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APRESENTACAO

O Ministério da Saude (MS), por intermédio da Secretaria de Atencao
Primaria a Saude (Saps), com o Ministério da Mulher, da Familia e dos Direitos
Humanos (MMFDH), por intermédio da Secretaria Nacional de Politicas
de Promocao da Igualdade Racial (SNPIR), vem atuando em parceria na
construcao de estratégias e acdes intersetoriais voltadas a promoc¢ao da
Equidade em Saude, a fim de enfrentar os determinantes sociais e melhorar
as condicdes de saude das pessoas com albinismo e demais povos em
situacao de vulnerabilidade social.

Nesse sentido, o presente instrutivo técnico visa a orientacao de
gestores e trabalhadores estaduais, distrital e municipais de sadde no que
tange a atencao as pessoas com albinismo, bem como almeja fomentar a
adesao de acdes de cuidado no escopo da Atencao Primaria a Saude.



INTRODUCAO

O presente documento visa orientar os gestores, os trabalhadores,
os profissionais de saude da APS, as pessoas com albinismo e a sociedade
em geral quanto as necessidades de saude desse segmento, ampliando o
escopo de atuacao e o cuidado junto a essa populacao, perpassando desde
a sua conceituacao até a proposicao de acdes estratégicas de saude nas trés
esferas governamentais.

Afiancado na Constituicdo da Republica Federativa do Brasil e em
seus objetivos fundamentais, € dever do Estado prover e garantir as politicas
sociais e econdmicas, reduzindo o risco de doenca e de outros agravos, bem
Como O acesso universal e igualitario as agdes e aos servigos para a promogao,
a protecao e a recuperacao da saude.

Assim, a saude é reconhecida como um direito fundamental do ser
humano,intrinsecamente ligadoaofundamento constitucionaldadignidade
da pessoa humana, devendo o Estado prover as condi¢cdes indispensaveis ao
seu pleno exercicio. Outrossim, trata-se de um direito publico subjetivo, uma
prerrogativa juridica indisponivel assegurada a generalidade das pessoas,
conforme artigo 196 da Constituicao Federal de 1988.

Ademais, a Lei n° 8.080, de 19 de setembro de 1990, em seu art. 2°
reconhece a salde como um direito fundamental do ser humano, devendo
o Estado prover as condicdes indispensaveis ao seu pleno exercicio,
seguindo os principios do Sistema Unico de Sadde (SUS), que versam sobre a
universalidade, a integralidade e a equidade, contribuindo para a promogao
do respeito a diversidade e garantia do atendimento integral as populacdes
especificas e em situacao de vulnerabilidade social.

Nesse sentido, a Coordenacao de Garantia da Equidade (Coge),
vinculada a Coordenacao-Geral de Garantia dos Atributos da Atencao
Primaria (CGCAP),do Departamentode Saude da Familia (Desf),da Secretaria
de Atencao Primaria a Saude (Saps), do Ministério da Saude (MS), tem como
Missao promover o acesso as populagdes especificas e em situagao de
vulnerabilidade social, buscando eliminar os preconceitos no SUS.
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Cabe frisar que o conceito de equidade esta relacionado ao
principio da justica social e visa reconhecer as diferentes necessidades
e especificidades das populagcdes, buscando mitigar situacdes de
iniquidades. A Equidade em Saude pressupde o reconhecimento do
Estado de que todos tém o direito a saude, identificando as diferencas
sociais, territoriais e culturais, considerando os habitos, os cursos de vida e
as necessidadesde grupos especificos,atuando parareduziroimpactodas
desigualdades, para a inclusao, o acesso individual e coletivo. A promocao
da Equidade no SUS precisa do comprometimento de gestores federais,
estaduais e municipais do SUS, bem como de prefeitos e governadores,
para a articulacao de politicas intersetoriais que visem melhorar as
condicdes de vida e de saude dessas populacdes.

Além disso, o Ministério da Mulher, da Familia e dos Direitos
Humanos (MMFDH), por intermédio da Secretaria Nacional de Politicas
de Promocao da Igualdade Racial (SNPIR), vem atuando em parceria com
a Secretaria de Atencao Primaria, do Ministério da Saude, na construcao
de estratégias e acgdes intersetoriais voltadas a promoc¢ao da Equidade
em Saude, principalmente da populacao negra, da populacao albina, dos
povos e das comunidades tradicionais e demais povos em situacao de
vulnerabilidade social.

Ante o exposto, espera-se que este material informativo subsidie
gestores, trabalhadores, profissionais de saude da APS, pessoas com
albinismo e a sociedade em geral, no que tange as suas necessidades de
saude, ampliando o escopo de atuacao e cuidado junto a essa populagao,
por meio da sensibilizacdao do corpo técnico e assistencial da saude, visto
gue um dos grandes desafios da gestao é dar visibilidade e resolutividade
as demandas afetas as populagdes especificas, entre essas, as pessoas
com albinismo.



0 QUE E 0 ALBINISMO?

Define-se pessoas com albinismo aquelas acometidas por uma
condicao rara, nao contagiosa, de origem genética, cuja transmissao pode
ser autossbmica recessiva ou ligada ao cromossomo X. Trata-se de uma
condi¢ao na qual o fenodtipo é decorrente da deficiéncia ou auséncia de
melanina, causada por alteracdes em genes relacionados a sua cadeia
biolégica de producédo, ao processamento, a maturacdo e/ou a distribuicdo
no organismo. A falta de melanina pode acarretar hipopigmentacao da pele,
olhos, pelos e cabelos, e pode levar a acometimentos visuais importantes,
como a baixa visao. O albinismo apresenta grande variagao fenotipica devido
principalmente a variabilidade genética intrinseca a condigao.

O albinismo acomete todos o0s grupos populacionais,
independentemente de raca/etnia/cor da pele, sexo, classe social, e em
praticamente todos os paises do mundo com prevaléncias variadas, sendo
classificado em:

I. Formas nao sindrémicas: quando ha acometimento da pele, do
cabelo e dos olhos (albinismo oculocutaneo) ou somente dos olhos
(albinismo ocular).

Il. Formas sindrémicas: quando além do albinismo oculocutaneo,
ha acometimento de outros 6rgaos, como pulmades, intestino e
sistema nervoso.

O albinismo acomete todos o0s grupos populacionais,
independentemente de classe socioecondmica, e ocorre praticamente
em todos os paises do mundo, com prevaléncias variadas (MARCON; MAIA,
2019). Pode ser classificado em duas categorias clinicas: (I) nao sindrémica
—inclui o albinismo oculocutaneo (OCA) e seus subtipos (OCAl a OCAS8), o
albinismo ocular (OAl) e a hipoplasiafoveal (FHONDA); enquanto no OCA
a deficiéncia/auséncia de melanina afeta os olhos, a pele e as estruturas
relacionadas a ela (pele, pelos e cabelos), no OA e na FHONDA a falta
de melanina afeta apenas o sistema visual. (ll) Sindrémica - inclui a
Sindrome de Chediak-Higashi (CHS) e a Sindrome de Hermansky-Pudlak
(HPS) e seus subtipos (HPS1 a HPST1); as formas sindrémicas apresentam,
além da hipopigmentacao, comprometimento do sistema respiratorio,
imunoldgico e circulatorio (MARCON; MAIA, 2019; GARRIDO; FERNANDES;
MONTOLIU, 2021).
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As pessoas com algum tipo de albinismo frequentemente
desenvolvem lesbdes na pele, podendo evoluir para tumores malignos,
provocando elevado indice de mortalidade. Além disso, caso nado
seja realizado o devido cuidado ou tomadas as devidas precaucdes, o
albinismo pode desencadear graves problemas de pele, eritema solar,
fotoenvelhecimento, lesdes pré-malignas e malignas, que podem ocorrer
desde a infancia.

Além das condi¢cdes de saude, as pessoas com albinismo sofrem com
a invisibilidade social e governamental. O desconhecimento dessa realidade
Nno campo da producao da saude quanto as suas nuances e diferencas no
cuidado geram, em certa medida, estranhamento, preconceito, estigma no
convivio social, comunitario e acesso a saude.

Por vezes, essas pessoas sao identificadas no SUS apenas em casos
extremos de adoecimento, por exemplo, cancer de diversos tipos, deficiéncia
visual, entre outros agravos, acarretando no encaminhamento direto para
a Atencao Especializada, conforme buscas realizadas nos Sistemas de
Informacao em Saude (SIS) oficiais no ano de 2020.

Cligue na imagem abaixo e acesse o video

Tal constatacao revela a necessidade de um cuidado integral das
pessoas com albinismo, tendo a Atencao Primaria a Saude como porta
preferencial de acesso ao SUS, possibilitando a intervencao precoce que
favoreca o diagnodstico, o tratamento e a prevencao nos mais diversos niveis
de cuidado em saude, bem como o didlogo com atores estratégicos no
territorio, para dirimir os impactos sociais.


https://www.youtube.com/watch?v=18XOfCcKiLw
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Figura 1- Preconceito e invisibilidade

Fonte: Coge/Desf/Saps/MS.

