas albinas também
estd presente na populagio, mostrando que, nos paises da Africa, o grande problema
encontrado por estas pessoas € o preconceito e a discriminacao (FAZ-TUDO, 2013).

No Brasil, ndo se dispde contagem de pessoas com albinismo, feita pelo Instituto Brasi-
leiro de Geografia e Estatistica (IBGE); porém, por meio de estudos, acredita-se que ocorre
um grande nimero de casos na etnia negra; e € sabido que a populacdo negra, no nosso
Pais € uma das maiores. Pode-se, assim, considerar que a populacdo de albinos também seja
alta. Sabe-se, que a maioria das pessoas que possuem baixa renda € negra, sendo, portanto,
provével que a maioria dos albinos pertenca a esta classe social (BISCARO, 2012).

Como se sabe, ainsercao das pessoas, no mercado de trabalho, depende, diretamente,
de sua qualificacdo e produtividade, o que dificulta a inclusao dos deficientes, ja que
um preconceito sobre a capacidade destas pessoas € estabelecido pela sociedade. Apds
a Segunda Guerra Mundial, a quantidade de homens mutilados aumentou considera-
velmente, e a Europa viu-se obrigada a incluir estas pessoas no mercado de trabalho, e
a fazer adaptagdes nas ruas e meios de transporte (BISCARO, 2012).
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No Brasil, o processo de inclusdo foi retardado pela ditadura militar; assim os
movimentos pelos direitos sociais das minorias, s6 comecaram a surgir no final dos
anos 1970. As empresas viram, entdo, que as pessoas deficientes poderiam ser bastante
produtivas, desde que no cargo certo e com as adaptagdes corretas para sua condi¢ao;
contudo, mesmo que houvesse um percentual de contratagdo destas pessoas, previsto em
lei (e que fossem capazes de realizar as tarefas estipuladas) a garantia de um emprego
nao é uma constante (MACIEL, 2008 apud FAZ-TUDO, 2013; BISCARO, 2012).

E previsto na Lei 8.213/91, que empresas com 100 ou mais funciondrios tenham
cotas para pessoas com defici€ncias, assim como nos concursos publicos. Pesquisas
mostram que, no Brasil, em 2010, existiam em média 9 milhdes de pessoas com de-
ficiéncia (em idade de trabalho), porém, apenas 2% estavam inseridas, efetivamente,
no mercado. Estas pessoas, muitas vezes, sdo vitimas de preconceito e recebem baixos
saldrios, pouca escolaridade e enfrentam consequentemente diversos outros problemas
(SILVA, 2010 apud FAZ-TUDO, 2013).

Apesar das lutas e conquistas das pessoas com deficiéncias, para serem inseridas
de forma justa na sociedade, os albinos sdo esquecidos, até mesmo pelo proprio grupo.
Em empresas onde sdo oferecidas vagas, os albinos, para concorrerem a elas, utilizam
sua deficiéncia visual (onde a acuidade € menor que 30%), em muitas ocasides, pois O
albinismo, por si, ndo € considerado uma deficiéncia. E, neste contexto, usualmente, sao
vitimas de preconceitos por suas caracteristicas fisicas peculiares (BISCARO, 2012).

Importéancia das Politicas Pablicas

A falta de contagem, pelo Censo do IBGE, dos albinos no Brasil, dificulta a formu-
lagdo de politicas publicas direcionadas para estes brasileiros. Isso ocasiona maiores
dificuldades a serem transpostas pelos mesmos.

Em algumas regides, entretanto, os proprios albinos ja se mobilizam para que algo
seja feito a seu favor. Associacdes como a Associacao das Pessoas com Albinismo da
Bahia (APALBA) se fazem presentes para chamar a atencdo dos governantes para o
grupo. Criada em 15 de margo de 2001, a APALBA visa lutar pelos direitos e bem estar
dos portadores de albinismo, mostrando a comunidade, os problemas vivenciados por
eles, buscando maior divulgacdo sobre o que significa ser portador dessa deficiéncia ge-
nética. Biscaro (2010) diz que “[...] sua vocacdo (da APALBA) € informar, proporcionar
servicos médicos, apoiar as familias para orientac@o escolar e profissional, reabilitar a
imagem e facilitar a integracdo social dessas pessoas [...]”.

Foram criadas, também, outras associagdes (no estado do Mato Grosso, por exem-
plo), mas nao obtiveram o mesmo sucesso. Assim, a Bahia € um dos poucos estados
brasileiros onde existe uma mobilizagdo social organizada pela causa (BISCARO, 2012).

Através da APALBA, e por meio de algumas pessoas como o Dr. Roberto Biscaro,
criador do blog “Albino incoerente* e do livro “Escolhi ser albino”, os problemas e
dificuldades enfrentadas por estas pessoas ganharam maior visibilidade. Comecou-se
a pensar em projetos de lei e politicas publicas que as contemplem.

No estado da Bahia, o atendimento oftalmoldgico e dermatolégico pelo Sistema
Unico de Satide (SUS), além da distribuicio mensal de protetor solar e concessio no
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vale transporte (conquistados através de lutas populares) ja sdo uma realidade (BIS-
CARO, 2012).

