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Jodo é filho de pais negros, mas nasceu com a pele
muito clara. Na maternidade, a enfermeira avisou que a
melanina de Joao poderia demorar até seis meses para
se intensificar, mas, mesmo apo6s Jodao completar 1ano,
sua pele e cabelos continuam muito brancos. Numa
consulta de rotina, o médico da familia diagnosticou
Jodo com albinismo e orientou a familia que protegesse
ele do sol sem dar muito mais explicagoes. Saindo da
consulta, uma pergunta ressoou na mente dos pais de
Jodo, mas afinal...

O Que é o Albinismo?

O albinismo é uma condicdao genética, que estd presente desde o nascimento da
pessoa, e pode ser passada de pais para os filhos. Em pessoas com albinismo ha uma
auséncia ou diminuicao da producdao de melanina, que é um pigmento produzido
pelo corpo, sendo responsavel por colorir a pele, os olhos e os pelos. Algumas pessoa
produzem mais melanina, como as pessoas hegras, e outras produzem menos (branca
mas no caso das pessoas com albinismo nao ha producao do pigmento, sendo assi
elas podem possuir pele, olhos e cabelos claros ou em cor branca. O albinismo pgd
afetar o corpo todo ou partes dele. Desse modo, existem trés tipos de albinis
albinismo ocular, o albinismo parcial e o albinismo oculocutaneo (Rodri




O albinismo ocular é respon-
savel por causar a falta de mela-
nina da iris dos olhos, o que faz
com que as pessoas afetadas por
esse tipo de albinismo possuam
olhos claros e alta sensibilidade
a luzes intensas, como a do sol,

O albinismo parcial (ou piebal-
dismo) afeta apenas algumas
partes do corpo, o que leva seg-
mentos da pele e pelos nao pos-
suirem qualquer cor enquanto
as demais areas permanecem
com a producao de melanina

O albinismo oculocutaneo ocor-
re quando todo o corpo do indi-
viduo é afetado pela interrupcao
da producao de melanina.

e a luzes artificiais intensas. sem alteragoes.

Preocupados com a satide do filho, os pais de Jodo buscaram um dermatologista para entender melhor o
que significava ter albinismo e quais sdo os riscos para a sua saude. Apds explicar o que era o albinismo e
seus tipos, o médico esclareceu as suas consequéncias:

OLHOS

Baixa visdao ou Visdao subnormal  Nistagmo

Além das alteragdes listadas acima, a pessoa com
albinismo ainda pode desenvolver a baixa visdo ou
visdo subnormal, que é uma condigdo em

que ha uma diminuicdo muito grande da
capacidade de enxergar do individuo
com albinismo, se aproximando de um ) : ”
caso de cegueira.

Os olhos afetados pelo nistagmo possuem
movimentos rapidos, aleatérios e incontrolaveis.

Estrabismo

Olhos afetados pelo estrabismo se direcionam
o a locais diferentes, podem convergir em
ﬂ*r 3 direcdo ao nariz ou em dire¢do a lateral
. g do rosto. Popularmente conhecido como
Fotofobia vesgueira.
Alta sensibilidade a luzes intensas.
Qualquer luz, como a do sol ou elétrica,
pode incomodar a pessoa com fotofobia,
causando dores nos olhos e dores de cabecga.

Hipermetropia

Dificuldade em enxergar

ol o8 objetos de perto.
Miopia l 5

Dificuldade em enxergar
objetos de longe.
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Refere-se ao envelhecimento da pele
devido a exposicao a luz do sol. Todos
os individuos podem desenvolver o
fotoenvelhecimento, mas ele afeta
mais intensamente pessoas com

3 2 }‘ albinismo.
"
| -
i % Sdao queimaduras causadas pelo sol.
¥ Por ter uma pele sem melanina, as
3 pessoas com albinismo se queimam
_ ; facilmente quando recebem sol sem
S : |

protetor solar; as queimaduras podem

gerar bolhas e costumam incomodar.

1 A exposicdo da pele ao sol pode
R

ocasionar lesdes de pele escuras,
semelhantes a sinais, com aspecto
escamoso na cor vermelha ou mar-
rom. Essas lesdes podem evoluir para
canceres de pele.

Compreendendo melhor a condicao
genética do proprio filho, os pais de
Jodo se tranquilizaram e continuaram
com o acompanhamento de saude na
Unidade Basica da Estratégia Saude da
familia, no bairro onde moram.

O QUE E O ALBINISMO?

Além das alteracoes listadas na tabela,
o médico explicou que ha também
alteracoes mais complexas e raras que
afetam pessoas com albinismo, como a
sindrome de Hermansky — Pudlak, que
faz com que sangramentos demorem a
parar mesmo que o corte seja pequeno,
e a sindrome de Chédiak Higashi que
diminui a imunidade da pessoa com
albinismo e afeta o funcionamento dos
seus neurdnios (Rodrigues, 2021).

Foi salientado o cuidado com a saude
mental das pessoas com albinismo
também, pois, ao se depararem com a
impossibilidade de se expor ao sol sem
sofrer queimaduras, eles tendem a se
isolar socialmente. Na escola, essas
criancas e adolescentes muitas vezes
podem sofrer violéncias como: bullying,
racismo, apelidos pejorativos, exclusao,
sensacdo de nao pertencimento e
dificuldades de aprendizagem, o que
impacta na sua formacao académica e no
desenvolvimento da sua personalidade,
como também levara para vida futura
dificuldades para insercao no mercado de
trabalho, em virtude da baixa qualificacao,
ocasionada pela evasdo escolar (Brocco,
2016).



| Sé no Brasil existem pessoas com Albinismo?

O albinismo é uma condicao que afeta pessoas de todo o mundo, sendo a Africa o continente com mais
casos de albinismo no mundo. Estima-se que, mundialmente, uma pessoa — a cada vinte mil nascidas
vivas — possui albinismo. Entretanto, a distribuicdo desses casos é geograficamente irregular, havendo
alguns paises em que nascem mais pessoas com albinismo do que outros (Margon; Maia, 2019). Em 2022,
o Ministério da Saude (MS) publicou que no Brasil ha 21.194 pessoas com albinismo, mas esses nimeros
podem estar fora da realidade, pois nem todas as pessoas com albinismo tém o seu Cédigo Internacional
de Doencas (CID) cadastrado no Sistema de Informacdo em Salde para a Atengao Basica (SISAB) (Brasil,
2022), o que tem dificultado a elaboragdo e acesso desse grupo populacional a politicas publicas que
atendam as suas especificidades, implicando em processos de iniquidades no direito a saude.