As pessoas com albinismo possuem o direito de acessar de forma
igualitaria e equanime as ag¢oes e os servicos ofertados pelo SUS. Todavia,
encontram barreiras, como atitudes ou comportamentos que limitam ou
impedem a sua participacao social, bem como 0 gozo, a fruicao e o exercicio
de seus direitos a acessibilidade, a liberdade de movimento e de expressao,
a comunicagao, ao acesso a informacgao e a compreensao (BRASIL, 2015).



QUAL 0 PERFIL EPIDEMIOLOGICO E 0S
PRINCIPAIS AGRAVOS QUE ACOMETEM
AS PESSOAS COM ALBINISMO?

3.1 Quais os principais agravos que acometem essa populag¢ao?

Parte dos casos de albinismo é percebido nos primeiros dias de vida,
devido as alteragcdes na pigmentacao da pele, dos cabelos, dos cilios e das
sobrancelhas. O real diagndstico é viabilizado por meio de uma analise
dermatolégica, combinada com uma analise oftalmoldgica que contribuem,
mas nao determinam exatamente o tipo de albinismo, sendo necessario
uma analise genética para a confirmacao do diagndstico clinico. De modo
geral, o exame oftalmoldgico detalhado € um dos meios mais importantes
para o diagnostico, visto que, em menor ou maior grau, essa alteracao afeta
a visdao e a anatomia dos olhos, em quaisquer um dos tipos.

Independentemente do tipo de mutacao genética, a vulnerabilidade
visual € uma caracteristica comum a todos os tipos de albinismo. As
alteracdes na visao sao causadas pelo desenvolvimento incorreto das vias
do nervo 6ptico, que transportam estimulos para o cérebro, bem como
pela ma formacao da retina. Os usuarios com albinismo podem apresentar
0S seguintes problemas na visao: astigmatismo, estrabismo, fotofobia,
hipermetropia, miopia, nistagmo (movimento rapido e involuntario dos
olhos), visao turva, entre outros agravos.

O tipo de albinismo mais recorrente é o oculocutaneo (OCA). Trata-se
de uma alteragao provocada pela auséncia completa de melanina ao nascer
ou pela baixa producao de melanina ao longo da vida. As pessoas afetadas
tém cabelos, pele, cor da iris branca e problemas de visao. Segundo Ribeiro
(2019), afeta1em 17 mil individuos no mundo, e subdivide-se em sete subtipos,
denominado OCAI até OCAS8 e suas demais derivacoes.

3.2 Perfil epidemiolégico e aglomerados geograficos de albinismo no
Brasil

A prevaléncia dos diferentes tipos de albinismo varia entre populacdes
(MARCON; MAIA, 2019). A incidéncia global de albinismo é estimada em
1:20.000 individuos (BOLOGNIA et al, 2012). No entanto, altas taxas tém
sido relatadas na regido da Africa subsariana, que apresenta incidéncia de
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1:5.000 a 1:15.000 (UNITED NATIONS, 2015). No Brasil, o perfil epidemiolégico
do albinismo ainda € pouco conhecido, mas acredita-se que haja maior
incidéncia de casos em regides com maior prevaléncia de individuos
afrodescendentes, como na Regiao Nordeste, por exemplo (MARCON; MAIA,
2019).

Segundo esses pesquisadores, existem também relatos isolados
de albinismo em diversas comunidades indigenas no Pais (Para, Acre,
Parana, Sao Paulo, Mato Grosso) e tais informacdes nao foram publicadas
em periddico cientifico.

No entanto, ressalta-se que o albinismo pode acometer todas
as pessoas em diferentes regides. O estudo cientifico mencionado
anteriormente foi realizado em uma localidade cuja prevaléncia é de
pessoas negras e/ou pardas, podendo influenciar no resultado final
da pesquisa.

Caso vocé conheca alguma pesguisa e/ou estudo
sobre pessoas com albinismo na sua localidade/regido,
conte-nos Mais sobre no e-mail:

coge@saude.gov.br

Cabe destacar que, por questdes histéricas, geograficas e
socioculturais, algumas comunidades podem apresentar uma
frequéncia aumentada de determinadas doencas genéticas (CASTILLA,;
SCHULER-FACCINI. 2014). No caso das doencas genéticas autossdmicas
recessivas, como é o caso do albinismo, a consanguinidade € um dos
fatores que aumenta a probabilidade de sua ocorréncia em algumas
comunidades, sobretudo naquelas isoladas geograficamente, pois é
maior a chance para que dois alelos recessivos ocorram em homozigose
e resultem em uma alteracdo genética (CGAMELLA; CARRASCO-MUNOZ;
NEGRILLO, 2013).

Um cluster (ou aglomerado) pode ser definido como uma area e/ou
periodo de tempo no qual a prevaléncia de uma patologia em particular é
alta, superando o numero de casos esperados dela (ELLIOTT;, WAKEFIELD,
2001). No Brasil, aglomerados geograficos de albinismo vém sendo relatados
Nna literatura cientifica desde a década de 1970, com os trabalhos pioneiros
do geneticista Newton Freire-Maia, 0os quais descreveram uma pequena


mailto:coge%40saude.gov.br?subject=
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comunidade residente na llha dos Lencdis, no Maranhao, que apresentava 18
individuos com albinismo, resultando em uma prevaléncia da condicao de
3% na regiao naquela época (FREIRE-MAIA; CAVALLI, 1978; FREIRE-MAIA et
al., 1978). Mais recentemente, reportagens jornalisticas e estudos cientificos
descreveram outro cluster de albinismo na llha de Maré, nas proximidades
de Salvador/BA, onde a prevaléncia foi estimada em 1:1.000 (MOREIRA et al,,
2016; CORREIO, 2017; MOREIRA et al., 2020; JORNAL DE BRASILIA, 2021).

Nestes locais, existem particularidades ligadas a origem do albinismo,
dindmica de transmissao e ofertas de cuidado aos individuos afetados,
sendo importante destacar que nao se trata apenas de um individuo ou
de uma familia que sao afetados pela alteracao genética, mas toda uma
comunidade (CASTILLA, 2005). Além disso, tratam-se de lugares isolados no
litoral no Nordeste brasileiro, com importantes restricdes socioecondmicas
e onde ocorre a exposicao aumentada a luz solar em muitos momentos
do ano, o que pode ser especialmente nocivo as pessoas com albinismo
(MARCON; MAIA, 2019). Portanto, o mapeamento de clusters de albinismo
mostra-se como uma etapa fundamental para o entendimento do perfil
epidemiolégico da condicao no Brasil, além de possibilitar oferta de cuidado
especializado e atendimento estratégico para estas populacoes.

O Censo Nacional de Isolados (Ceniso), ligado ao Instituto Nacional
de Genética Médica Populacional (INaGeMP), o qual faz parte do Conselho
Nacional de Desenvolvimento Cientifico e Pesquisa (CNPQ), possui como
principal objetivo identificar populacdes brasileiras com alta frequéncia
de doencas genéticas ou anomalias congénitas, bem como populacdes
expostas a fatores de risco genéticos (como a endogamia) ou ambientais
(como o virus zica ou o medicamento talidomida) (CARDOSO et al. 2019).
Para isso, o Ceniso utiliza a estratégia de investigacao de “rumores”, que
parte de relatos provenientes de fontes especializadas ou leigas sobre
possiveis isolados genéticos. Esses rumores passam entao por uma
investigacao que segue um protocolo bem-delimitado e estabelecido
(CASTILLA; SCHULER-FACCINI, 2014; CARDOSO et al., 2019).

Cada registro cadastrado no Ceniso recebe uma classificagdao com
relacdoafasedeinvestigacao,sendoqueregistroscomstatuslou2equivalem
arumoresque necessitam de processos adicionais de investiga¢cao,enquanto
aqueles classificados em 3 ou 4 correspondem a clusters validados com
visitas aos locais e investigacao clinico-epidemioldgica das comunidades
ou mesmo a descricao completa das mesmas em trabalhos cientificos
(CARDOSO et al. 2019). De acordo com o ultimo levantamento realizado pelo
Ceniso, foram cadastrados 12 registros de albinismo localizados no Brasil,
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como mostrado na Figura 2.

Figura 2 - Mapa mostrando rumores e clusters de albinismo no Brasil
registrados no Ceniso

Fonte: Censo Nacional de Isolados (Ceniso), INaGeMP, 2021.

O Quadro 1 a seguir apresenta um resumo com o0s registros de
albinismo cadastrados no Ceniso. Dos 12 registros, 2 foram confirmados
como clusters ou aglomerados verdadeiros (llha dos Lenc¢dis, no Maranhao
e llha da Maré€, na Bahia), nove ainda estao em fase de investigacao e um
rumor foi descartado por tratar-se de uma entrada duplicada (INAGEMP,
2021). No geral, oito registros foram localizados em populacdes da Regiao
Nordeste do Pais (dos quais quatro foram localizados no estado da Bahia),
além de dois rumores no Rio Grande do Sul e um em Sao Paulo.
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Quadro 1 - Detalhamento dos rumores e clusters de albinismo no Brasil
registrados no Ceniso

Estado| Localidade | Condicdo | Fase | Latitude / Long
AL Santana do Mundau OCA 2 19°10'34"S/36°13'8" O
: : Localizacao nao
Localidade Dispersa OCA 2 determinada
llha dos Sapinhos / 14° 06' 10" S/ 39° O' 54"
BA Marau LA 2 O
Miguel Calmon OCA 2 g 25'37"S/ 40°35'39
lIha de Maré / Salvador OCA 4 [13°S/38°31'O
MA llha dos Lencdis / OCA 4 |0 ”49 44" S | 44° 5]
Cururupu 48" O
PE Quipapa OCA 1 ?S 39 Agreiserec
RN Baia Formosa OCA 1 gg: ézl 08" S /35° 00
Cacique Doble Albinismo | 2 é7 46'01'S/51° 39" 45
RS Cacique Doble Albinismmo | D 207 46'01"S /51°39' 45
Interior OCA 1 LoEEZECR0 [Ee
determinada
SP Luis Anténio OCA 1 [21°3318" S [ 47°42'16" O

Fonte: Censo Nacional de Isolados (Ceniso), INaGeMP, 2021.

