1l CONCRESSO DOS NUCLEOS REGIONAIS | =wwsemstnsan

CONGRESSO R AT

PAULISTA Aviava
de Saude Publica | AP S P

A INVISIBILIDADE DO ALBINISMO: UM RELATO DE
EXPERIENCIA DE VIDA DE UMA PESSOA COM ALBINISMO.

Ana Carolina de Souza !
Patricia Rodrigues Sanine 2

CARACTERIZACAO DO PROBLEMA

A tematica a ser abordada neste trabalho envolve o relato de experiéncia de vida de uma
pessoa com albinismo, que para além de todas as caracteristicas envolvidas nesta condicéo
genética, trata-se de um ser biopsicossocial, que necessita de um olhar integral e humanizado.

O albinismo ndo é doenca, mas uma condi¢do provocada pela desordem genética de
carater hereditario e irreversivel, que altera a enzima tirosinase, ou seja, a responsavel pela
producdo da proteina melanina (MOREIRA, 2013).

A auséncia dessa proteina no organismo aumenta a vulnerabilidade das pessoas a uma
série de agravos, pois ao reduzir a capacidade de uma das principais barreiras naturais aos raios
ultravioleta, torna-o mais sensivel a exposicao da pele, assim como dos olhos. Essa condi¢ao
torna as pessoas com albinismo mais propensas a desenvolverem lesdes e canceres de pele,
assim como problemas relacionados a acuidade visual, incluindo fotofobia, nistagmo e
deficiéncia visual (MARCON; MAIA, 2019; MOREIRA, 2013; SBD, 2017).

Caracterizada como uma condig&o rara, que independe de classe social, ocorre em todas
as regides do mundo, apresentando uma incidéncia de um a cada vinte mil habitantes. No Brasil,
ndo existe um mapeamento epidemiologico do albinismo e, apesar da escassez de estudos,
pressupdem-se que a incidéncia no pais seja semelhante & da Africa, permitindo prever uma
maior incidéncia em locais com maior prevaléncia de populacdo negra, que no caso Brasil é a
regido Nordeste (MARCON; MAIA, 2019).

Até o momento, ndo se sabe ao certo quantos albinos existem no Brasil, a auséncia
desses dados torna ainda mais distante 0 mapeamento dessa populacdo e a consequente oferta

de politicas publicas que atendam as necessidades especificas dessas pessoas, como 0s de
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cuidados com a pele e com os olhos. H4 ainda uma caréncia com relacdo as dificuldades no
acesso a educacdo, a saude, ao mercado de trabalho e nas relag6es interpessoais.

Dessa forma, apesar da relevancia do tema e de apresentarem uma aparéncia
diferenciada - pele branca, olhos avermelhados e pélos e cabelos claros -, as pessoas com
albinismo se mantém invisiveis aos olhos da sociedade (SANTOS et al., 2017). Esse
desconhecimento sobre o albinismo e todas as consequéncias relacionadas a sua condicao, além
de representarem barreiras de acessos as politicas publicas, gera aumento do estigma e da

discriminag&o, afetando diretamente a vida e a salde dessas pessoas e de seus familiares.

DESCRICAO

Esse tipo de desconhecimento foi que fez um casal que residia na capital paulista,
perceber somente no terceiro més de idade que os olhos de sua bebé, tdo branquinha e saudavel,
tinham uma coloracdo vermelha e que, as vezes, tremiam. Preocupados com estes sinais,
consultaram o pediatra que lhe orientou a procurar um oftalmologista. E foi assim que, no
quarto més de vida, aquele bebé foi diagnosticado com baixa visdo em decorréncia do
albinismo.

N&o satisfeitos com as informaces bésicas que lhes foram dadas, os pais decidem ouvir
a opinido de outros profissionais. Tiveram a recomendacdo de um oftalmologista um pouco
mais experiente, pois como tinha pacientes que eram albinos, parecia perfeito. Apos alguns
exames na bebé, que ja estava com quase um ano, os pais ouviram a frase “Maezinha, ela s
vai enxergar vultos. O ideal é matricular sua filha numa escola para cegos, pois ela vai precisar
aprender braile”.

Impactados com o parecer do médico e ndo vendo sentido na forma como conduziu sua
conduta, os pais comecaram a observar melhor sua filha e a estimula-a com brinquedos
coloridos que tinham luzinhas, acendendo e apagando as lampadas para perceber a reacdo da
filha, que por sua vez, respondia positivamente aos seus estimulos.