Recapitulando

O albinismo é uma [lefsle[[FIM N NEN que pode ser transmitida
geneticamente de pais para os filhos e pode se manifestar em todo

0 corpo ou em regides especificas dele. A pessoa com albinismo é
mais suscetivel a desenvolver algumas alteracdes oculares e de pele.
Nao existe grupo de risco para desenvolver o albinismo, o gene pode
estar presente em qualquer pessoa, mas “desativado”, pois so é ativado
quando é herdado tanto do pai quanto da mae.

MITOS SOBRE ALBINISMO:

NAO diminui b
. essoas com
O Albinismo NAO é a capacidade Pessoas com T 2

: . A oz albinismo nao
R T iaaioes intelectual ou laboral albinismo NAO sao ot
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Linha de Cuidado para
Pessoas com Albinismo

Organizacao da Rede Assistencial para a Atencao

O que é a Atencgado Primaria a Saude (APS)?

E definida como porta de entrada preferencial
do Sistema Unico de Satide (SUS), por dispor de
um espaco privilegiado de gestao do cuidado
das pessoas, assumindo um papel estratégico
na Rede de Atencdo a Saude, atuando como
sustentacao para sua estruturagcao e para a
concretizagao da integralidade no cuidado
(Brasil, 2022).

O que tiramos disso ao pensarmos na
populacdao com albinismo?

Na APS é onde comeca a assisténcia a pessoa
com albinismo, mas, mesmo assim, os casos
devemserreferenciadosparaonivelsecundario
ou terciario por conta da vulnerabilidade da
populacao. A atencao especializada funciona
como suporte e complemento dos servicos
da atencdo basica de modo resolutivo e
em tempo apropriado. Ela garante acesso a
exames, cirurgias e tratamentos especificos
que esses casos demandam (Brasil, 2022).

LINHA DE CUIDADO PARA PESSOAS COM ALBINISMO

Como ocorre a regulacao do servigo?

Isso funciona por meio de um processo
organizado chamado Autorregulagcao Formativa
Territorial, na qual todo o fluxo de retorno e
consultas é coordenado. Se houver necessidade
de diagndstico, deve ser realizada consulta com
uma equipe multidisciplinar. Uma vez confirmado
o diagnéstico de albinismo, o paciente deve ser
encaminhado de volta ao seu municipio e receber
os cuidados necessarios para seu tratamento
integral (Brasil, 2022).




Essa linha de cuidado inclui os seguintes componentes:

Assisténcia
Social

N .
G /
U /

Dermatologista

Médico Generalista
(APS)

Fluxo Regulatoério

O que fazer quando suspeitar de
albinismo no nascimento?

Quando ha suspeita de albinismo no
nascimento, a maternidade deve entrar em
contato diretamente com a equipe da UBS. A
crianca deve ser entao avaliada clinicamente
pela equipe multidisciplinar da UBS de
referéncia, e depois é determinado qual exame
€ mais indicado para confirmar o diagndstico,
seguindo os protocolos de coordenacao
territorial (Brasil, 2022).

Em casos de suspeita de albinismo apds alta
da maternidade, sera necessario que a equipe
da APS solicite avaliagao junto ao servico de

8

Oftalmologista

/ Mg"}m\ /’ ‘5"& i\

by = N\

Li j £ (\
Enferrﬁagem Psicologia

referéncia, anexando anamnese completa,
exame fisico detalhado, incluindo os aspectos
morfoldgicos (Brasil, 2022).

Se o diagndstico for confirmado, a equipe
multidisciplinar deve desenvolver um plano
de cuidados. A equipe de Atencao Basica local
devera ser capacitada para continuar o cuidado.
O retorno do paciente deve ser agendado
pela equipe de referéncia da Atencao Basica,
utilizando o sistema de coordenacao territorial,
levando em consideragao as necessidades
individuais do paciente (Brasil, 2022).

LINHA DE CUIDADO PARA PESSOAS COM ALBINISMO



| Como funciona a autorregulacao formativa territorial?

Para melhorar o processo regulatério, a Portaria ICEPi n°003-R, de 03 de fevereiro de 2020,
determinou no ambito do Laboratério de Praticas de Inovacdo em Regulacdao e Atencao a
Saude, estabeleceu o “Projeto de Implantacdao da Regulacdao Formativa: Inovacao do acesso
assistencial’. Este projeto tem como objetivo criar uma ligagdo mais estruturada entre os
diversos pontos de atencao, promovendo conexdes entre os profissionais de saude da atencao
basica e especializada. Para tornar o atendimento mais eficaz, houve a necessidade de criar
fluxos de encaminhamento, que precisam ser adaptados a depender das diferentes realidades a
partir de avaliacdes feitas no préprio local (Brasil, 2022).

O QUE E EQUIDADE E COMO INFLUENCIA NO
CUIDADO A PESSOAS COM ALBINISMO?

Equidade é tratar as pessoas de forma justa, de acordo com o
que cada um precisa, para o bem de todos. Por isso, a APS é
tao importante. Eo primeiro lugar onde as pessoas vao quando
precisam de cuidados médicos. Além disso, a APS ajuda a
coordenar diferentes partes do sistema de saude para garantir
que a populacdo receba o melhor cuidado possivel (Pandolfi,
2022).

Exemplo 1: Acesso Equitativo aos Cuidados

Jodo, um bebé recém-nascido com suspeita de albinismo, foi levado a maternidade para seu primeiro exame fisico. A
equipe médica da maternidade identificou sinais como pele muito clara e falta de pigmentagédo nos cabelos e olhos. Diante
da suspeita, a maternidade imediatamente encaminhou Joao para a UBS mais préxima, onde uma equipe multidisciplinar
especializada em pediatria iria avalia-lo.

Na UBS, os profissionais de salide realizaram uma avaliagdo clinica completa e discutiram a suspeita de albinismo com os
pais de Jodo. Com base na avaliagdo, foi decidido que Jodo precisaria de uma consulta com um geneticista para confirmar
o diagndstico. A equipe da UBS coordenou o encaminhamento para o servigo de referéncia, garantindo que Joao tivesse
acesso aos cuidados especializados necessarios desde o inicio.

LINHA DE CUIDADO PARA PESSOAS COM ALBINISMO &



Sabe dizer quatro atributos
essenciais da APS?