De fato, a Regiao Nordeste do Brasil € aquela que apresenta o
maior numero de clusters de doencas genéticas em geral, quando em
comparacao com as demais regides do Pais (CARDOSO et al., 2019;
CARDOSO-DOS-SANTOS et al., 2021). E na Regido Nordeste, também,
onde sao registradas altas prevaléncias de casamentos consanguineos,
e a investigacao de clusters em comunidades dessa regidao vem
resultando na descricao de novas entidades patoldgicas e na descoberta
de diferentes aspectos bioldgicos e sociais ligados as doencas genéticas
e anomalias congénitas (SANTOS et al., 2014, CARDOSO et al., 2019;
CARDOSO-DOS-SANTOS et al., 2021).

A identificacao dos clusters pelo Ceniso permite o delineamento
de politicas de saude e Atencao Especializada e personalizada para estas
populacdes. Sendo o albinismo uma condicao de etiologia genética
autossdmicarecessiva,éimportantetambém ooferecimentodeinformacao
para a populacao como um todo, seja em relacao aos mecanismos de
hereditariedade (ou seja, de transmissao da condicao entre os individuos
da familia), quanto em relacdao ao aconselhamento genético para as
familias dessas comunidades. E possivel, também, havendo interesse e
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dependendo de qual tipo de albinismo envolvido, oferecer a identificacao
de heterozigotos,ou seja,deindividuos que possuem uma variante genética
relacionada com o desenvolvimento de albinismo e que, apesar de nao
manifestarem a doenca, podem ter filhos afetados se o outro progenitor
for também um heterozigoto.

Qualquer pessoa pode cadastrar um Nnovo rumor No
Ceniso por meio do preenchimento de um formulario
eletrénico disponivel no seguinte endereco:

www.inagemp.bio.br/ceniso/.

E importante destacar que o reconhecimento dessas populacdes é o
primeiro passo em direcao a promoc¢ao a saude e obtencao de informacdes
epidemiolégicas mais consistentes.

3.3 Estimativa de pessoas com albinismo no Brasil: Sistema de Informacao
em Saude para a Atencdo Basica (Sisab/Saps), Sistema de Informacées
Ambulatoriais (SIA/Saes) e Sistema de Informacdes sobre Mortalidade
(SIM/SVS)

Com base nos estudos de Marcon e Maia (2019), estima-se que existam
aproximadamente 21194 pessoas com albinismo no Brasil. Entretanto,
apesar dessa pesquisa tracar um breve panorama de saude das pessoas
com albinismo, ainda é escassa a producgao cientifica sobre essa populagao,
tendo em vista a auséncia de informacdes oficiais.

Cabe destacar a dificuldade de obtencao das informacdes, bem como
a sua qualificacdao nos registros dos dados nos Sistemas de Informacao
em Saude (SIS) do Ministério da Saude, principalmente no que tange as
pessoas com albinismmo acompanhadas pelos servicos da Ateng¢ao Primaria
a Saude e nos demais niveis da Rede de Atencao a Saude. Essas lacunas nos
sistemas podem inviabilizar analises da situacao de saude dessas pessoas
a nivel nacional, estadual e municipal e, consequentemente, dificultar o
planejamento e a proposi¢cao de politicas publicas nastrés esferas de governo.
Esse deficit de informacdes acerca das pessoas com albinismo também
é percebido no Censo Demografico do Instituto Brasileiro de Geografia e
Estatistica (IBGE).


mailto:www.inagemp.bio.br/ceniso/.?subject=
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Para investigar a situagao de saude das pessoas com albinismo no
Brasil, foram extraidas as informacdes do Sistema de Informagcao em Saude
para a Atencao Basica (Sisab), do Sistema de Informag¢des Ambulatoriais (SIA)
e do Sistema de Informacdes sobre Mortalidade (SIM). Foram analisadas as
variaveis relacionadas ao numero de pessoas cadastradas que ja tiveram
algum atendimento com o referido cédigo da Classificagao Internacional de
Doencas e Problemas Relacionados a Saude, na Categoria dos Disturbios
Metabdlicos (CID-10 E70.3),considerandoonumerode pessoascomalbinismo
atendidas nos estabelecimentos da Atencao Primaria a Saude (APS) e nos
servicos de saude ambulatoriais no Brasil, por regides, faixa etaria, sexo e
raca/cor, nos periodos de 2014-2021 e 2010-2020, sendo o primeiro periodo
para o SIA e o segundo periodo para os demais SIS.

Analisar o quantitativo de pessoas cadastradas com albinismos reflete
a longitudinalidade do cuidado, que trata do acompanhamento dos usuarios
da saude ao longo do tempo por profissionais da equipe de Atencao Primaria
a Saude (APS). Além disso, as variaveis sociodemograficas podem direcionar
acoes voltadas as populacdes em situacao de vulnerabilidade social.

2.31 Sistema de Informacdo em Saude para a Atencdo Bdsica (Sisab/Saps)

Entre janeiro de 2014 e maio de 2021 foram atendidas 1.362 pessoas
com albinismo, cujo CID-10 E70.3 foi registrado no Sisab. Considerando as
pessoas cadastradas na Estratégia de Saude da Familia (ESF), verificou-se
um total de 1.046 pessoas cadastradas que ja tiveram algum atendimento
com o CID-10 E70.3 na APS em todo o Pais. Desses cadastros, a maior parte
concentrou-se no estado de Sao Paulo (N=202), seguido por Minas Gerais
(N=140), Bahia (N=82), Pernambuco (N=74) e Ceara (N=72) — observar o
mapa da Figura 3. Por outro lado, os trés estados que apresentaram os
menores numeros de cadastro estao localizados na Regiao Norte, Amap3,
Roraima e Acre, 0s quais em cada estado possui apenas uma pessoa
cadastrada com albinismo.
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Figura 3 - Distribuicdo de pessoas cadastradas na APS com albinismo,
segundo UF, janeiro de 2014 a maio de 2021

Fonte: Sisab/DataSUs, 2021.

Cabe ressaltar que, na Figura 3, as variacdes de cor representam
concentracao de pessoas com albinismo, conforme legenda. Portanto, para
a tonalidade mais escura, observa-se quantitativo de pessoas com albinismo
variando entre 52 e 202, o que significa que os estados de Rio Grande do Sul
(N=54), Pernambuco (N=74) e Minas Gerais (N=140), por exemplo, apresentam
a mesma tonalidade com quantitativos de pessoas com albinismo variaveis.
Assimm como ha a variacao em todas as demais categorias. Todavia, o
mapa representa os pontos com maior e menor distribuicdo das pessoas
cadastradas na APS com albinismo, no Pais, em cada estado do territério
nacional.
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Considerando o total de pessoas atendidas com albinismo (CID-10
E70.3) na APS no periodo analisado (N=1.362), aproximadamente 39,13%
destas foram atendidas na Regiao Sudeste e 33]19% na Regiao Nordeste.
Engquanto nas demais regides este percentual foi inferior, Centro-Oeste com
8,44%, Norte com 7,34% e Sul com 11,89%, conforme apontado na Figura 4.

Figura 4 — Distribuicdo proporcional de pessoas atendidas na APS com
albinismo, segundo regiao, janeiro de 2014 a maio de 2021

Fonte: Sisab/DataSUs, 2021.

No que diz respeito as pessoas atendidas com albinismo por sexo e
por regides, conforme a Figura 5, o sexo feminino (N=739) foi predominante
no Pais, em detrimento do sexo masculino (N=601), exceto na Regiao Norte,
Nno qual o sexo feminino representou 48% e o sexo masculino representou
51%, proporcionalmente.

Isso vai ao encontro da literatura, que aponta que o sexo feminino
tem mais atendimentos nos servicos de saude do que o sexo masculino.
Segundo Levorato et al. (2014), observou-se, no estudo transversal com 320
entrevistas, que as mulheres buscaram os servicos de saude 1,9 vez mais em
relacdo aos homens.
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Figura 5 - Distribuicdo proporcional de pessoas atendidas na APS com
albinismo, segundo sexo e regiao, janeiro de 2014 a marco de 2021.

Fonte: Sisab/DataSuUs, 2021.

