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RESUMO: Albinismo é uma condi¢cdo genética que causa uma deficiéncia na melanina
ocorrendo alguns problemas para os portadores, problemas visuais e problemas de pele. Os
portadores de albinismo tendem a serem mais sensiveis aos raios solares e por isso acabam
desenvolvimento facilmente doenga de pele, por esse motivo eles precisam de um cuidado maior
e um acompanhamento necessario e continuo, além da pele, a visio também é comprometida
causando fotofobia, baixa acuidade visual, nistagmo entre outras condi¢des, o uso de éculos e
lentes é fundamental. Na sociedade os albinos nio sio tio vistos, a invisibilidade ocorre
frequentemente entre eles e com isso a satide publica é afetada por conta dessa invisibilidade,
os albinos s3o bastante afetados por esse problema, precisam de mais cuidados e mais leis que
visdo eles e que os protejam. o ensino também é bastante importante e trazer essas pessoas para
essa discussio faz com que a sociedade também os conheca e acabe com esses estigmas e
preconceitos.

Palavras-chaves: Albinismo. Albinismo e Brasil. Satide Publica. Visio e albinismo.

ABSTRACT: Albinism is a genetic condition that causes a deficiency in melanin, leading to
several problems for those affected, including visual and skin issues. Individuals with albinism
tend to be more sensitive to sunlight and therefore easily develop skin diseases. For this reason,
they require greater care and continuous monitoring. In addition to skin problems, vision is
also compromised, causing photophobia, low visual acuity, nystagmus, and other conditions.
The use of glasses and contact lenses is essential. Albinos are often overlooked in society,
frequently remaining invisible, and this invisibility affects public health. Albinos are
significantly impacted by this problem and need more care and laws that recognize and protect
them. Education is also crucial, and bringing these individuals into the discussion helps society
to better understand them and overcome stigmas and prejudices.
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RESUMEN: El albinismo es una condicién genética que causa una deficiencia de melanina, lo
que conlleva diversos problemas para quienes lo padecen, incluyendo problemas de visién y de
la piel. Las personas con albinismo tienden a ser més sensibles a la luz solar y, por lo tanto,
desarrollan con facilidad enfermedades cutdneas. Por esta razén, requieren mayor atencién y
seguimiento continuo. Ademis de los problemas de la piel, la visién también se ve afectada,
causando fotofobia, baja agudeza visual, nistagmo y otras afecciones. El uso de gafas y lentes de
contacto es esencial. Las personas con albinismo suelen ser ignoradas por la sociedad,
permaneciendo a menudo invisibles, y esta invisibilidad afecta la salud piblica. Este problema
impacta significativamente a las personas con albinismo, quienes necesitan mayor atencién y
leyes que las reconozcan y protejan. La educacién también es crucial, e incluir a estas personas
en el didlogo social ayuda a la sociedad a comprenderlas mejor y a superar estigmas y prejuicios.

Palabras clave: Albinismo. Albinismo y Brasil. Salud Pdblica. Visién y albinismo.
INTRODUCAO

O albinismo é uma condi¢do genética caracterizada pela deficiéncia na produgio de
melanina, geralmente causada pela auséncia ou mau funcionamento da enzima tirosinase. O
principal tipo é o albinismo oculocutineo, que provoca perda total ou parcial da pigmentacdo da
pele, dos cabelos e dos olhos. Essa condi¢io pode ocorrer em qualquer parte do mundo,
independentemente de etnia, raca ou género. 1

Pessoas com albinismo tendem a ser mais sensiveis a radiacdo ultravioleta (RUV), o que
as torna mais suscetiveis a queimaduras solares, lesGes de pele e cAncer. Além das complicacdes
dermatolégicas, enfrentam alteracdes visuais significativas, como baixa acuidade visual,
fotofobia, nistagmo e outras condi¢des oftalmolégicas ao longo da vida, sendo, por isso,
frequentemente classificadas como pessoas com deficiéncia visual. 2

Além dos desafios fisicos e visuais, essas pessoas também sofrem com a invisibilidade
nas politicas ptblicas. No Brasil, ainda nio existe uma politica nacional voltada especificamente
para essa populagio, o que resulta na auséncia de mapeamento de suas necessidades em satide e
na falta de acdes preventivas. O atendimento costuma ocorrer apenas em situacdes de
agravamento da condic¢do, sem foco na promocio da satde ou no cuidado continuo. 7