@ Acesso de primeiro contato do individuo
com o sistema de saude;

O Longitudinalidade;
@ Integralidade da atencéo;

O Coordenacao da atencao dentro do
sistema.

A Coordenacio de Garantia da Equidade (Coge/CGGAP/Desf/SAPS/
MS) trabalha para garantir que todos, especialmente as pessoas
em situacao de vulnerabilidade social, tenham acesso aos servicos
de saude sem preconceitos no SUS. O objetivo da Coge é tornar a
equidade uma realidade tanto no acesso aos servicos de salide quanto
na qualidade do atendimento, levando em conta as necessidades
especificas da populacdo e as questdes sociais que afetam sua saude

(Pandolfi, 2022).

Como funciona a organizagao da gestao
da clinica ampliada na APS?

E fundamental que a populagao com albinismo seja
oficialmente reconhecida usando o cédigo CID-10
E70.3 para destacar essa condicao. Isso permite
que sejam incluidos nos registros de salide. Além
disso, é crucial o papel dos agentes comunitarios
de saude (ACS) em reconhecer as necessidades
especificas dessa populagdao, como a sensibilidade
a exposicao solar, orientando para evitar saidas
com tempo prolongado (Pandolfi, 2022).

10

foto: Pinterest

Exemplo 2: Reconhecimento
Oficial do Albinismo
Lucas, um adolescente com albinismo, visitou sua

UBS para uma consulta de rotina. Durante a consulta,
o médico da UBS revisou seu histérico médico e

observou sua pele muito clara e seus olhos sensiveis a
luz. O médico decidiu registrar oficialmente o albinismo
de Lucas usando o cédigo CID-10 E70.3 em seu
prontudrio médico. Isso garantiu que seu diagndstico
fosse reconhecido nos registros de saude, facilitando
futuras consultas e garantindo o acesso a cuidados
especializados quando necessario.

LINHA DE CUIDADO PARA PESSOAS COM ALBINISMO
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Exemplo 3: Papel dos Agentes Comunitarios de Satude (ACS)

Maria, uma mulher com albinismo que mora em uma comunidade rural, recebeu a visita regular de um ACS. Durante uma
das visitas, Maria compartilhou suas dificuldades com a sensibilidade a luz solar e o desconforto causado pela exposi¢cao
prolongada ao sol. O ACS, ciente das necessidades especificas de Maria devido ao albinismo, forneceu orientagdes praticas
sobre como se proteger do sol, como usar roupas de protecao, chapéus e protetor solar. Além disso, o ACS organizou sessoes
educativas na comunidade para aumentar a conscientizagdo sobre o albinismo e suas implicagdes de satde. Isso ajudou
ndo apenas Maria, mas também outros membros da comunidade com albinismo, a entender melhor como gerenciar sua

condigdo e buscar os cuidados adequados quando necessario.

Conhecer e Informar
sobre o Albinismo

Os profissionais de salde precisam se informar
sobre o albinismo e as particularidades no
cuidado desses pacientes. E importante
realizar acoes educativas com familiares e
na comunidade, destacando a importancia
dos profissionais de saude da APS como
pontos fundamentais no cuidado. Isso ajuda
a aumentar a compreensao sobre o processo
salude e doenca, considerando os fatores
sociais que afetam a salide e conhecendo as
necessidades especificas do territorio, para
resolver melhor as demandas das pessoas
com albinismo (Pandolfi, 2022).

Exemplo 4: Educacao dos Profissionais de Saude

O Conselho Nacional de Saude (CNS) emitiu a
Resolucao n°725, de 09 de novembro de 2023,
que institui a Politica Nacional de Atencao
Integral a Saude das Pessoas com Albinismo
(PNAISPA). Na politica estdo descritos os
eixos estratégicos, objetivos, as competéncias
das trés esferas do governo, organizagao do
acesso e integralidade do cuidado nas redes
de atencdo a saude e, por fim, capitulo sobre
a intersetorialidade. Ainda sera necessario um
longo periodo de implementacao da PNAISPA
no territério nacional por meio de articulagdes
nos estados e municipios.

(Disponivel em: www.Reso725_-_Dispe_sobre_a_Poltica_Nacional_de_
Ateno_Integral__Sade_das_Pessoas_com_Albinismo.pdf (saude.gov.br)

Na UBS, os profissionais de saude participaram de uma sessao de treinamento focada no albinismo. Durante o treinamento,
eles aprenderam sobre as caracteristicas clinicas do albinismo, como lidar com questdes de sensibilidade a luz solar, risco
aumentado de cancer de pele e cuidados oftalmoldgicos especificos. Os profissionais de satide discutiram estratégias de
manejo e atendimento adequado para pacientes com albinismo, garantindo que estivessem bem preparados para oferecer
cuidados de qualidade e personalizados.

LINHA DE CUIDADO PARA PESSOAS COM ALBINISMO
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Apds entender melhor sobre
a condicao do filho, os pais
de Joao recordaram que,
durante o pré-natal, nao
foram orientados sobre a
possibilidade de que a sua
consanguinidade poderia
acarretar em maior risco para
algumas doencas genéticas,
e nao foram orientados sobre
como lidar com isso.

Os profissionais de salide responsaveis pelo cuidado pré-natal na Atencao Primaria a Saude
devem promover o acolhimento e acompanhamento de toda a gestacao, garantindo os direitos
da gestante e do bebé. E necessario considerar aspectos psicossociais e abranger desde
o cuidado clinico e preventivo até questdes socioeducativas, livre de discriminacao de raca
e etnia, identidade de género, expressao de género, orientacao sexual, cultural e de classe,
possibilitando o desenvolvimento adequado da gestagcao e o nascimento de um recém-nascido

saudavel (Santos et al., 2020).

Qual o papel dos profissionais de salide com relagao a conducao do

pré-natal e os disturbios genéticos, como o albinismo?

CeOe

Buscar capacitacoes para fornecer diagnéstico precoce;

Realizar seguimento clinico apds diagnéstico e aconselhamento genético;

Mapear as pessoas com risco de desenvolver doencas genéticas e/ou defeitos congénitos;

Elucidar aos pais que a consanguinidade e o histérico de parentes préximos com a condicdo genética sdo

fatores de risco para o desenvolvimento da doenga, ou seja, sdo situagdes que aumentam as possibilidades de

nascer um filho com albinismo;

Explicar a gestante que, mesmo que os genitores ndao tenham a condicao, ha a possibilidade do filho apresentar
albinismo e que tal possibilidade ndo traz nenhum risco grave a gestacao.