Ao comparar a populagao estimada de pessoas com albinismo
(N=21.194), segundo Marcon e Maia (2019), observou-se aproximadamente
6,5% (N=1.362) da populagao estimada na qual o acesso aos servigcos de
saude apresentou o registro da condi¢cao albinismo. Isso pode torna-las
mais suscetiveis ao agravamento de condicdes oculares e dermatoldgicas
aos quais estao expostas. Por conseguinte, o acesso das pessoas com
albinismo pode ocorrer com mais frequéncia na Atenc¢ao Especializada, nas
condig¢des crénica e aguda. Ou, ainda, salientamos a possibilidade de ocorrer
auséncia de registros. Por isso, ressalta-se a necessidade de melhora no
registro do acesso a APS das pessoas com albinismo no Brasil, para o melhor
planejamento de politicas publicas voltadas a essa populagao.
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A partir da Figura 6, verifica-se que a faixa etaria predominante foi de
0-9 anos de idade (N=381). Isto &, os registros apontam atendimento mais
frequente em criangas, independentemente da regiao, com destaque as
regides Centro-Oeste (39,13%), Norte (37%) e Sul (32,72%).

Figura 6 - Distribuicdo de pessoas atendidas na APS com albinismo, segundo
faixa etaria e regiao, janeiro de 2014 a maio de 2021

Fonte: Sisab/DataSUs, 2021.

Importante destacar o baixo percentual de pessoas atendidas com
idades acima dos 70 anos de idade (abaixo de 5%) na qual a condicao
albinismo foi registrada nos SIS em todas as regides brasileiras (Figura 6).
Essa diferenca entre as faixas etarias de 0-9 anos e 70-79 anos das pessoas
atendidas com albinismo foi observada tanto nas informacgdes oriundas
do SIS da Atencao Primaria a Saude quanto nos servicos ambulatoriais da
Atencao Especializada, como pode ser verificado mais adiante.

Tendo em vista a proximidade com a atengao primaria e o vinculo da
familia que apresenta integrante pertencente a faixa etaria entre 0-9 anos de
idade,emrazaodacontinuidadedecuidadoiniciadonopré-natal,equeperdura
por parto, puerpério e acompanhamento do crescimento e desenvolvimento
da crianga, bem como a imunizagcao e o acompanhamento realizado por
meio do Programa Saude na Escola (PSE), discute-se a possibilidade de
maior frequéncia de registro do cédigo da CID correspondente pelos motivos
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supracitados. Cabe mencionar o encaminhamento a Atencao Especializada,
apos avaliagcao médica e diagndstico de albinismo ainda na maternidade, o
que suscita a maior relevancia da investigacao do albinismo nos primeiros
anos de vida quando comparada as faixas etarias mais avangadas.

Em relagcao as pessoas idosas, foi observada menor proporcao de
pessoas nessas faixas etarias frente as faixas etarias para populacao adulta,
que podem refletir as dificuldades de acesso aos servicos de saude ou Obitos
entre os adultos. Nesse sentido, sugere-se outros estudos que contemplem
a expectativa de vida das pessoas com albinismo no Brasil, tendo em vista as
hipoteses e as discussdes supracitadas.

3.3.2Sistema de Informacées Ambulatoriais (SIASUS/Saes)-Andlise de dados
acerca das pessoas atendidas com albinismo em servicos ambulatoriais

Analisando as informacbes oriundas do SIASUS/Saes, no que tange
as pessoas com albinismo atendidas nos servicos ambulatoriais (Figura 7),
entre os quais os atendimentos ambulatoriais prestados em hospitais, os
atendimentos realizados nas policlinicas e os estabelecimentos sem fins
lucrativos que atendem ao SUS em carater complementar. No periodo entre
2010 e 2020, a distribuicao pelas regides brasileiras revela que as Regides
Centro-Oeste, Norte e Sul apresentam menor propor¢cao de registros, sendo
2,73% (N=9), 3,94% (N=13) e 7,27% (N=24), respectivamente. Vale ressaltar que,
as informacodes provenientes do Sisab apresentaram perfil semelhante.

Figura 7 - Distribuicdo proporcional de pessoas atendidas em servicos
ambulatoriais com albinismo, segundo regiao, 2010 a 2020

Fonte: SIASUS/DataSUS, 2021.
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Observou-se que, na Figura 8, as pessoas do sexo masculino (66,67%)
procuraram mais os servicos ambulatoriais nas Regides Centro-Oeste e Sul.
Em contrapartida, proporcionalmente, o sexo feminino destacou-se nas
demais regides do Brasil: Nordeste (52,1%); Norte (53,85%); e Sudeste (58,79%).
A diferenca encontrada pode estar relacionada as questdes ocupacionais,
Nno entanto, a correlacao com a ocupacao dos usuarios nao foi investigada
no presente estudo.

Figura 8 - Distribuicdo proporcional de pessoas atendidas em servicos
ambulatoriais com albinismo, segundo sexo e regiao, 2010 a 2020

Fonte: SIASUS/DataSUS, 2021.

Quanto a distribuicao proporcional de pessoas atendidas com
albinismo nos servicos ambulatorias da Atencao Especializada, segundo
faixa etaria, conforme a Figura 9, verificou-se que das 330 pessoas atendidas
cujo registro da condicao albinismo foi identificada, 115 (34,85%) pertencem
a faixa etaria de 0-9 anos, indicando que as criangas foram as mais
atendidas. Assim como na atencao primaria, as pessoas idosas (acima de
60 anos) apresentaram menor frequéncia de atendimentos em servicos
ambulatoriais, como reportado anteriormente.
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Figura 9 — Distribuicdo de pessoas atendidas com albinismo em servicos
ambulatoriais, segundo faixa etaria, 2010 a 2020

Fonte: SIASUS/DataSUS, 2021.

A Figura 10 retrata as questdes étnicas das pessoas com albinismo
atendidas nos servicos ambulatoriais. Observou-se que, nas Regides Sul e
Sudeste, autodeclaram-se brancas. Ao analisarmos o Centro-Oeste e o Norte,
observa-se o oposto: ainda que apresente alta subnotificacdo do quesitoraca/
cor (55,56% e 38,46%), a maior parte das pessoas atendidas autodeclaram-se
pretas e pardas (negras).



ACOES ESTRATEGICAS DE CUIDADO EM SAUDE PARA PESSOAS COM ALBINISMO

Figura 10 - Distribuicdo proporcional de pessoas com albinismo atendidas
pelo CID E70.3 em servicos ambulatoriais por regides e raca/cor, 2010 a 2020.
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Fonte: SIASUS/DataSUS, 2021.

Em todas as regides foi encontrado percentual elevado da opcao
“ignorada/sem informacao”, evidenciando a subnotificacdo e o sub-registro
das informacdes relacionadas ao quesito raca/cor. Cabe ressaltar que o
preenchimento € obrigatdrio, vide o art. 1° da Portaria n.° 344, de 1° de
fevereiro de 2017, 0 qual cita que a coleta do quesito cor e o preenchimento do
campo denominado raca/cor “serdo obrigatérios aos profissionais atuantes
Nos servicos de saude, de forma a respeitar o critério de autodeclaracao do
usuario de saude, dentro dos padroes utilizados pelo Instituto Brasileiro de
Geografia e Estatistica (IBGE)", (BRASIL, 2017). O preenchimento adequado
do quesito raca/cor nos formularios dos Sistemas de Informacdes em
Saude (SIS) é essencial para balizar a tomada de decisao dos gestores e dar
transparéncia e visibilidade para a populacao sobre dados epidemioldgicos.

Os dados apresentados trazem reflexdes no que diz respeito a possivel
autodeclaracao pelo fendétipo da tonalidade da cor de pele branca, o que
nao € exclusiva para determinar se uma pessoa pPossui a cor de pele branca
ou preta, tendo em vista a falta de pigmentacao na pele das pessoas com
albinismo. Logo, o quesito raca/cor para esse publico deve ter o olhar sensivel
de acordo com as particularidades desse grupo.
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Diante do exposto, acredita-se que, no Brasil, as Regides Sudeste e
Nordeste apresentem maiorincidéncia de pessoascomalbinismo,dadaaalta
ascendéncia africana, entre as quais destaca-se o estado da Bahia, segundo
Marcon e Maia (2019). Em que pese, a subnotificacao da condi¢ao albinismo
nos sistemas de informacao em saude, a qual pode ser percebida pelo
distanciamento entre a populacao esperada, conforme estimativa Marcon e
Maia (2019), e o registro encontrado no periodo de analise das informacgaoes,
aproximadamente 6,5% do estimado. Corroborando com os registros dos
atendimentos e os numeros de pessoas atendidas na Atencao Primaria a
Saude,asRegidesSudestee Nordesteapresentaramomaiornumeroabsoluto
de pessoas atendidas também nos estabelecimentos ambulatoriais. Em
relacdo ao quesito raca/cor, ainda que seja de preenchimento obrigatério, a
auséncia do preenchimento variou entre 10% na Regiao Nordeste e 55,56%
na Regiao Centro-Oeste. A autodeclaracao apontou a autodeclaracao de cor
de pele branca como a mais prevalente. As pessoas do sexo feminino sao
mais atendidas e cadastradas nos servicos de APS e ambulatoriais no Brasil.
Por meio da analise quantitativa, as criancas apresentaram maior frequéncia
de registro da condic¢ao albinismo nos SIS, quando comparadas as pessoas
idosas.