A satide das pessoas com albinismo demanda atencio individualizada, uma vez que nio
existe um tratamento Unico ou padronizado. A variabilidade nas manifestacées clinicas exige
cuidado especializado e integral. A falta de conhecimento por parte da sociedade e dos
profissionais de satide contribui para o reforco de estigmas e preconceitos, sobretudo devido as
caracteristicas fisicas visiveis, como o cabelo e a pele muito claros. Essa discriminacdo favorece

a exclusio social e compromete o acesso aos servicos de sadde. 1
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Segundo estimativa da Secretaria de Atencdo Primiria a Sadde (SAPS), existem
aproximadamente 21 mil pessoas com albinismo no Brasil. De acordo com o GeneReviews (2020),
os principais subtipos do albinismo oculocutineo (OCA) e suas prevaléncias sio:3

OCAu: Prevaléncia global de 1 em 40.000. E uma das formas mais comuns nas Américas
e na China, representando cerca de 709% dos casos nesses locais.3

OCA2: Subtipo mais comum em todo o mundo (1:39.000), com prevaléncia de 1:10.000
entre afro-americanos, 1:36.000 na populacio americana em geral e 1:3.900 na Africa
Subsaariana.

OCA3: Prevaléncia de 1:8.500 entre individuos africanos, especialmente na Africa
Austral. Também ocorre em populagdes paquistanesas, alemas, indianas e japonesas.3

OCA4: Prevaléncia estimada de 1:100.000, representando 24% dos casos no Jap3o. Relatos
também em popula¢des alem3, turca, indiana, coreana, chinesa, dinamarquesa e marroquina.

OCAs: Subtipo extremamente raro, descrito apenas em uma familia paquistanesa
consanguinea.’

OCAG6: Também raro, com casos relatados em uma familia chinesa e em um homem do
leste da India.s

OCA7: Muito raro, identificado apenas em uma famfilia consanguinea das Ilhas Faroé
(Dinamarca).3

Registros histéricos indicam que a presenca de pessoas com albinismo nas Américas
remonta ao periodo colonial. Em 1519, Herndn Cortés mencionou, em cartas ao Rei Carlos I da
Espanha, individuos de pele extremamente clara, que ele descreveu como “povos brancos desde
o nascimento”. Em 1530, o frade Pedro Simén relatou a presenca de quatro mulheres indigenas
loiras e de pele clara durante uma expedic¢do na Venezuela. J4 em 1699, o cirurgido Lionel Wafer
registrou observagdes sobre indigenas com pele, sobrancelhas e cabelos tdo claros quanto os dos
europeus, além de caracteristicas oculares particulares, como pélpebras que se moviam de forma
peculiar e sensibilidade extrema a luz. Esses individuos eram conhecidos como "olhos de lua",
pois evitavam a luz solar, saindo apenas a noite ou em dias nublados. 2

Diante desse contexto, o presente estudo tem como objetivo identificar as principais
demandas de satide da populagio com albinismo, com énfase na prevencdo do cincer de pele e
nos cuidados oftalmolégicos. Além disso, busca-se avaliar a existéncia e a efetividade de
politicas ptblicas especificas voltadas a essa populacio no Brasil, bem como investigar as

dificuldades enfrentadas por individuos com albinismo no acesso ao Sistema Unico de Satde
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(SUS) e aos tratamentos necessérios. Por fim, pretende-se analisar as agdes de satide publica

destinadas a esse grupo, identificando os desafios e as possibilidades para a promocio de um

cuidado integral, equitativo e humanizado. 2

METODOS

O presente artigo baseia-se em pesquisas e anélises de artigos cientificos, com o objetivo

de compreender o albinismo no contexto da sadde publica, abordando os desafios e as

perspectivas para a promocio do cuidado integral no Brasil.

A construcdo do trabalho foi realizada por meio de artigos, com a coleta de dados em
plataformas cientificas como SCIELO, NCBI, LILACS, BVS e na editora Amplla. Foram
considerados materiais como artigos cientificos, livros e resumos relacionados as 4reas

temdticas pertinentes. As palavras-chave utilizadas para a busca foram: "Albinismo,

"Albinismo e Brasil", "Satde Publica", "visio e albinismo".