PRE-NATAL



CONSANGUINIDADE?

A palavra consanguinidade tem origem em duas
palavras latinas: con que significa compartilhado
e sanguis que significa sangue. O relacionamento
é considerado consanguineo quando os pais
compartilham um ancestral comum, sendo a
forma mais comum entre primos.

Antes do diagnéstico de Joao, seus pais sentiam-
se desamparados e sofriam preconceito, até
mesmo de familiares. Carlos, pai de Joao, ouvia
que nao tinha como Joao ser seu filho, e que
deveria separar-se da esposa, pois como os
dois eram negros nao tinha como terem um
filho de pele tao clara.

A manutencao da falta de consciéncia e
a ignorancia sobre o albinismo, contribui
para a estigmatizacdao, a estereotipacao
e o preconceito. De modo que, incentivar

compartilhamento de informacoes e educacao
em saude desde o pré-natal, pode auxiliar na
reducao de rejeicoes, ainda que inconscientes,
dos pais em relagdo aos filhos. Ha diversos
relatos sobre a dificuldade de pais em
aceitar seus filhos, criangcas com albinismo
negligenciadas ou abandonadas por familiares,
e assassinatos de bebés imediatamente
apés o nascimento pelos pais, parteiras ou
comunidades (Ero et al., 2021).

Diante das inumeras fontes de barbaridade, a
equipe de saude possui papel na desmistificagao
de ideias de maldicoes, traicoes e informagoes
falsas a respeito do albinismo, com intuito de
minimizar abandono de criangas, desconfianca
com as mulheres e conflitos familiares.

Ainda que nao tenha cura, o diagndstico
precoce e o acompanhamento multiprofissional
permite prevenir doengas relacionadas que
podem manifestar-se ja na primeira infancia.

Em diversos paises, mitos propagados por diferentes geragoes, consideram o albinismo
como um fendmeno sobrenatural, como uma “maldicao” ou “punicdao” imposta por seres
superiores. Em Gana, ha um mito relacionado a presenca de uma pessoa com albinismo
e redugao de chuvas na regidao. No Burundi, as pessoas com albinismo sao vistas como
monstros e fantasmas. Na india, hd quem acredite que casando com uma mulher com
albinismo a pessoa enriquecera. Em alguns paises africanos, as mulheres que dao a luz
criangcas com albinismo sdo violentadas e rejeitadas por seus maridos e pela comunidade,
sendo intituladas como amaldicoadas ou infiéis por gerarem um filho com albinismo (Ero et

al., 2021).

PRE-NATAL
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Quais orientacoes os profissionais de
saude devem fornecer aos familiares e

responsaveis pelo cuidado de recém-

nascidos com albinismo?

Alertar sobre as principais complicagoes
clinicas do albinismo: cegueira e cancer de
pele;

Propagar a importancia da realizagdo do
teste do olhinho na maternidade e de
acompanhamento oftalmoldégico durante
toda a vida com énfase nos primeiros anos;

Orientar sobre a exposi¢ao solar, sendo
contraindicado o banho de sol em recém-
nascidos, e deve-se evitar a exposicao

ao sol em todas as fases da infancia,
principalmente entre 10 horas e 16 horas;

Incentivar o uso de protetor solar, para
raios UVA e UVB, com alto fator de
protecao e roupas com tecidos adequados
para protecao da pele;

Aconselhar o uso de 6culos escuros

com lentes revestidas por filtros de luz
(prescrito por oftalmologista), bem como
o uso de acessérios como chapéus com
abas, bonés e sombrinhas.

14

Com o passar dos anos, os pais de Jodao o
matricularam na escola, e novos desafios
comecaram a surgir, como: “meu filho pode
brincar no patio da escola a céu aberto na hora do
recreio, as 11h?” e “ha alguma medida para facilitar
o aprendizado e desenvolvimento do Jodo na sala
de aula?”.

Quanto ao ambiente escolar, os
profissionais de saude devem reforgar
algumas medidas para promogao de
saude e prevencdo de disturbios nas
criancas e adolescentes com albinismo,

tais como:

Permitir e incentivar uso de chapéu e
6culos, durante o recreio, bem como
brincadeiras em ambiente coberto quando
possivel;

Realizar o monitoramento do rendimento
escolar e o entendimento por parte dos
profissionais educadores e dos colegas
com relagao a dificuldade da visdao que
prejudica a assimilagdo do conteudo de
forma integral quando nao recebe rede de
apoio adequada.

PRE-NATAL



Diagnéstico
Como a identificacao precoce do albinismo‘pode impactar
no cuidado e na qualidade de vida da pessoa afetada?

Discutiremos como pode ser dado o diagndstico de albinismo e como deve ser realizada a
notificacdo dos casos. Para nos ajudar nesta trajetoria, contaremos duas historias: a de Ana, uma
adolescente que vive com albinismo; e da médica Beatrice. Esperamos que ao fim deste capitulo
nossos leitores possam estar mais familiarizados com os sinais e sintomas que usualmente estdo
associados ao albinismo e que compreendam como se da o processo de notificagdo dos casos.

“Ana é uma jovem estudante de 16 anos, qué se
mudou recentemente do interior de Alagoas
para a capital do Estado. Em uma visita a
unidade de Saude da Familia do seu novo
bairro, Ana conheceu a médica Beatrice, que
identificou na adolescente sinais caracteristico$
de albinismo. Ao perguntar a paciente sobre
isto, Ana conta que sua antiga médica havia
dito que ela era “muito branca” e que por conta
disso deveria proteger bem sua pele, usando
bastante protetor solar ao longo do dia e
evitando exposicao direta ao sol, mas nunca

havia falado nada sobre albinismo”.

Apesar de uma parcela significativa dos casos de albinismo ser identificavel logo nos primeiros
dias apds o nascimento, a histéria de Ana, infelizmente, é mais comum do que podemos
imaginar. Mesmo quando corretamente orientados ao longo de suas vidas acerca dos cuidados
especificos para protecao da pele, muitos sdao os casos de pessoas que vivem com albinismo
que recebem o diagndstico adequado somente na vida adulta.

A médica Beatrice, ao receber Ana em seu consultério, prontamente identificou na adolescente
sinais que indicavam que a paciente possui albinismo. Considerando que o albinismo & uma
condicdo genética que compromete a producao da melanina, pigmento presente especialmente
na pele, quais sinais podem ter sido identificados pela médica ao avaliar a paciente?