2.3.3 Sistema de Informacées sobre Mortalidade — SIM/SVS

No Brasil, o Sistema de Informacdes sobre Mortalidade (SIM) coleta
dados sobre os 6bitos ocorridos em territério nacional desde 1975, por meio
da Declaracéo de Obito (DO). A DO possui hove blocos, incluindo o bloco V
(“condicdes e causas de 6bito”), o qual qualifica as causas que provocaram o
Obito, incluindo a causa basica, que da origem a uma sucessao de condi¢cdes
que levam ao 6bito, e as causas multiplas, que correspondem as condicoes
consequenciais e contribuintes.

Ao analisar os dados do SIM, considerando o periodo de 2010-2020,
identificou-se 85 registros com menc¢ao ao albinismo no atestado de 6bito
(SIM, 2021). Destes, 24 (28%) apresentavam o albinismo como a causa basica
do 6bito dos individuos, enquanto 61 (72%) apresentaram o albinismo como
causa multipla associada ao 6bito (Figura 3). Nesses casosem que o albinismo
foi considerado uma causa multipla associada ao obito, as condi¢cdes que se
destacaram como a causa basica do 6bito foram as neoplasias, em especial
as neoplasias malignas de pele. Considerando a distribuicao temporal desses
oObitos, a maioria ocorreu em 2019 (N=13 obitos) e 2014 (N=12 6bitos), sendo
qgue em 2012, 2016 e 2017 apenas cinco casos foram registrados em cada ano.
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Figura 11 - Distribui¢cao dos obitos com mencgao de albinismo (E70.3) na
Declaracao de Obito, como causa basica ou causa associada

Fonte: Sistema de Informacgdes sobre Mortalidade (SIM). Dados preliminares de 2020 sujeitos a
alteracdes, atualizados em 3/3/2021.

Quanto a distribuicao espacial, foram registrados 33 o6bitos com
menc¢ao ao albinismo na Regido Sudeste, 32 na Nordeste, 15 na Sul, 3 na
Centro-Oeste e 2 na Norte, como mostrado na Figura 12. Em relagao ao perfil
dos individuos, 45 obitos foram de individuos do sexo masculino e 40 do
sexo feminino, e a maioria tinha menos de 5 anos (31% ou 36%) ou entre 15 e
49 anos (27% ou 32%) no momento da morte.
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Figura 12 - Distribuicdo espacial dos 85 dbitos registrados tendo como causa
basica ou multipla associada ao albinismo

Fonte: Sistema de Informacdes sobre Mortalidade (SIM). Dados preliminares de
2020 sujeitos a alteracdes, atualizados em 3/3/2021.

Pelos dados apresentados podemos inferir que € de suma importancia
fortalecerosregistrosde 6bitosno SIM, bem como qualificaro preenchimento
da informacdo na Declaracdo de Obito para que possamos identificar, de
forma fidedigna, o real diagnostico situacional de saldde nos territérios no
que diz respeito as pessoas com albinismo.



CONHECENDO A REALIDADE
DE SAUDE DAS PESSOAS
COM ALBINISMO

4.1 Organizacao das Nacdes Unidas (ONU) e a garantia dos direitos
humanos das pessoas com albinismo

Em visita ao Brasil, no periodo de 28 de outubro a 8 de novembro de
2019, a relatora independente da Organizacao das Nagcdes Unidas (ONU) para
os direitos humanos das pessoas com albinismo, Ikponwosa Ero, afirmou ser
de vital importancia acolher as necessidades de cuidados as pessoas com
albinismo, envolvendo diversos setores governamentais, como os direitos
humanos, a assisténcia social, a saude, a educacao, o emprego e renda, a
qualidade de vida e as politicas publicas voltadas para as pessoas com
albinismo.

Durante sua visita, a relatora recomendou o fortalecimento de
instituicdes publicas responsaveis pela formulacao, implementacao e
avaliacao de politicas publicas na perspectiva dos direitos humanos,
especialmente aquelas que buscam proteger os direitos dos grupos
marginalizados e em situacao de vulnerabilidade, além de propor a criagao
de um ambiente favoravel para as organiza¢cées da sociedade civil, inclusive
pela garantia da sua participacao continua nos varios conselhos e 6érgaos do
Poder Executivo.

Em relagcao as Nacdes Unidas e outros organismos internacionais,
a perita recomenda que 0s paises estejam alinhados ao Objetivo de
Desenvolvimento Sustentavel (ODS) abordado na Agenda 2030, que afirma
a necessidade de “nao deixar ninguém para tras”, alcangcando o mais longe
primeiro.

Ao integrar as respostas as demandas desse grupo social no ambito
do Programa das Nac¢des Unidas, via articulagao com suas varias agendas
e programas, por meio da coordenacao de acdes com 0s parceiros
locais e internacionais, potencializara o encorajamento e a contribuicao
para o desenvolvimento de pesquisas e atividades sobre o albinismo,
possibilitando a formulacao de acdes estratégicas para garantir os direitos
humanos desse segmento.
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Video referente ao relatério da relatora independente da ONU para os
direitos humanos das pessoas com albinismo pode ser acessado em:
https://Vimeo.com/373999704.

Cligue na imagem abaixo e acesse o video

Como desdobramento das visitas da relatora por diversos paises, foi
elaborado um relatdrio para subsidiar 46 Sessao do Conselho de Direitos
Humanos (CDH/ONU). Nessa oportunidade, o Ministério da Saude recebeu
as contribuicdes da Missao do Brasil em Genebra destacando os comentarios
da relatora Ikponwosa Ero em seu mandato nessa funcao.

Segundo o relatdrio dessa missao, Ero ressaltou que a situagao das
pessoas com albinismo no Brasil ainda € em grande medida desconhecida,
embora essa condicao de saude estivesse presente em diversas regides. Ela
discorreu sobre problemas enfrentados por esses grupos populacionais,
entre eles a discriminacao com base na aparéncia, e pontuou que estes,
por sua vez, sofrem com: restricao de acesso ao mercado de trabalho; falta
de acesso a servicos para pessoas com visao prejudicada; e dificuldade de
acesso a protetor solar como medida de saude contra o cancer de pele,
doenca cuja incidéncia entre a populagao albina seria cerca de mil vezes
superior se comparada aos demais grupos (BRASIL, 2021).

A relatora apelou para aprovacao do Projeto de Lei do Senado Federal
Nn.° 7.762 de 2014, em tramitacao desde 2012, sobre a Politica Nacional de
Protecao dos Direitos da Pessoa com Albinismo. Insta salientar que o
projeto recebeu sugestdes técnicas do Ministério da Saude e aguarda novos
encaminhamentos junto ao Legislativo.


https://vimeo.com/373999704
https://vimeo.com/373999704
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4.2 De que modo o Brasil aborda as questdes especificas de satde das
pessoas com albinismo?

A Equidade em Saude € um dos principios fundamentais preconizados
pelo SUS, com a universalidade de acesso e assisténcia integral. Entende-
se que a equidade, contribui para a promogcao e o respeito a diversidade,
garantindo, por sua vez, o atendimento integral as populacdes especificas e
em situacao de vulnerabilidade social.

Instasalientar que nao existe umaatencaodirecionadaasnecessidades
especificas desse grupo no SUS, ocasionando diversas caréncias de saude
para essa populacao, tais como dificuldade de aprendizado, de locomocao,
bem como acesso ao trabalho e inclusao social. Por outro lado, o Brasil € um
pais tropical com altos indices de radiacao ultravioleta, e tal fator torna-se
critico para uma pessoa com albinismo pela alta prevaléncia do cancer da
pele nessa populacao e a mortalidade precoce devido a esse tipo de cancer,
entre outros agravos.

O Ministério da Saude tem envidado esforcos para implementar agcées
e/ou programas de salde especificos para as pessoas com algum tipo de
albinismo, de maneira a atendé-las de forma integral, universal e equanime.
Nessa esteira, cabe mencionar a publicacdo da Portaria GM/MS n° 3.354,
de 16 de dezembro de 2020, que institui, em carater excepcional, incentivo
financeiro federal de custeio para o fortalecimento das acdes de equidade
na Atencao Primaria a Saude, considerando as pessoas com albinismo.
Ademais, para melhor utilizacao do recurso financeiro as agdes previstas nos
Capitulos 6 e 7 podem nortear os estados e os municipios.

Para mais informacdes veja os videos a seguir:

Saude investe mais de R$ 7 milhdes para ampliar
cuidados as pessoas com albinismo

Governo quer mapear a populacao albina no Brasil

E importante mencionar a dificuldade de obtencao das informacdes
referentes as pessoas com albinismo, bem como a sua qualificacao nos
registros dos dados no SIS do Ministério da Saude, principalmente no que
tange a este grupo de pessoas que sao acompanhadas pelos servicos da
Atencao Primaria a Saude. Essas lacunas no SIS podem inviabilizar analises
da situacao de saude dessas pessoas a hivel nacional e, consequentemente,
dificultar o planejamento e a proposi¢cao de politicas publicas. Este deficit
de informacdes também é percebido no Censo Demografico do Instituto
Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE), o que ratifica a invisibilidade
desse segmento populacional.