Ao todo, foram selecionados 10 artigos: 6 da base SCIELO, 1do NCBI,2da BVSe1da

editora Amplla. N3o foram incluidas teses, trabalhos de conclusio de curso (TCCs), revisdes

de literatura.

Autor(es)

Santos et.al 2016

Mendes et.al 2025

Pereira et.al 2016

Ano

2016

2025

2016

Tema do estudo

Cuidado & sadde de pessoas
com albinismo.

“a condigio genética me

constitui, mas nio me define”
uma biografia coletiva de
pessoas com albinismo no
brasil.

Perfil do paciente albino com
visio subnormal e melhoria da
acuidade  visual com @ a
adaptacdo de recursos Spticos
e/ou eletronicos

Objetivos especificos

discutir o cuidado 4 satde
de pessoas com albinismo
e familiares

apresentar as experiéncias
de vida das pessoas com
albinismo e sua relagdo
com a enfermidade,
utilizando suas trajetérias
e narrativas, na forma de

biografia coletiva.

Determinar o perfil do
paciente albino no
departamento de visdo
subnormal do Instituto

Benjamin Constant.
Ressaltar o tempo de
acompanhamento, a

frequéncia do seguimento,
e a melhora visual com a
adaptacdo de recursos
o A
épticos e/ou eletrdnicos.
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Diagnéstico e tratamento do
cincer de pele em albinos:

Descrever a casuistica

envolvendo albinos,

quanto 4 forma de

Graziosi et.al 2013 2013 estudo descritivo. apresentacio, local,
tratamento e
acompanhamento dos
tumores de pele.

Albinismo e satide ocular: o que
todo oftalmologista precisa

Sano et.al 2025 2025 saber para um tratamento Albinismo e satde ocular.

eficaz e acolhedor.
Federico et.al 2023 2023 Albinismo Analise a base
fisiopatolégica do
albinismo.
Andrade et.al 2024 2024 Introdugdo ao estudo do Histéria do albinismo.
albinismo.

Rocha et.al 2007 2007 Diagnéstico laboratorial do = Avaliar os métodos

albinismo oculocutianeo laboratoriais dos
diferentes tipos de
albinismo  oculocutineo
(OCA 1 e OCA 2) de
forma descritiva e analisar
sua eficiéncia.

Rovaris et.al 2022 2022 | acdes Estratégicas de Cuidado Orienta¢des Técnicas para

em Sadde para Pessoas com
Albinismo

Gestores e Trabalhadores
da Atencio Primiéria 2

Satde

RESULTADOS E DISCUSSAO

Identificar as principais demandas de satide de pessoas com albinismo, com énfase na prevengdo
de cincer de pele e cuidados oftalmolégicos.

Os individuos com albinismo apresentam uma condi¢io genética caracterizada pela
auséncia ou reducio significativa de pigmentacio, decorrente, principalmente, da deficiéncia ou
auséncia da enzima tirosinase. Essa condi¢io resulta na falta de prote¢io natural da pele contra
a radiagdo ultravioleta, o que aumenta o risco de lesdes cutineas e do desenvolvimento de cincer
de pele. No Brasil, os principais tipos de cincer de pele sio o carcinoma basocelular, o carcinoma
espinocelular e o melanoma. Entre pessoas com albinismo, o carcinoma espinocelular é o mais
frequente, especialmente devido a elevada exposi¢io solar em regides tropicais, como o Brasil e
paises africanos. O carcinoma basocelular também é comum, enquanto o melanoma é raro
nesses individuos, uma vez que a quantidade de melandécitos é reduzida. 2

O uso regular de protetor solar é essencial para a prevencdo de danos cutineos em pessoas

com albinismo, assim como o acompanhamento periédico com dermatologistas. Em casos
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graves, as lesdes decorrentes de carcinomas podem necessitar de tratamentos cirdrgicos, que
incluem enxertos, retalhos locais e, em situagdes especificas, técnicas microcirargicas.’