DIAGNOSTICO 15



Usualmente, quando estamos diante de uma
pessoa que possui albinismo, o primeiro sinal
que nos chama atencao é a hipopigmentacao
cutanea, termo que se refere a coloragdao
rosa-claro da pele, assim como cabelos, cilios
e pelos esbranquicados (Brasil, 2022), como
presente na imagem ao lado.

A auséncia da melanina leva também a uma
maior sensibilidade da pele aos danos solares,
o que chamamos de fotossensibilidade, o
que pode causar insolagdo a curto prazo
e lesdes dermatoldgicas caracteristicas a
médio e longo prazo (Azulay, 2017). Logo, a
inspecao completa de pele, especialmente
das dreas expostas ao sol, deve ser realizada
tanto no momento da suspeita diagndstica,
como também no acompanhamento destes
pacientes.

A melanina é essencial também para o
desenvolvimento adequado dos nossos
olhos, de tal forma que pessoas com
albinismo usualmente possuem olhos claros
e estdo sujeitas a uma série de problemas
oftalmolégicos, que podem ir desde uma
sensibilidade aumentada a luz — fotofobia — a
transtornos como astigmatismo e miopia, que
levam a uma diminuicao da acuidade visual
(Brasil, 2022). Além disso, no albinismo ocular,
as manifestacdes oftalmoldgicas ocorrem na
auséncia de manifestagcoes dermatoldgicas,
logo, é importante que mediante a suspeita
de albinismo seja realizada uma avaliagao
oftalmoldgica detalhada (Brasil, 2022).
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Através da avaliagdo dermatolégica e
oftalmolégica, o diagndstico de albinismo
pode ser realizado, entretanto, a confirmagao
do diagnéstico clinico e a identificagdo do tipo
de albinismo sé pode ser obtida através de
exames genéticos (Brasil, 2022).

E essencial considerar também os impactos
psicossociais e as necessidades especificas
desses individuos, sendo essencial para
garantir o manejo adequado da condicao e o
suporte necessario para os individuos afetados.
A abordagem multidisciplinar, envolvendo
profissionais de saude, como dermatologistas,
oftalmologistas e geneticistas, é fundamental
para garantir uma avaliacao abrangente e um
plano de cuidados adequado e individualizado.

DIAGNOSTICO



Conhecemos bem o papel dos dermatologistas e oftalmologistas para pessoas com albinismo,
mas o aconselhamento genético também é essencial, pois fornece informacdes sobre
a hereditariedade do albinismo, os riscos de recorréncia em futuras gestacoes e as opcoes
disponiveis para a familia.

A identificagao precoce do albinismo traz inUmeros beneficios para a pessoa afetada e sua familia:
Ao diagnosticar a condicdo logo nos primeiros anos de vida, é possivel iniciar intervencoes
oportunas para proteger a pele e os olhos da exposicao solar excessiva, prevenir complicagcoes
visuais e dermatoldgicas e promover a qualidade de vida do individuo.

Notificacao

Para realizar o registro adequado
de pessoas com albinismo nos
sistemas de informacao em
saude, é fundamental seguir
algumas orientacoes especificas.
Primeiramente, os profissionais de
saude da APS devem identificar
corretamente o paciente, utilizando
0 numero do Cartdo Nacional
de Saude (CNS) ou Cadastro de
Pessoa Fisica (CPF) nos sistemas,
como o Prontuario Eletronico do
Cidaddo (PEC) e o Cadastro de
Dados Simplificado (CDS).

E importante que os profissio-
nais de saude sigam as orienta-
¢Oes e protocolos estabelecidos Apdés a identificacdo das caracteristicas clinicas de
para a notificacao de doencas albinismo na paciente, Beatrice acessa o sistema de
genéticas, respeitando a legisla- saude e localiza o prontuario de Ana, verificando se todas
cao vigente (Nota Técnica n°38) as informacgoes pessoais estao corretas, incluindo nome,
e garantindo a integridade e pri- data de nascimento e endereco.

U —— ' oy v ﬂi‘
vacidade do paciente. Para auxiliar nesse processo, vamos
acompanhar mais uma vez o atendimento da médica Be-

atrice, enquanto ela faz a notificacao da Ana, pessoa com
albinismo.

NOTIFICACAO 17
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No sistema, Beatrice insere o cdédigo
CID-10: E70.3, que é especifico para o
albinismo, garantindo que o diagnéstico
seja corretamente registrado para futuras
referéncias e acompanhamentos.

Beatrice descreve detalhadamente as ca-
racteristicas clinicas de Ana, como a hipo-
pigmentacao cutanea, a fotossensibilidade,
os problemas de visao e cuidados especiais
necessarios, além de outros exames ja
realizados por Ana, como exames oftalmo-
logicos e dermatolégicos, e tratamentos em
andamento, como o uso de protetor solar e
oculos de sol.

Por fim, Beatrice também realiza o encami-
nhamento para outros profissionais de saude,
dermatologista e oftalmologista, para garantir
uma abordagem multidisciplinar no cuidado de
Ana. Ao seguir esses passos, a médica Beatrice
conclui a notificagdo de Ana.

Ao utilizar o sistema e-SUS Atencao Primaria
a Saude, os profissionais tém a oportunidade
de fornecer informacgoes consistentes na base
nacional do SISAB, contribuindo para a gestao
eficaz da informagao e o monitoramento das
acoes de saude em todos os niveis de atencao.
O registro adequado no PEC e no CDS permite
a alimentacao direta dos dados nos sistemas
oficiais de saude, facilitando o planejamento,
monitoramento e avaliacao das acées de saude
voltadas para as pessoas com albinismo.

NOTIFICACAO



Abordagem Familiar

Sabe-se que para as criangas é essencial contar com a familia para o cuidado, especialmente
em saude, por ndao possuirem autonomia. Em acometimentos genéticos e crénicos como o
albinismo, pode ocorrer ambivaléncia de afeto, quando o filho ndo corresponde ao que foi
esperado pela familia (Dias; Guimaraes, sem data). Assim, as familias relatam que quando sdo
orientadas sobre essa condicdo apds o nascimento é extremamente Util e uma forma de se
sentirem apoiadas pela equipe de saude (Taylor et al., 2021) porque muitas maes e pais sdo
surpreendidos no nascimento.