3l


https://www.youtube.com/watch?v=S_ZpnC6rTTE
https://www.youtube.com/watch?v=V-P-Dtye1CU
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PARA FOMENTAR 0S CUIDADOS
EM SAUDE DAS PESSOAS

COM ALBINISMO

5.1 Qual a relagdo entre Equidade em Saude e o cuidado das pessoas com
albinismo

A Secretaria de Atencao Primaria a Saude (Saps) tem envidado esforcos
para a construcao de politicas publicas de saude que possam atender as
necessidades de saude das pessoas com albinismo, observando os quatro
atributos essenciais da APS, quais sejam: acesso de primeiro contato do
individuo com o sistema de saude, longitudinalidade, integralidade da
atencao e coordenacao da atencao dentro do sistema.

Atualmente, a Coordenacdo da Garantia da Equidade (Coge/CGGAP/
Desf/Saps/MS) é a responsavel em promover acesso as populacdes em
situacao de vulnerabilidade social, buscando eliminar os preconceitos no
Sistema Unico de Saude. A Coge tem como missdo promover a equidade
NO acesso e na atencao a saude de populacdes especificas e em situagao
de vulnerabilidade social, por meio de acdes e iniciativas que atuem sobre
os determinantes sociais de saude, visando reconhecer as especificidades
das populacdes e combater as desigualdades em saude, estabelecendo os
principios e as diretrizes para a organiza¢cao dos servicos de saude no ambito
nacional, para a organizagcao e orientacao na Rede de Atencgao a Saude (RAS),
e critérios e fluxos para adesao e operacionalizacdao da atencao integral a
saude, tendo a Atencao Primaria a Saude (APS) como coordenadora e
ordenadora da rede.

Nessa esteira, destaca-se que a equidade parte do pressuposto de
gue ha diferentes contextos sociais, econdmicos, territoriais e culturais que
impactam diretamente nas condi¢cdes de saude. Além das especificidades,
o principio da equidade também considera o impacto de todas as formas
de preconceito e discriminacao nas condicdes de saude das populacdes.
Diante disso, politicas de saude publica para a promoc¢ao da equidade
sao necessarias, tendo em vista que os determinantes sociais da saude



ACOES ESTRATEGICAS DE CUIDADO EM SAUDE PARA PESSOAS COM ALBINISMO

ainda reverberam nos processos de salde/doenca de varias populacdes,
intensificando as inhiquidades que fazem com que alguns grupos
populacionais se tornem mais vulneraveis.

5.2 O que o Ministério da Saude tem realizado para essa popula¢ao?

A  Coge/CGGCAP/Desf/Saps/MS, com demais parceiros, vem
desenvolvendo no ambito federal algumas acdes de fomento para o cuidado
das pessoas com albinismo, a saber:

Organismos Internacionais:

1. Organizacdo das Nagdes Unidas e Ministério da Saude:
apos a visita da relatora independente da ONU para os
direitos humanos das pessoas com albinismo, Iponwosa
Ero, no Brasil, discutiu-se no ambito do MS as possiveis
parcerias a serem construidas para fomentar o cuidado
das pessoas com albinismo no territério nacional. Entre
as estratégias propostas destaca-se a interlocucao entre a
CogeeoPrograma Pro-Albinoda Santa Casa de Misericordia
de Sdo Paulo/SP, de maneira que o Projeto seja ampliado
no estado de Sao Paulo e posteriormente replicado para as
demais regides do Pais.

2. Organizacdo Pan-Americana da Saude e Ministério
da Saude: esta parceria tem o intuito de identificar as
experiéncias exitosas a nivel nacional de ac¢des voltadas
para as pessoas com albinismo e, posteriormente, o
lancamento do Selo de Equidade em Saude (EquiSUS) em
todo o territdério nacional;

Parceria Interministerial:

3. Ministério da Saude e Ministério da Mulher, da Familia e
dos Direitos Humanos e Pdtria Voluntdria: Fomento para o
Lancamento da Campanha “Visibilidade das pessoas com
albinismo no Brasil” etambém a elaboracao de um cadastro
das pessoas com albinismmo com o intuito de fortalecer as
politicas publicas para esse segmento populacional.
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Ministério da Saude:

4. Apublicacdoda Portaria GM/MSn.°3.354,de16 de dezembro
de 2020, instituiu, em carater excepcional, incentivo
financeirofederalde custeio paraofortalecimentodasacdes
de equidade na Atencao Primaria a Saude, considerando
as pessoas com albinismo.

5. Fomento para a adequacao de cadastro no sistema e-SUS
APS, incluindo as populacdes especificas e em situacao de
vulnerabilidade social, entre elas as pessoas com albinismo.

6. Proposta de Acao de Comunicacao quanto a visibilidade
da Pessoa com Albinismo para sensibilizar e conscientizar
os profissionais da APS acerca da existéncia das pessoas
com albinismo e suas especificidades, com o objetivo de
fortalecer e fomentar as acdées de promogao, prevengao e
os cuidados necessarios dessa populacao.

7. Elaboracao da Portaria que institui a Politica Nacional de
Atencao Integral a Saude das Pessoas com Albinismo.

Neste sentido, considerando o rol das acgdes elencadas, percebe-se
qgue o Ministério da Saude tem trabalhado na inclusao das pessoas com
albinismo no ambito do SUS, tendo a Ateng¢ao Primaria a Saude (APS) como
coordenadora e ordenadora da rede, promovendo a articulagcao com outros
setores e politicas publicas, quando pertinente, considerando os impactos
e as corresponsabilidades para com a saude da populacao de pessoas com
albinismo, no intuito de reduzir a carga sobre o sistema de saude.

Por fim, € de suma importancia conhecer no ambito local os fatores
sociais,econdmicos, culturais e étnico/raciaisqueinfluenciam nasocorréncias
de agravos e riscos de saude para populacao de pessoas com albinismo.
As desigualdades sociais geram padrdes diferenciados no modo de viver,
adoecer e morrer, pois determinam a distribuicao desigual de fatores de
exposicao, acesso a bens, servicos de saude e qualidade da assisténcia
prestada. Logo, a equipe técnica do Ministério da Saude aproximou-se de
experiéncias ja existentes de cuidados direcionados para as pessoas com
albinismo no escopo da APS, as quais veremos a segulir.



QUAIS EXPERIENCIAS EXITOSAS
0 BRASIL POSSUI NO CUIDADO
DAS PESSOAS COM ALBINISMO?

6.1 Secretaria de Saude do Estado da Bahia — Sesab

Em 2009, a Associacao das Pessoas com Albinismo na Bahia (Apalba),
solicitou audiéncia com o Secretario Estadual de Saude da Bahia e, nessa
reuniao, apresentou as dificuldades enfrentadas pelas pessoas com
albinismo no estado. A demanda foi acolhida com a instituicao de um Grupo
de Trabalho (GT), coordenado pela Diretoria de Gestao do Cuidado e demais
diretorias — Diretoria de Atencao Basica, Diretoria de Atencao Especializada e
Diretoria de Assisténcia Farmacéutica — e Apalba. Esse GT teve como missao
inicial a construcao do Programa Estadual de Atencao Integral as Pessoas
com Albinismo.

Neste contexto, no ano de 2010, foi aprovado o Programa Estadual de
Atencao Integral as Pessoas com Albinismo, por meio da Resolucdo CIB/BA
n.° 368/2010, p. 143, com objetivo de assegurar a insercdo desta populacdo
no Sistema Unico de Saude, garantindo a atencao integral e de qualidade,
oferecendo informacdes as familias em todo estado da Bahia.

A Sesab, baseada na Resolucdo CIB n.° 368/2010, e orientada pela
Portaria Ministerial de n.°199, de 30 de janeiro de 2014, que trata das diretrizes
para Atencao Integral as pessoas com Doencas Raras, vem organizando a
rede de cuidados as pessoas com albinismo na perspectiva de qualificar a
porta de entrada de atencao primaria e coordenar a Redes de Atencao a
Saude (RAS) no que tange ao itinerario das pessoas com albinismo. Além
disso, buscou-se promover agcdes para prevencao ao cancer de pele com
avaliacao clinica da pele, distribuicao de protetor solar e encaminhamentos
para Rede de Atencao Especializada, especificamente para os atendimentos
dermatologicos, oftalmoldgicos, entre outros.

No que concerne aos dados epidemioldgicos, ainda sao incipientes
as informacgodes extraidas dos SIS, no entanto, as informacgdes sao extraidas
da base de cadastro, 543 pessoas com albinismo registradas na Apalba e
dos registros do CID-10 E-70.3, a partir de atendimentos ambulatoriais e
procedimentos hospitalares. Estima-se que na Bahia tenha-se 1 caso a cada
27.497 pessoas com albinismo.
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http://www5.saude.ba.gov.br/portalcib/images/arquivos/Resolucoes/2010/Resolucoes_CIB_2010_248_a_370.pdf
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Em 2019, a relatora independente da ONU para os direitos humanos
das pessoas com albinismo, Ikponwosa Ero, em audiéncia com o secretario
estadual da saude, propds a construcao de Politica Estadual de Atencao
a Saude das Pessoas com Albinismo, na perspectiva de incluir e garantir
os direitos desse segmento populacional. Essa politica encontra-se em
processo de tramitagao na Sesab.

Em 2020, a distribuicao geografica das pessoas com albinismo no
estado da Bahia apresentou-se conforme a Figura 13.