Além das complicacdes dermatolégicas, o albinismo também est4 associado a alteragdes
oftalmolégicas, como visdo subnormal, fotofobia e nistagmo, caracterizando uma condicdo de
deficiéncia visual. A fotofobia ocorre devido a auséncia de melanina, pigmento responséivel pela
protecdo ocular contra a luz, o que resulta em hipersensibilidade luminosa. O nistagmo, por sua
vez, corresponde a movimentos oculares involuntarios e esta relacionado ao desenvolvimento
anémalo da retina e do nervo éptico, especialmente da févea, regido central responsavel pela
visdo nitida e em cores.?

O cuidado oftalmolégico é fundamental para a qualidade de vida das pessoas com
albinismo, sendo necessario o acompanhamento continuo por profissionais especializados. Em
alguns casos, procedimentos cirtirgicos podem ser indicados para melhora da acuidade visual.
No cotidiano, recomenda-se o uso de 6culos escuros para reduzir a fotofobia em ambientes
externos e ensolarados, bem como lentes de contato filtrantes, que possuem coloragdo escura na
regido iridica e transparéncia na regido pupilar. Essas lentes permitem uma reducgio da
intensidade luminosa, simulando a fun¢io natural da iris e proporcionando maior conforto

visual. 2

Avaliar a existéncia e a objetividade de politicas publicas especificas para essa populagio no
brasil.

A atengio as pessoas com albinismo é fundamental, havendo a necessidade de uma
estrutura publica e de cuidados que atendam de forma adequada essa populagdo. Os albinos
enfrentam diversas dificuldades para frequentar escolas, encontrar trabalho e ter acesso a satde,
principalmente devido 2 invisibilidade social e governamental. Essa falta de reconhecimento se
reflete na auséncia de politicas pablicas efetivas, o que contribui para o preconceito, o estigma
e a exclusio social que ainda permeiam o convivio cotidiano dessas pessoas.?

E essencial que haja a criacio e o fortalecimento de politicas pablicas de satide voltadas
especificamente i protecdo das pessoas com albinismo, com profissionais qualificados que
compreendam essa condic¢do tanto sob o ponto de vista biolégico quanto social. Mesmo com
algumas conquistas em relagdo aos direitos, ainda é evidente que elas ndo sio suficientes, e as
pessoas com albinismo continuam sendo invisibilizadas pela sociedade e pelo Estado. 7

No Brasil, faltam leis que favorecam a populac¢do albina e promovam uma integracido

social baseada em dados precisos e atualizados. Diferente de outros paises, o Brasil ainda ndo
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possui uma politica nacional voltada exclusivamente para esse ptblico, o que afeta diretamente
o acesso a sadde, ao trabalho e 4 educagio. Existe o Projeto de Lei n® 8033/17, que visa assegurar
os direitos bésicos das pessoas com albinismo nas 4reas de educagio, satide e trabalho. Segundo
o deputado Canziani, “faltam a¢des do poder publico voltadas as necessidades caracteristicas
das pessoas com albinismo, e ndo hé legislacdo especifica que garanta seus direitos” (Fonte:
Agéncia Cimara de Noticias)."

Esse projeto busca garantir que os albinos tenham acesso, nas unidades ptblicas de satde,
a atendimentos e tratamentos adequados, especialmente aos exames oftalmolégicos e
dermatolégicos, indispenséveis para o acompanhamento e prevengio de riscos como a cegueira
e o cincer de pele. Além disso, muitos enfrentam dificuldades de mobilidade, especialmente em
zonas rurais, onde o deslocamento até os postos de satide é limitado. Nesse sentido, seria
importante a implementacio de politicas de transporte assistido ou unidades méveis de
atendimento que levassem cuidados basicos até essas comunidades, garantindo maior inclusio
e acessibilidade.

Dessa forma, reforga-se a urgéncia de uma politica publica nacional que assegure
direitos, promova campanhas educativas e forme profissionais capacitados para lidar com as
especificidades dessa populagdo. A efetivacio dessas acdes nio apenas reduziria as
desigualdades enfrentadas pelas pessoas com albinismo, como também representaria um avanco

significativo na consolidacdo dos principios de equidade e justica social no Brasil.?