Algumas tentativas de inser¢ao dos albinos nas politicas sociais tém sido corres-
pondidas. Em agosto de 2009 passou a tramitar o Projeto de Lei n°683/2009, idealizado
pelo deputado paulista Carlos Giannazi, que prevé a distribuicdo de protetor solar e
Oculos aos portadores de albinismo (carentes) do estado de Sao Paulo; alguns projetos
parecidos surgiram em outros estados, mas néo obtiveram aprovacio (BISCARO, 2012);
na Paraiba a distribuicdo de protetor solar também ja foi aprovada através do Projeto de
Lei (PL) n°093/2011, de autoria da deputada Gilma Germano; a conquista mais recente
foi a aprovac@o do PL do Senado (PLS) n°245/2012, de autoria do senador Eduardo
Amorim do Partido Social Cristao do Sergipe (PSC-SE), que concede isen¢do do Im-
posto de Renda para a aposentadoria dos portadores de albinismo, que agora tramita
na cAmara dos deputados. E importante que, em dmbito nacional, sejam instituidas leis
que atentem em contemplar as necessidades vivenciadas pelos albinos.

Tais politicas devem prever a necessidade de protecao solar como um medicamento
€ ndo como um cosmético, pois, para os albinos se fazem necessarios, ja que vivem em
um Pafs tropical e os mesmos ndo possuem a protec¢ao natural contra os raios solares, no
caso, a melanina; fazendo uso dos protetores diariamente em todo o corpo (no minimo
de duas em duas horas) para que, com isso, possam prevenir doencas como o cancer
de pele. O acompanhamento dermatolégico frequente, neste caso, ¢ de fundamental
importancia.

No caso do albinismo ocular, aparatos como os 6culos de sol, de grau e at€ mesmo
outros equipamentos como os 6culos de leitura, lupas e mondculos facilitam muito a
vida destas pessoas, pois, com eles a sua independéncia € maior. Neste caso, 0 acom-
panhamento oftalmolégico, para que dividas e problemas sejam esclarecidos e mini-
mizados, faz-se necessario. Estes cuidados, em termos de SUS, sdo fundamentais, ja
que, economicamente, grande parte destas pessoas ndo € favorecida, e comumente ndo
tém consciéncia do quanto, por exemplo, os 6culos de sol, podem auxiliar sua visao
em dias ensolarados.

Epidemiologia e Doencas Associadas

Como ja foi visto, pesquisas norte-americanas mostraram que na sua regiao, existia,
aproximadamente, uma propor¢ao de 1:17000 pessoas com albinismo e que, mesmo
ocorrendo em todas as etnias, a deficiéncia tem sido observada com maior frequéncia
entre os negros. E portanto, possivel, que sua incidéncia no Brasil seja maior do que
nos paises da América do Norte (ROCHA; MOREIRA, 2007, BISCARO, 2012).

Os problemas de satide enfrentados pelos portadores afetam, em grande parte os
olhos, onde a doen¢a mais comum € a fotofobia, e a pele. Neste ultimo caso, a falta ou
inexisténcia da melanina interfere diretamente, ndo ocorrendo, assim, a protecao contra
os raios ultravioletas (UV), que sdo os principais causadores das lesdes celulares da pele
(causando envelhecimento precoce e, em casos mais graves, o cancer de pele). A pessoa
que € exposta a esses raios, sem protecao apropriada durante 10 a 20 anos aumenta suas
chances de desenvolver um cancer de pele. Os cuidados com a pele devem ser iniciados
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na infancia quando a pele € mais vulneravel e sensivel do que na fase adulta (COSTA;
WEBBER, 2004 apud ROCA et al., 2010).

Fungdes Inerentes aos Profissionais da Enfermagem

Dentre as varias funcdes inerentes ao profissional de enfermagem, uma, em par-
ticular, precisa ser destinada aos albinos: a func@o educativa. O enfermeiro prepara
profissionais e pacientes para o melhor desenvolvimento da assisténcia, visando orientar
de forma preventiva, facilitar o autocuidado, tornar o individuo independente e apto a
se socializar da melhor forma. O contato direto com a equipe e com o paciente torna
o enfermeiro um agente fundamental na educagdo devido a consciéncia do que pode
e deve ser melhorado quanto aos cuidados com os pacientes, e quais as davidas mais
frequentes entre eles (SILVA; SEIFFERTL, 2009).

Pessoas que tém filhos albinos necessitam de ampla orientagdo, pois muitas vezes
este pode ser o primeiro caso visto pela familia. Dividas acerca da questdo, problemas
a serem enfrentados pela familia, cuidados que os pais deverdo ter, acontecem com
frequéncia e o enfermeiro deve estar apto a dar resposta a estes questionamentos.

Mesmo que a informagdo chegue as pessoas com maior facilidade nos dias atuais,
arelagdo, profissional — paciente deve ser fortalecida. A orientagdo efetuada pelos pro-
fissionais, no que se refere aos cuidados com a satide (quanto ao que se deve ou nao
fazer), serd mais acatada pelas pessoas, se vier acompanhada de uma explicagdo clara
e precisa (BOEHS et al., 2007).