Assim, com muito estimulo e amor, a bebé foi crescendo. A partir dos trés anos vieram
os 6culos, e um ano depois o tampao. Os anos foram passando e os médicos insistindo no
mesmo discurso “da maezinha” matricular a filha em uma escola especial para cegos. Mas a
mée persistente, apesar de entender as limitacbes visuais da filha, ndo aceitava as
recomendacOes médicas, questionando por que a crianga conseguia enxergar ao aproximar os
objetos dos olhos e que assim como quando a filha sentava perto da televisao para assistir seus

programas, isso ndo poderia ocorrer, também, na escola.
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Aos sete anos de idade, Ana estava matriculada na 12 série de uma escola publica de
ensino regular, perto de sua casa. No primeiro dia de aula sua mae a acompanhou e conversou
com a professora, orientando que a filha precisaria sentar na primeira carteira e que, talvez,
mesmo com os déculos, ainda, precisasse levantar para enxergar a lousa. E foi assim a cada ano
e a cada troca de professor, sem nenhum problema com a escola. Tendo seu tempo e ritmo
respeitados, Ana seguiu por quatro anos na mesma escola, se desenvolvendo assim como toda
crianca e apesar das dificuldades, acompanhou a turma, fez amigos, adorava as professoras e
nédo ligava muito para os apelidos que, vez ou outra, surgiam.

Na 5% série, a necessidade de trocar de escola, de professores e junto, a chegada de outros
desafios e o inicio da adolescéncia. A mde, replicando a estratégia que sempre havia
funcionado, foi a escola para conversar com os professores. Mas, aqui, se inicia uma nova fase
de mudancas.

Ana queria que nesse momento as coisas fossem diferentes, ela estava indo para uma
escola maior, com pessoas novas, um outro momento. Comecgou a perceber que a sua aparéncia
era diferente e, antes de iniciar as aulas, pediu para que sua mae a deixasse pintar os cabelos.

Aquela ndo era a primeira vez que Ana havia solicitado escurecer os cabelos, mas a mae
consciente das consequéncias que essa mudanca radical na cor dos cabelos significaria, sempre
relutava dizendo que ela era muito nova para passar por tamanha transformagéo. Porém, apds
tanta insisténcia, sua mae a levou para fazer umas trés mechas mais escuras no cabelo, s6 para
que a filha pudesse ver uma cor diferente nos cabelos.

O resultado ndo abragou a expectativa de Ana, pois quase ndo dava para perceber a
mudanca. E, assim, em um outro dia, apos ver na televisdo uma atriz que ndo era albina, mas
que tinha os cabelos claros (iguais aos seus) e as sobrancelhas pretas, a filha aparece com as
sobrancelhas pintadas de preto.

Nesse momento a mée de Ana comecou a perceber que a filha talvez ndo gostasse da
sua imagem, que parecia ndo estar feliz com a cor de seus pélos, cabelos e de sua cor de pele e
juntas comecaram a buscar algumas alternativas que conseguissem manter as caracteristicas de
adolescente de Ana, mas que a ndo tornasse tdo diferente das outras pessoas, como ao utilizar
um lapis de sobrancelhas mais clarinho, uma tintura de cabelo que fosse de tom suave, mas
diferente do seu.

Os anos passaram, Ana foi crescendo e criando sua propria imagem. Agora com
autonomia para se maquiar e pintar os cabelos, ndo deixava a raiz do cabelo sem pintar e ndo
ficava sem maquiagem nem mesmo dentro de casa, pois ndo queria ser vista “sem

sobrancelhas”.
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Com cerca de 15 anos, conheceu em uma rede social um grupo de pessoas albinas de
varias partes do Brasil e, também, de outros paises. Para quem nunca tinha tido contato antes
com tantas pessoas parecidas com ela, a identificacdo foi tamanha. Conhecer pessoas albinas
de todas as idades, de todas as cores de pele, de cabelos pintados ou néo, que frequentavam
faculdade, que possuiam carteira de habilitacdo, que eram casados e tinham suas familias, e
perceber que apesar das dificuldades eram independentes e viviam uma vida “normal”, foi
transformador e fez com que Ana nunca mais se sentisse sozinha.

Foi por meio dessa rede que Ana teve conhecimento de informagdes muito importantes
para sua vida. Teve conhecimento sobre a existéncia do Pr6-albino, um programa assistencial
da Santa Casa de Sdo Paulo, que conta com uma equipe multiprofissional de especialistas sobre
o albinismo; Ela pdde conhecer seus direitos enquanto pessoa com deficiéncia, como por
exemplo, os recursos que lhe auxiliaram a realizar o ENEM, como ter o direito a prova ampliada
e tempo adicional e por meio das cotas reservadas as pessoas com deficiéncia, foi bolsista em
um curso de graduacédo em fisioterapia.

A partir dai, um novo mundo se abriu e, com ele, vieram novos desafios. Na
universidade sua rede de apoio familiar foi fundamental, na qual a mée fez uso da mesma
estratégia e juntas foram conversar com a coordenacédo do curso. A trajetdria académica néo foi
facil, livros enormes, letras mindsculas e professores exigentes, 0s quais alguns
disponibilizavam os materiais das aulas com antecedéncia, enquanto outros ndo mudavam sua
rotina de aula.

Mas tais barreiras ndao foram suficientes para que Ana desanimasse ou desistisse. E ap6s
cinco anos de curso veio a tdo sonhada formatura e aquela bebé branquinha que deveria ser
matriculada em uma escola especial para criancas cegas estava entre as alunas mais aplicadas
da turma.