Investigar as dificuldades enfrentadas por individuos com albinismo no acesso ao SUS e aos
tratamentos necessirios

O Sistema Unico de Satde (SUS) desempenha um papel fundamental no
acompanhamento integral de todos os cidadios brasileiros. E os albinos precisam de um cuidado
integral e o SUS é uma porta de entrada fundamental possibilitando o diagnéstico precoce, junto
com o tratamento necessario e prevencdo, porém em alguns casos essas pessoas sé s3o vistas em
caso mais urgentes de adoecimento, como o cincer e a deficiéncia visual e outros casos mais
graves. No entanto, para a populacdo com albinismo, ainda existem barreiras significativas
como atitudes ou comportamentos que fazem com que os albinos se sintam limitados. Essa
lacuna evidencia a necessidade de estratégias especificas voltadas a essa populacdo, de modo a
melhorar sua qualidade de vida e reduzir os riscos de agravos a satde.

No Brasil, os estudos epidemiolégicos sobre pessoas com albinismo sdo escassos, o que

revela uma caréncia de atencio e de politicas publicas voltadas para esse grupo. Regides como a
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Africa e, no contexto nacional, o Nordeste brasileiro — especialmente o estado da Bahia —
apresentam maior concentragio de pessoas com albinismo e, consequentemente, maior
evidéncia das dificuldades enfrentadas. A situagio é ainda mais agravada pelo fato de o Brasil
ser um pafis tropical, com altos indices de radiacio ultravioleta ao longo do ano, o que expde essa
populacdo a riscos constantes de cincer de pele e outras complicaces dermatolégicas.™

Nas 4reas rurais, as dificuldades se intensificam devido a limitacio de acesso a servigos
de satide especializados e 2 necessidade de locomogio sob intensa exposi¢do solar, que representa
risco imediato para essas pessoas. A auséncia de politicas nacionais que garantam, por exemplo,
a distribuicdo regular e gratuita de protetor solar e o acompanhamento dermatolégico e
oftalmolégico especializado, contribui para a vulnerabilidade do grupo.

Outro aspecto relevante refere-se as barreiras sociais. O preconceito, a discriminagio e
os estigmas associados ao albinismo impactam diretamente a procura e a permanéncia no
sistema de satde. Muitas vezes, individuos albinos sofrem exclusio social que se reflete em
negligéncia de cuidados essenciais, dificultando tanto a adesio ao tratamento quanto a
prevencio de complicagdes. Além disso, a falta de campanhas educativas voltadas & populagio
em geral contribui para a perpetuacio de mitos e priticas discriminatérias, reforcando
desigualdades.?

Assim, fortalecer o cuidado integral da populacdo albina no Brasil ndo apenas reduz os

riscos a satde, mas também promove inclusdo, equidade e respeito aos direitos humanos.

CONSIDERACOES FINAIS

Neste artigo, discutiu-se sobre as pessoas com albinismo na satde publica e a perspectiva
do cuidado no Brasil. Conclui-se que o albinismo é uma condi¢io genética causada pela auséncia
ou reducio da biossintese de melanina nos melanécitos. Essa alteracio estd associada a
hipopigmentacio, podendo afetar apenas os olhos (albinismo ocular) ou tanto os olhos quanto
a pele (albinismo oculocutineo). Individuos albinos apresentam elevada sensibilidade & luz
solar, o que aumenta significativamente o risco de desenvolvimento de cincer de pele e de
complicacbes oftalmoldgicas, problemas estes infelizmente bastante comuns nesse grupo. Os
cuidados com a satide dessa populagdo sdo essenciais. O acompanhamento oftalmolégico regular
e o uso de 6culos escuros adequados sdo fundamentais para prevenir o agravamento de lesdes
oculares, assim como o acompanhamento dermatolégico e o uso continuo de protetor solar sdo

medidas indispensédveis para a prevencio de doencas cutineas.
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Ainda assim, observa-se a necessidade de uma aten¢io mais efetiva por parte do sistema

ptblico de satide. E fundamental que haja politicas ptblicas especificas voltadas 4 populacio

albina, especialmente para aqueles que vivem em dareas rurais, onde o acesso aos servicos de

satde e ao transporte é mais limitado. Essa populacdo ainda enfrenta invisibilidade social e

institucional, o que reforca a urgéncia de leis que garantam seus direitos e promovam o

atendimento adequado s suas necessidades. Por fim, é imprescindivel que os profissionais de

satide sejam devidamente capacitados e orientados quanto as especificidades do albinismo,

possibilitando um cuidado mais humanizado, inclusivo e eficaz para essa populacio.
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