No caso do albinismo, citar o uso do protetor solar; dizer que se deve usar durante o
dia, todos os dias, de 2/2 horas, ndo traré clareza, porém se este imperativo for seguido
do esclarecimento sobre os beneficios que o uso do protetor trard ao paciente (como a
prevencao do cancer de pele e o retardamento do envelhecimento), a aderéncia a esta
pratica serd maior. E € isso que os profissionais da enfermagem devem fazer: prestar o
esclarecimento aos seus pacientes e/ou familiares de forma que atendam as recomen-
dacdes necessdrias ao tratamento/prevencao.

N3ao tendo encontrado artigos escritos por enfermeiros a cerca dos albinos, procu-
ramos explicar o que outros profissionais da saide relataram e efetuar algumas pon-
deracdes embasadas nos saberes gerais da enfermagem. Ricaldoni (2006), expde em
que o aspecto administrativo da enfermagem, muitas vezes se sobrepde a funcio do
cuidado (que tem como ponto fundamental a funcdo de educador em saide), ficando
esta responsabilidade sobre o técnico ou auxiliar. Levando em consideracdo o aspecto
administrativo da profissdo, a presen¢a do enfermeiro nas associa¢des que lutam pelos
direitos dos albinos, ainda, € muito falha. O incentivo para a elaboracao de politicas
de satde, partindo destes profissionais, poderia ser de fundamental importancia para a
agilizacdo de tais atividades (RICALDONI; SENA, 2006).

Durante a formacao profissional a realizacdo de ligas multiprofissionais para o
acompanhamento de pessoas albinas, seria de extrema importancia, pois possibilitaria
o agrupamento de profissionais e académicos de enfermagem, medicina, farmécia,
biomedicina e, até mesmo de psicologia, dando o apoio necessdrio aos portadores des-
sa deficiéncia genética e preparando os académicos e profissionais para o exercicio de
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uma atividade ainda desprovida de assisténcia. Acreditamos que os curriculos na drea
devem estabelecer espacos para que algumas questdes possam ser debatidas, como no
caso do albinismo.

CONSIDERACOES FINAIS

O estudo do albinismo, necessidades e problemas que estas pessoas enfrentam,
mostrou que no estado de Goids, ndo se tem dado atencdo a elas e isso precisa ser
modificado, uma vez que convivem, diariamente, com preconceitos e limitacdes que o
cotidiano impde.

Nota-se que a sociedade ignora o sofrimento dos portadores e ndo deixam de
marginalizi-los. E bastante estranha, também, a falta de interesse, por parte dos profis-
sionais da saude, quanto a esta questdo, ja que detém maiores informagdes e estudam a
problematica; portanto, devem estar capacitadas para orientar a populacio e os gover-
nantes sobre questdes inerentes ao albinismo.

Nas redes sociais, varios grupos t€ém manifestado preocupac¢do com o problema
vivenciado pelos albinos, porém, devem existir acdes mais direcionadas e envolvimento
multiprofissional em saide, maior aten¢do por parte das autoridades governamentais,
para que a qualidade de vida dos portadores de albinismo seja, efetivamente, melhorada
através das politicas vigentes.

Neste aspecto, estados como a Bahia estdo muito a frente dos demais, por ja pos-
suirem a consciéncia da importancia destas politicas para os portadores. Estes t€ém
conseguido seus direitos pela mobiliza¢iao popular que trouxe, a conhecimento publico,
que este grupo €, de fato, parte especial da populacdo e merece a atencdo e cuidados
de acordo com suas necessidades, para que o seu direito de equidade seja preservado.

Quando se tem conhecimento sobre as questdes vividas pelas pessoas albinas, logo
se pode perceber a importancia do estudo desse defeito genético e o que ele traz como
consequéncia. Nao € dificil imaginar o quanto um conhecimento académico € impor-
tante, seja ele por meio de pesquisas ou por meio de formagdo de ligas académicas
que, no caso, poderiam ser multiprofissionais (sem problema algum) e cuidem destas
pessoas, dando apoio psicoldgico e orientagdes sobre a prevengdo do cancer de pele - e
0 que este acarreta a vida de quem o tem. Estas pessoas necessitam de informacgdes e
orientagdo para que tenham uma maior qualidade de vida.

A enfermagem pode e deve lutar em varias frentes de trabalho, visando a inclusdo
social do albino. Isso significa que pode lutar pelos seus direitos e ajuda-los através de
cuidados especiais, ressaltando as suas qualidades e valorizando as lutas que enfrentam
para viver com a baixa visdo e problemas dermatolégicos.

Enfermagem, segundo pensamos, significa enfrentar os problemas e nao ignoré-los.

ALBINISM: SOCIAL ASPECTS AND NEEDS OF PUBLIC POLICY

Abstract: albinism is a recessive genetic defect that causes various disorders. The aim
of the study was to show general aspects of disease through literature review where five



136

discussion points were found: global warming, the albino in society, the importance of
specific public policies, epidemiology and related diseases and the role of professionals
nursing’s contribution to improving the quality of life of patients.

Keyword: Albinism. Functions of Nursing. Public Policy.
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