Vocé sabia que pode nascer uma pessoa
com albinismo em uma familia de negros?

foto: J. Martin
foto: Géssika Costa

Alguns problemas podem acontecer quando nasce uma pessoa com albinismo em uma familia
de pessoas negras. A mae as vezes é acusada como culpada pelo nascimento. Seja pelo pai do
recém-nascido, por desconfiar de traicdo ou pela comunidade que acredita que seja uma forma
de punicao divina. Isso faz com que frequentemente as maes sejam abandonadas pelos maridos
ou pela prépria familia e amigos (Taylor et al., 2021).

De um modo geral, o nascimento de um recém-nascido com albinismo representa choque
e rejeicao imediata por parte dos familiares, mas que gradualmente ocorre a aceitagdo. Além
disso, o conhecimento sobre o que é o albinismo pode facilitar a aceitagdo dos individuos com
albinismo por suas familias (Taylor et al., 2021).

ABORDAGEM FAMILIAR 19
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Vocé saberia como abordar

a familia desse bebé?
"

b

Conheclmento

Especialmente quando ocorre em uma familia
de pessoas negras, 0 nascimento de alguém
com albinismo é facilmente identificado pela
equipe de saude (Kromberg; Kerr, 2022), o
que torna esses profissionais muito importan-
tes para o diagnéstico e cuidados em saude
desses individuos. Isso porque é a partir dessa
identificacao que os pais vao ser encaminha-
dos para o acompanhamento desses bebés
e para o aconselhamento genético para en-
tenderem essa condicao e aprenderem a lidar
com ela, assim, depois podem explicar para
os familiares e para as pessoas da comunida-
de (Kromberg; Kerr, 2022).

Os profissionais de saude que realizam

P 4

o primeiro contato quando nasce um bebé
com albinismo muitas vezes sentem medo de
tocar a crianca por acharem que o albinismo
pode ser transmissivel (Kromberg; Kerr, 2022).
Isso pode fazer com que as maes também
sintam medo em relacdo ao seus filhos (Taylor
et al., 2021) e acabem desamparadas por ndo
receberem informacao sobre o albinismo
(Kromberg; Kerr, 2022).

Por isso, € fundamental que a equipe de
saude seja capacitada para esclarecer a familia
sobre as caracteristicas do bebé e quais serdao
os problemas de saude e cuidados necessa-
rios para a garantia do desenvolvimento sau-
davel. Quanto antes os profissionais de saude

EXPANDINDO O CONHECIMENTO



EXPANDINDO O CONHECIMENTO

prestarem o devido acompanhamento as pessoas
com albinismo e orientarem os seus familiares,
estard contribuindo para uma melhor qualidade
de vida do paciente.

Assim, a educacdo em saude é essencial
para quem tem albinismo, mas também para
os seus familiares, profissionais da saude e da
educacgao ja que todos esses passam por falta de
informac¢ao de qualidade sobre essa condicao.

Os profissionais da educag¢do podem ajudar
na identificagdo de criangas com baixa visao e
orientarafamilia sobre anecessidade decuidado
e acompanhamento, além de dialogar com o
Programa Salde na Escola (PSE). Sabemos que
quanto antes comecar o acompanhamento
da visao, podemos ter um impacto melhor
no desempenho escolar de uma criangca com
albinismo.

E importante que os professores busquem
informacdes sobre os direitos dos alunos com
albinismo para incentivar a permanéncia dessas
criangas na escola, como acesso a material

didatico com letras aumentadas ou lupas.
Outro ponto que os educadores precisam ;

estar atentos & a exposicdo solar durante as
atividades de recreacdo e educacdoc fisica

para evitar gueimaduras, mas também tomarg:
cuidado para ndo deixar essas criangas de foral '

. 7 : : . .
das brincadeiras, o que pode incentivar a pratica
de bullying e adoecimento mental.

Como os profesgores
podem ajudar?

21



22

Acesso e Permanéncia na Escola da
Pessoa com Albinismo

Olé! Eu sou a Professora Maria e, neste
semestre, chegou uma nova aluna na minha
turma: a Grinalda, filha da Dona Ana. No
acolhimento da Grinalda, a Dona Ana me
informou que ela era uma criangca com
albinismo. No momento, fiquei acanhada
de perguntar para a mae o que significava e
se este fato teria algum impacto nas minhas
estratégias de ensino. Assim, fui conversar
com o Diretor da Escola, Sr. Geraldo, sobre o
assunto, perguntando:

Sr. Geraldo, uma crianga com albinismo tem alguma
necessidade especifica para aprendizagem?

Maria, a crianga com albinismo tem o
mesmo potencial de aprendizado. S6
precisamos descobrir as estratégias para
inclusdo e para permanéncia da Grinalda
na nossa Escola?

ACESSO E PERMANENCIA NA ESCOLA DA PESSOA COM ALBINISMO



OIé, Profa. Maria e Prof. Geraldo!

Para promover o acesso e a permanéncia
das pessoas com albinismo na escola sao
necessdrias a adogdo de uma Educaciao
Inclusiva relacionada a um método de

ensino de Educagao Especial.

Educacao Inclusiva X Educagao Especial

A Educacdo Inclusiva € uma metodologia pedagégica de promogao da aprendizagem

através da interacdo entre todas da turma e da protagonizacao das necessidades especiais

de cada discente (Silva; Garcez, 2019; Xavier; Pinheiro; Oliveira Filho, 2024). Enquanto que

a Educacao Especial é um método de ensino aplicado na educagao inclusiva para suprir as
necessidades especificas dos alunos.

Como vocés viram nos capitulos anteriores
deste Guia, um ponto importante e primordial
para inclusdao da Grinalda é o acolhimento e

a insercao dela no ambiente social da escola.

Para comecar, o primeiro passo é a quebra do
Estigma Social sobre o albinismo. O estigma
social é o reflexo do desconhecimento, e a sua
consequéncia sao o preconceito e a violéncia.

Estigma Social

Atribuicdo de caracteristicas fisicas
(Ex. cor de pele) ou sociais negativas a
determinado grupo ou individuo, levando
a sua exclusao ou marginalizagao.

Essa estratégia é simples, basta promover
acoes educativas, por exemplo, como a
atividade sugerida no artigo de De Groot et
al. (2021) para quebra de estigma social entre
adolescentes de uma escola. Convido vocés
a realizarem a dinamica proposta pelo autor,
responder as perguntas da Tabela 2 do artigo
(Artigo de Quebra de Estigma Social) e depois

assistir este video:
https://youtu.be/kllyUUZ8SMS.