Figura 13 - Mapa da Bahia contendo a distribuicdo das pessoas com
albinismo na Sesab

Fonte: Elaboragcdo do mapa com base nas informag¢des da Secretaria de Saude da Bahia (Sesab),
fornecidas em 2020.

- Mais informacgdes sobre a Sesab e sua atuacao junto as pessoas com
albinismo entre em contato: http://www.saude.ba.gov.br/.

6.2 Secretaria de Estado de Saude de Alagoas - Sesau/AL
Em 2016,com areformaadministrativa dos 6rgaos do governo estadual,

entre os quais estad a Secretaria de Estado de Saude de Alagoas (Sesau/
AL), houve uma reestruturacao do organograma, na qual se estabeleceu
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uma Geréncia de Atencao Primaria (CGAP). Esta, por sua vez, tem um setor
responsavel por implementar agdes voltadas as populacdes especificas
e em situacao de vulnerabilidade social, a saber: camponeses, ribeirinhos,
quilombolas, mulheres, indigenas, afrodescendentes, LGBTQIA+, idosos,
pessoas com deficiéncia, doenca falciforme, albinismo e outros segmentos.

Com essa reestruturacao, a Sesau/AL deu visibilidade as questdes de
saude afetas as populacdes especificas e em situacao de vulnerabilidade
social, trazendo a tona as pessoas com albinismo e, consequentemente, a
necessidade de revisitar a pesquisa realizada em 2009 pela Universidade
Federal de Alagoas (Ufal), que realizou um estudo no municipio de Santana
do Mundau, situado na 3° Regiao de Saude, o qual possui uma comunidade
denominadaQuilombo Filus,identificandoque 5% dototalde seusmoradores
eram pessoas com albinismo. Destaca-se que, atualmente, a comunidade
abrange aproximadamente 180 pessoas, 40 familias e 10 pessoas com
albinismo, como ressalta o professor da Faculdade de Medicina Fernando
Gomes, em reportagem fornecida para o estado (2009). Mais informacdes
podem ser consultadas em: http:/www.iteral.al.gov.br/sala-de-imprensa/
noticias/2009/03/universidade-de-alagoas-estuda-alto-indice-de-negros-
albinos-em-comunidade-da-zona-da-mata.

Em 2019, as acdes estaduais para esse grupo social tornaram-se mais
concretas por meio da realizacao do Relatorio da Perita da ONU, Ikponwosa
Ero, contendo recomendacgdes para os cuidados das pessoas com albinismo
no territdorio de Alagoas. A partir dai, a Secretaria Estadual de Saude de
Alagoas aproximou-se da sociedade civil organizada no territério, ou seja,
a Associacao de Albinos do Estado de Alagoas (Albinal) que por meio de
uma reunido junto a Sesau/AL apresentou algumas informacdes acerca das
pessoas com albinismo na regido, possibilitando a insercao dessa pauta na
agenda estadual.

Ja em 2020, com os dados analisados pela pesquisa realizada pela
Sesau/AL em 2009, a Area Técnica de Politicas Transversais/GAP/Suas/
Sesau vislumbrou a importancia de ampliar o olhar para as especificidades
dessa populacao, verificando a necessidade de um viés multidisciplinar,
considerando os aspectos culturais, econdmicos e sociais para a criagao de
uma linha de cuidado para as pessoas com albinismo.
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Como resultado dos fatos supracitados e considerando a inexisténcia
de um censo para a populagcao de pessoas com albinismo, bem como a
auséncia de registros nos Sistemas de Informacgao em Saude do Ministério da
Saude, tornava-se dificil averiguar o real numero de pessoas com albinismo
nesse estado. Nesse sentido, apds um levantamento junto aos municipios
foram identificadas 133 pessoas com albinismo, com a incidéncia de 3,96/100
mil/habitantes, distribuidas em 27 municipios dos 102 existentes.

Entre as acdes decorrentes dessa articulacdo, a Sesau/AL solicitou
aos 102 municipios, por meio da Superintendéncia de Atencao a Saude,
geréncia de Atencao Primaria, o contato com a equipe do Programa Saude
na Escola (PSE), o levantamento de informacdes, contando também com
a participagcao da Assisténcia Farmacéutica do Estado, que ja fornecia
protetor solar as pessoas com albinismo gratuitamente, possuindo assim
os dados cadastrais delas. Esse cruzamento de informacdes possibilitou o
mapeamento das pessoas com albinismo no estado de Alagoas, conforme
demonstrado na Figura 14.

Figura 14 - Mapa de Alagoas com a distribuicao das pessoas com albinismo,
2020

Fonte: Elaboracdo do mapa com base nas informacdes da Secretaria de Alagoas (Sesau/AL).
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Cabe ressaltar que, as acbes desenvolvidas pela Sesau/AL
concernentes ao fomento do cuidado as pessoas com albinismo ainda
se encontram na fase de organizacao, pois a Secretaria reconhece a
necessidade de uma maiorestruturacao. Entretanto,apesardeincipientes,
algumas ja merecem destaque, vejamos:

a.

Reunidao com os membros da Associacao de Pessoas com
Albinismo de Alagoas (Albinal) com a finalidade de conhecer as
reais necessidades de saude desta populagao.

Levantamento do itinerario das pessoas com albinismo nos
servicos assistenciais por meio do apoio da Albinal, que identificou
0S equipamentos publicos e sociais de cuidado dessa populacao.
Destaca-se que a maior parte esta concentrada na capital: Unidade
de Assisténcia Municipal (PAM) Salgadinho Maceid; Hospital
Universitario da Universidade Federal de Alagoas e Centro de
Reabilitacao da Universidade Estadual de Ciéncia da Saude
(Uncisal), ofertando consultas oftalmoldégicas e dermatologicas,
atuando como referéncia estadual.

Identificacao da populacao com albinismo junto aos municipios
(identificados 133 pessoas albinas no estado). Logo, considerando o
quantitativopopulacionaldoestado percebe-se umasubnotificacao
desse grupo.

Realizacao de encontros virtuais por meio de lives e Webnarios,
com o intuito de informar aos profissionais de saude a respeito do
cuidado para as pessoas com albinismo.

Aquisicao e distribuicao de protetor solar as pessoas com albinismo
desde 2018, que ocorreu por meio de uma Acao Civil Publica
interposta pelo Ministério Publico Estadual para que a Secretaria de
Estado de Saude de Alagoas garantisse protetor solar aos usuarios
do SUS suscetiveis ao cancer de pele, especificamente, pessoas
com albinismo e populacao quilombola.

Com o intuito de garantir a continuidade e 0 acesso aos iNsUMos
pleiteadosjudicialmente, a Sesau/AL reabriu o processo de aquisicdo
de protetor solar e labial, chamando para si a responsabilidade de
oferta dessa demanda.

Elaboracao da caderneta para pessoas com albinismo. Esse
instrumento devera conter as informacdes da pessoa, informacdes
sobre a condi¢cao geneética e agravos, além de orientagcdes basicas
com a finalidade de ajudar o profissional de saude no manejo
clinico, bem como dirimir os preconceitos e os desconhecimentos
que criam barreiras para a oferta do cuidado.

Interlocucao com as areas da Secretaria de Estado de Direitos
Humanos e Cidadania para fomentar e elaborar politicas publicas
para as pessoas com albinismo no territério de Alagoas. Essa
articulacao também possibilitou o fortalecimento da Albinal
enqgquanto representacao social dessa populacao.

39



40

MINISTERIO DA SAUDE

i. Elaboracao de félder em parceria com a Albinal para a populagao
em geral, e também uma cartilha especifica para os profissionais de
saude. Destaca-se que nessa agao as contribui¢cdes da Associacao
possibilitaram adequar o material as necessidades linguisticas e
visuais das pessoascom albinismo para que essas também tivessem
acesso as informacodes disponibilizadas.

J. Publicacao da Portaria Sesau n.° 2.657, de 17 de marc¢o de 2021, que
dispde sobre a atencao integral a saude das pessoas com albinismo
no estado de Alagoas.

Mais informacdes sobre a Sesau/AL e sua atuacao
junto as pessoas com albinismo entre em contato:

http://www.agenciaalagoas.al.gov.br/ ou
https://www.saude.al.gov.br/.

6.3 Programa Proé-Albino

No ambito nacional, algumas acdes sao referéncia para o albinismo,
como acontece na Clinica de Dermatologia da Santa Casa de Misericordia
de Sao Paulo, com o Departamento de Oftalmologia da mesma instituicao,
que instituiu, ha cerca de dez anos, o Programa Pro-Albino, com o objetivo
de reduzir as repercussoes fisicas e psicologicas decorrentes do albinismo,
por meio de estratégias de prevencao e deteccao precoce das doencas
dermatologicas e oftalmoldgicas que possam ocorrer No paciente com
albinismmo. No momento, o Programa da Santa Casa reune 350 pacientes,
dos quais cerca de 30% sao criancas. Esse programa, porém, apesar da
abordagem integral, abarca majoritariamente o escopo da Atencao
Especializada, reafirmando a necessidade de fortalecimento da APS como
ordenadora da Rede de Atencao a Saude (RAS) e responsavel pelo cuidado
no territorio, abrangendo assim a atencao e o atendimento as pessoas com
albinismo.
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Atualmente, o programa oferece consultas na area de dermatologia,
oftalmologia, servico social, psicologia, reabilitacdao visual (ortoptica),
fisioterapia ocular, além de ofertar procedimentos dermatolégicos e
oftalmoldgicos e a realizacao de exame anatomopatoldgico.