Com o diploma na mao, Ana queria se aventurar numa nova jornada, ou talvez, em mais
um desafio. Saiu da casa dos pais e com muito esforco foi em busca do sonho de fazer residéncia
na area da salde. Porém, enquanto ainda comemorava sua aprovagao nesse processo seletivo,
algo inesperado aconteceu - numa consulta de rotina recebeu o diagnostico de um tipo agressivo
de céncer da pele (melanoma maligno).

Era s6 uma pintinha nas costas, que em trés meses triplicou de tamanho. Felizmente, o
diagndstico foi precoce e ap6s algumas cirurgias, muitos exames e um turbilhdo de sentimentos,
junto com trés cicatrizes nas costas (que doem até hoje), permanece apenas 0 medo incessante

do cancer voltar, pois a pele desprotegida de melanina, querendo ou ndo, é uma grande Vila.
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Ha trés anos, Ana assumiu a sua cor albina, ama seus cabelos e seus pelos branquinhos.
Com 27 anos de idade, cursa mestrado em uma das mais importantes universidades publica do
pais e ocupa seu espaco nas redes sociais como uma figura de representatividade para a
populacdo, em especial, as pessoas albinas.

Ela tem muito orgulho da sua histéria e reconhece seus privilégios, porque sabe que nem
todas as pessoas albinas possuem acesso a uma rede de apoio que Ihes dé incentivo, a servicos
de saude de qualidade, que Ihes garantam um diagndstico preciso e acompanhamento adequado,
a oportunidade de ocupar um espaco na universidade e a sonhar com novos e grandes desafios.
Reconhecer sua condi¢do e ver a beleza em sua imagem é o grande segredo para 0 sucesso, e
na busca para que todos alcancem essa realizacao, seu maior objetivo é levar informacéo sobre
o0 albinismo para 0 maior nimero de pessoas, mas, em especial, para aqueles que como a Ana

um dia, se sentem invisibilizados pela sua auséncia de cor.

LICOES APRENDIDAS

O presente relato apresenta desafios e superagdes apreendidos por uma crianca que
nasceu com albinismo e todo o contexto de luta e apoio de seus familiares. Pode-se constatar
que o albinismo € uma condicdo invisibilizada pelas politicas publicas, mas que requer atencéo
especial para sua populacgdo, pois existem muitas fragilidades que permeiam seu manejo.
Fragilidades essas que partem desde o diagnostico, que por vezes acontece de forma tardia ou
equivocada, até as condutas inadequadas, que resultam em prejuizos na vida dessas pessoas e
seus familiares.

Grande parte das pessoas com albinismo possuem baixa visao, que pode ser considerada
na maioria dos casos como deficiéncia visual. Esta condi¢do, quando ndo assistida, pode
distanciar e dificultar o acesso a educacdo, prejudicar a autonomia e comprometer a
independéncia dessas pessoas.

A auséncia de dados sobre as pessoas albinas no Brasil € preocupante, a pensar no clima
tropical deste pais, regides quentes com indice ultravioleta altissimo que sdo altamente nocivos
aos albinos. Cabe destaque ao atual cenario de vulnerabilidade social e econdmica que muitos
albinos brasileiros enfrentam, sem recursos para custear a compra de protetor solar, 6culos de
grau e escuros, vitaminas e roupas de protecdo UV, itens extremamente caros.

Os mitos criados sobre o albinismo alimentam estigmas sobre esse assunto e agravam
esse quadro ao reforcarem atitudes discriminatérias e a exclusdo social, que, por sua vez,

consequentemente trazem mais danos a saude.
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RECOMENDACAO

As pessoas com albinismo enfrentam uma série de caréncias, a comecar pela auséncia
de uma politica publica com foco na assisténcia integral dessa populacdo. A expansao de
programas como o Pro-albino em todo o territorio nacional, garantindo acesso a salde de
qualidade através de uma equipe interprofissional que seja especialista no assunto.

Reforca-se a necessidade de estudos nessa area, que sdo escassos. Os poucos artigos
disponiveis na literatura abrangem o albinismo superficialmente, ou foca em problemas
especificos de saude, sem considerar essa populacdo em sua totalidade que se encontra inserida
em uma sociedade, fechando os olhos para o fato de que todo sujeito é biopsicossocial e
singular.

Destaca-se, ainda, a invisibilidade e a falta de representatividade das pessoas com
albinismo na sociedade. Observamos a valorizacdo e estimulo a alguns padrbes de beleza e
estere6tipos que ndo ofertam espaco de fala e incluséo social para as diferencas e pluralidades,
cabendo a recomendacao da seguinte reflexdo: Quantas pessoas albinas vocé conhece? Quais

espacos elas estdo ocupando na sociedade?

Palavras-chave: Albinismo; Baixa visdo, Politica de Saude, Estigma Social, Neoplasias

cutaneas.
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