Por fim, reflitam sobre as mesmas perguntas.
Caso nao tenha internet e/ou datashow/TV
na escola para essa atividade, vocés podem
gravar o audio e tocar no celular.

ACESSO E PERMANENCIA NA ESCOLA DA PESSOA COM ALBINISMO 23



Outro local com sugestoes de acoes educativas para
criar um ambiente social mais inclusivo e acolhedor,
sdo as atividades de desenvolvimento da Empatia,

conforme sugerido na figura abaixo:

Empatia “Calgar o sapato do outro”

Como a empatia pode ajudar a melhorar o ambiente

social e o acolhimento da escola?

A Toolkit for Promoting Empathy in Schools

PDF da Caixa de Ferramentas de Empatia em traduzido

Essa descoberta é fundamental para uma
pratica pedagdgica. As melhores pessoas para
sinalizar os desafios e os facilitadores do acesso
e da permanéncia sdao o proprio estudante
e a familia. Vamos ouvir uma pessoa com

albinismo falando a Experiéncia dela na Escola
(Acesse o video por meio do QR Code disponivel no
sumario).

O diagnéstico continua com a equipe de saude da
Unidade Basica de Saude (UBS) de referéncia da
Escola, a qual pode dar o apoio e a orientacao aos
docentes no que tange as dificuldades de saude
que uma pessoa com albinismo pode apresentar.
Essa interagao Escola «= UBS é prevista no PSE.

Como vocés viram a resposta do
diretor da escola, a pessoa com al-
binismo tem o mesmo potencial de
aprendizagem, porém algumas es-
tratégias serao necessarias para que
essas pessoas sintam-se incluidas
e consigam desenvolver toda a sua
potencialidade. Considerando que
nao existe uma férmula magica e
Unica, a primeira estratégia é conhe-
cer as caracteristicas, habilidades e
dificuldades dessas pessoas. Para
isso, vamos comecar pensando:

Quais os desafios enfrentados pela
pessoa com albinismo na escola?

A partir do que for diagnosticado, o primeiro
passo é realizar o planejamento buscando
tipos de intervencoes dentro e fora da sala
de aula, que levem em consideracao as
diferencas culturais, sociais, econdmicas, fisicas,
cognitivas promovendo uma interacao entre
os estudantes com respeito e empatia. Assim,
evitando um comportamento preconceituoso e
discriminatorio.
Entdo, Profa. Maria, apos assistir o video
da Thaiane, foi possivel refletir que algu-
mas estratégias e adaptacoes simples sao
necessdrias e podem tornar o ambiente
acolhedor e adequado para aprendizagem
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efetiva da Grinalda. Logo abaixo, vamos
destacar algumas estratégias ambientais,
atitudinais e pedagogicas.

Estratégias ambientais:
As adaptacbes fisicas no ambiente necessarias

para a Grinalda sdo: o ajuste da iluminacao da
sala (Ex.: uma medida simples é colocar papel
metro nas janelas) e reservar uma carteira nas
primeiras fileiras, pois a pessoa com albinismo tem
sensibilidade a luz e, na maioria dos casos, tem
deficiéncia visual.

Estratégias atitudinais:

A sensibilizagdo da comunidade escolar através
de atividades educativas promovem a inclusao
e o acolhimento das pessoas com albinismo de
forma a manter uma Escola sem Bullying. Além
disso, a Escola deve articular com a UBS um
acompanhamento  multiprofissional  (Médico,
Psicélogo, Dermatologista e Oftalmologista) para
a Grinalda.

Estratégias pedagogicas:

O professor e a Escola devem adaptar o material
didatico com fontes maiores e imagens de alto
contraste; evitar textos longos e com letras
pequenas no quadro negro; e fornecer uma lupa
para leitura. Mais sugestoes, clique nas Dicas de
Materiais Didaticos Adaptados. Os professores
devem adotar metodologias ativas que envolvam
os alunos no processo de construgcdao do
conhecimento. E, a Escola, deve oferecer uma
formagcao continuada para os docentes nestas
ferramentas pedagdgicas.

ACESSO E PERMANENCIA NA ESCOLA DA PESSOA COM ALBINISMO

Prof. Geraldo,

uma ultima observacdo: A Escola ndo
pode esquecer que o lazer e atividade
fisica sdo direitos também da pessoa com
albinismo. Portanto, é necessario ofertar
estas praticas em locais cobertos e em
horarios de baixa incidéncia de raios solares,
para que a CGrinalda possa participar das

brincadeiras e dos jogos com os colegas.

Agora, Profa. Maria e Prof. Geraldo, vamos ver
se vocés conseguem responder a pergunta

feita no inicio através destas reflexdes:

As principais dificuldades que a Grinalda pode
ter, sdo: a sensibilidade a luz e de leitura de
textos com fontes pequenas e imagens com
pouco contraste. Além disso, o preconceito e
o bullying devido a cor da pele.

A escola estd comprometida com a inclusdo
quando garante que Grinalda tenha uma
experiéncia de aprendizado positiva e
inclusiva com o provimento de uma sala de
aula com pouca luz, ofertando recursos e
materiais didaticos acessiveis e promovendo
atividades de lazer em ambientes cobertos e
em horarios de pouca incidéncia solar.

O professor realiza a inclusdao atitudinal
quando incentiva a integragdo da Grinalda
em atividades com outros alunos e promove
atividades educativas de conscientizagao.
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foto: Reproducdo/TikTok @ciliosbykarolcaetano

Neste capitulo, vamos conhecer caminhos vinculados a Assisténcia Social que visam
atenuar iniquidades e promover melhorias no bem-viver das pessoas com albinismo.
Mas, antes de comecarmos, gostariamos de convida-lo(a) a refletir!
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foto: albinoincoerente.com

Analisando o carrossel acima, conseguimos perceber como a exposi¢ao
ao sol das pessoas com albinismo ocorre em todo o seu contexto
diario. Assim, a utilizacao de equipamentos de protecao é fundamental
para evitar outras questdes de saude. Entretanto, tendo em vista as
barreiras de acesso nos espacos escolares e de trabalho, identificamos
como a situagdo econdmica das pessoas com albinismo sofre
limitagdes, circunstancia ampliada com a necessidade de aquisicao de
equipamentos de protecdao como protetor solar, dculos de sol e roupas
com tecido dotado de fator de protecao solar que nao é garantida
gratuitamente em todos 0s municipios brasileiros.
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Como mudancas climaticas desafiam satiide de pessoas com albinismo (youtube.com)

Vocé saberia dizer em qual local poderia
procurar mais informacgoes sobre ferramentas
assistenciais ou para onde encaminhar

VAMOS EXERCITAR!

usuarios do servico, com albinismo, que Vocé consegue pensar em, pelo menos,
precisem ser assistidos e/ou necessitem de trés ferramentas assistenciais para ajudar
outras explicagcoes? a pessoa com albinismo?

O Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC — LOAS)

A Lei Organica da Assisténcia Social (LOAS), que institui em seu artigo 20 o Beneficio de
Prestacdo Continuada (BPC), conhecido como BPC-LOAS, busca promover a garantia de um
saldrio-minimo mensal a pessoas com deficiéncia ou pessoas idosas que comprovem a auséncia
de meios para captacao financeira, logo, ndo conseguindo prover sua prépria manutengao ou
té-la provida por algum familiar (Brasil, 1993).

foto: Freepik



Nesse sentido, a Lei supramencionada
considera que pessoa com deficiéncia é aquela
que tem impedimentos de longo prazo de
cunho fisico, mental, intelectual ou sensorial
que implicam em uma ou mais barreiras em
seus processos de interacao, situagcao que
pode obstruir sua participacdo equanime,
plena e efetiva na sociedade (Ibid., 1993).

Os atravessamentos do albinismo poderao se
apresentar de forma multipla e culminar em
acometimentos como a visdo subnormal (CID-
10 H54.2) que esta atrelada & concepcdo de
deficiéncia visual (Santos et al., 2017). Dessa
maneira, pessoas com albinismo tém direito
a obtencao do BPC-LOAS como meio de
assisténcia financeira.

TERRITORIALIDADE E A
ASSISTENCIA AO ALBINISMO

No municipio de Maceié, em Alagoas,
identificamos outras ferramentas assistenciais
que podem ser utilizadas, tais como:

Pessoas com albinismo também tém
direito a Carteira de Transporte Urbano
e intermunicipal;

A unidade de Pronto Atendimento
Municipal Salgadinho (PAM Salgadinho)
conta com uma meédica especializada
para atendimentos dermatolégicos;

Atendimentos vinculados a questao
oftalmoldgica sdo realizados em espacos
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como os da Associacao Pestalozzi de
Maceié e da Associagao de Pais e Amigos
dos Excepcionais (APAE);

A retirada de protetores labiais é
realizada na Farmacia de Medicamentos
Excepcionais (FARMEX), enquanto
a retirada de protetores corporais é
efetuada através do Centro de Referéncia
de Assisténcia Social (CRAS);

Confira as disponibilidades do seu municipio e
divulgue as informagdes em sua regiao!

Agora tenho mais informacoes sobre o tema!
Mas, para qual espaco devo me direcionar e
direcionar os usuarios em casos de efetivacao

do acesso e/ou outras duvidas?

Centro de Referéncia de Assisténcia
Social (CRAS)

O direcionamento enquanto profissional e
da populacado serd para espaco do Centro de
Referéncia de Assisténcia Social (CRAS), que
prevé o atendimento publico com oferta de
servicos de protecdo social basica e atua como
método que objetiva prevenir a ocorréncia
de situacoes de vulnerabilidades e riscos
sociais outros dentro dos seus territérios de
abrangéncia (Ministério do Desenvolvimento
Social e Combate a Fome, 2009).

Os Centros de Referéncia de Assisténcia Social,
disponibilizam conhecimentos sobre acesso
aos direitos socioassistenciais dos individuos
e abrem caminhos para suas insercoes nos

ASSISTENCIA SOCIAL E A PESSOA COM ALBINISMO



mesmos, se caracterizando como espagos
potentes para implementacao de melhorias

nas vivéncias das pessoas com albinismo.

Ressaltando, também, o carater transversal da
Politica Nacional de Assisténcia Social (PNAS)
que visa deixar o usuario alcancdvel pelas
demais politicas publicas.

https://www.online.maceio.al.gov.br/semas/0/
agendamento/

Para além disso, existem praticas outras
presentes na vertente da assisténcia social,
sendo estas:

Capacitacao profissional;

A busca pela nao violacao de direitos;

Conhece uma pessoa com
albinismo que esta passando por
casos de discriminagao?

Faca a sua parte! DISQUE 100

ASSISTENCIA SOCIAL E A PESSOA COM ALBINISMO

Logo, como pratica compromissada e, por
conseguinte, aliada ao rompimento de
realidades iniquas acerca da garantia de
direitos, é de suma importancia a participacao
profissional para orientar familiares, amigos
e as proprias pessoas com albinismo para
ambientes que possam subsidiar o alcance
destes direitos.

ATENCAO

As auséncias das divulgacoes de
informacoes sobre os muiltiplos fatores que
constituem a pessoa com albinismo e a
caréncia de capacitacdes multidisciplinares
sobre as singularidades da populacao
exercem grande papel para a inviabilizacao
da conscientizacao e da garantia de acesso
e permanéncia em direitos indispensaveis
para o desenvolvimento de uma jornada
de vida de qualidade. Logo, devemos
medidas que ultrapassem os
beneficios que consideram apenas o fator
deficiéncia visual nas acdes de protecao
social, englobando barreiras outras que
cerceiam o viver em plenitude das pessoas
com albinismo, visando o favorecimento
da participacao social e econémica dos
referidos (Ero et al., 2021).

buscar
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O albinismo implica diretamente na hipopigmentacao da pele, pelos e
olhos. No que se refere ao ultimo, percebe-se como esse atravessamento
pode culminar, entre outras possibilidades, em visdao subnormal (CID-10
H54.2), realidade frequentemente atrelada a concepcdo de deficiéncia
visual. Assim, uma ferramenta para o suporte assistencial dessa populacao
seria proveniente do BPC-LOAS. Todavia, para além da necessidade de
orientacao da populacao para o direcionamento a espagcos como o CRAS,
identifica-se a importancia da ampliagdo do debate sobre a tematica e
as particularidades imbricadas nas realidades das pessoas com albinismo,
tanto no que tange as capacitagcoes profissionais, quanto ao fomento da
ampliacao da acuidade visual social frente a estas especificidades para
gue assim se possa suscitar medidas outras que, além da questao visual,
tenham como objetivo atingir e auxiliar diferentes necessidades das
pessoas com albinismo, para que as mesmas possuam maiores condicoes
de participagao social e econémica em suas jornadas de vida.

RECAPITULANDO
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