Com o apoio do Ministério da Saude, o Programa Proé-Albino almeja
aumentar o numero de vagas e atendimentos, ofertando também novas
modalidades de exames, tais como: exames genéticos e exame laboratorial
— vitamina D, possibilitando assim, maior cuidado para as pessoas com
albinismo, com o intuito de replicar o programa nos demais territorios.

Santa Casa de Misericordia de Sao Paulo e sua atuagao

Mais informacdes sobre o Programa Pro-Albino, da Q
junto as pessoas com albinismo entre em contato:

https://www.santacasasp.org.br/portal/site.

4]



42

COMO PODE SER ORGANIZADA

A GESTAO DA CLINICA AMPLIADA
NA ATENCAO PRIMARIA A SAUDE
CONSIDERANDO AS NECESSIDADES
DE PESSOAS COM ALBINISMO?

A universalidade do acesso, a integralidade do cuidado e a equidade
dos servicos prestados sao eixos da Atencao Primaria. Starfield (2002) destaca
como atributosessenciaisda APS:a) o primeiro contatoentre usuarioeequipe
garantido pela disponibilidade e a acessibilidade; b) a longitudinalidade, o
acompanhamento do usuario ao longo do tempo por profissionais da equipe
de saude; c) a coordenacao da rede, por meio de informacdes a respeito
dos problemas de saude e encaminhamento qualificado para os servicos;
d) integralidade, a visao holistica sobre o processo de adoecimentos dos
usuarios contemplando as relacdes familiares e comunitarias.

Mendes (2001), no estudo intitulado “O dilema do SUS", defende
qgue todos os envolvidos no processo da gestao da clinica devem ser
evidenciados, proporcionando uma relagao de cuidado integral a saude.
Nesse sentido, considerando as necessidades de saude das pessoas com
albinismo, percebe-se que estes atributos se encontram fragilizados, quando
partimos da premissa de que as pessoas com albinismo acessam com
mais frequéncia os servicos especializados para tratarem de agravos como
cancer de pele, baixa visdo e/ou até mesmo cegueira, conforme mostram
os dados epidemioldgicos citados anteriormente. De modo a prevenir o
agravamento do quadro, os esforcos do Ministério da Saude convergem para
a melhoria do cadastramento dessa populacao g, consequentemente, para
0 acompanhamento pelos profissionais de saude da APS.

No que concerne ao reconhecimento das pessoas com albinismo,
no ambito da Atencao Primaria a Saude, destaca-se como ferramenta de
cuidado o registro do CID-10 E70.3 (albinismo) que permitira a inclusao
dessas pessoas no SIS. Além disso, faz-se necessaria a atualizacao e ainsercao
desses no e-SUS por meio da coleta de dados nas fichas de atendimento
individual — denominada como cadastramento, que sao preenchidas pelos
profissionais de saude no contato inicial com os usuarios do SUS. Para tal
competéncia, destaca-se o papel estratégico dos agentes comunitarios de
saude (ACS), uma vez que as pessoas com albinismo tém maior sensibilidade
a exposicao aos raios solares, evitando periodos prolongados de saidas, sendo
fundamental a atuacao do ACS no territdrio para reconhecer as demandas
de saude dessa populacao.



7.1 Como dirimir os impactos do preconceito e da invisibilidade para
atender as especificidades das pessoas com albinismo?

Dois aspectos sao importantes para os profissionais dos servicos de
saude quanto a necessidade de dirimir os impactos sofridos pelas pessoas
com albinismo. Sao eles: 1) informar-se sobre a condicao albinismo, os modos
possiveis de adequacao do processo de trabalho as especificidades desse
tipo de atendimento; e 2) bem como a promoc¢ao de acdes educativas junto
aos familiares e a comunidade, tendo em vista a multiplicacao dos saberes
acerca dessa condicao de saude, atrelada as boas praticas para o cuidado
efetivo.

Nesse sentido, reforca-se a necessidade de profissionais de saude
da atencao primaria atuarem como pontos estratégicos do cuidado no
SUS, ampliando a percepcao do processo saude-doenca com base nos
determinantes sociais de saude e do conhecimento territorial, possibilitando,
assim, a resolutividade de demandas reprimidas que dizem respeito as
condicdes de saude das pessoas com albinismo. Diante do exposto, o
Ministério da Saude sugere as seguintes acoes:

a. Instrumentalizar os profissionais de saude que atuam nas equipes
de Saude da Familia em suas diversas modalidades quanto ao
albinismo para fomentar o acesso dessas pessoas as Unidades
Basicas de Saude; reduzir as barreiras estruturais e atitudinais.

b. Acompanhar gestantes e puérperas, sinalizando a possibilidade
da crianca nascer com albinismo, orientando quanto aos cuidados
precoces a serem tomados.

c. Fomentararealizagcao do teste doolhinho, promovendo a prevengao
ainda na primeira infancia dos sinais de albinismo, dando inicio aos
cuidados com a pele, os olhos e a reposicao da vitamina D, conforme
cada caso especifico.

d. Fomentar a integralidade da atencao aos cuidados em saude da
crianca com albinismo, possibilitando uma atencao planejada
pelos seus profissionais/servicos de referéncia, em conjunto com
a familia, por meio de um Projeto Terapéutico Singular (PTS), no
qual o percurso terapéutico da crianca seja pensado, com os fluxos
assistenciais necessarios para o seu tratamento previamente
articulados por eles, de forma que a familia nao precise peregrinar
pelo sistema de salude em busca dos cuidados necessarios (exames,
procedimentos, terapias especializadas etc.).

e. Nos atendimentos de criancas e adolescentes com albinismo,
atentar-se as questdes associadas ao convivio familiar e comunitario,
observando a saude mental destes, para atuar preventivamente
diante dassituacdesde preconceitos, violéncias, bullying e quaisquer
outras formas de discriminacao.
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f. Realizar busca ativa e diversificacao de meios para a prestagao de
servicos para adolescentes com albinismo, de modo a garantir o
seu acesso a APS.

g. Instrumentalizar os profissionais que atuam no Programa Saude
na Escola (PSE) no sentido de fomentar agdes de educacao em
saude para gestores, professores, alunos e comunidade quanto ao
albinismo e o impacto de suas necessidades especificas de saude
Nos aspectos educacionais, sociais e civis.

h. Possibilitar o acesso das pessoas com albinismo a Rede de Atencao
Psicossocial (Raps) para o tratamento de questdes relacionadas
a saude mental, bem como fortalecer o matriciamento como
ferramenta de compartilhamento de cuidado no ambito da Atengao
Primaria a Saude.

i. Agendar o atendimento das pessoas com albinismo em horarios
alternativos ao sol, tendo em vista a sua extrema sensibilidade aos
raios ultravioletas e ao calor (logo pela manha e/ou ao fim do dia).

j. Orientar, aconselhar e ofertar praticas de atividades fisicas seguras
e adequadas para pessoas com albinismo, considerando suas
necessidades especificas.

k. Fomentar o cuidado referente a saude alimentar das pessoas
com albinismno com o intuito de dirimir o impacto do baixo nivel
de vitamina D e outras fragilidades nutricionais decorrentes dessa
condicao de saude.

|.  Fomentar estratégias de educacao em saude sobre o albinismo e as
necessidades especificas desse segmento populacional por meio
de acdes nas salas de espera, em grupos especificos direcionado a
todos os ciclos de vida dentro dos territorios.

m. Promover os cuidados relacionados a saude sexual e saude
reprodutiva das pessoas com albinismo, fornecendo todas as
orientagcdes necessarias, sem discriminagcao por essa condi¢cao de
saude.

Nn. Qualificar as equipes de saude bucal no que tange aos impactos
causados pela auséncia de vitamina D nos cuidados dentarios,
assim como as questoes relacionadas ao cancer de boca e outras
doencas bucais.

Destaca-se que as acgdes elencadas sao norteadoras e podem ser
complementadas conforme a realidade e a necessidade de cada territorio.



COMO ESTADOS E MUNICIPIOS
PODEM PROMOVER ACOES DE
CUIDADO PARA AS PESSOAS

COM ALBINISMO NO TERRITORIO?

No Sistema Unico de Saude (SUS) a descentralizacdo
politico-administrativa € um dos principios organizativos, definindo a direcao
Unica em cada esfera de governo. Assim, atendendo ao preceito constitucional,
a Lei n° 8.080/1990 (Lei Organica do Sistema Unico de Saude) dispde que
compete a Uniao, na condicao de gestora nacional do SUS, o financiamento do
Sistema Unico de Saude por meio de repasses aos estados e aos municipios,
a normatizacao das regras e a promoc¢ao da descentralizacao para os estados
e para 0s municipios, dos servicos e acdes de saude, respectivamente, de
abrangéncia estadual e municipal.

Ademais, a Lei n.° 8.080/1990 determina que aos estados compete,
entre outras atribuicdes, promover a descentralizacdao para 0s municipios
dos servicos e das acdes de saude; prestar apoio técnico e financeiro aos
municipios e executar supletivamente acdes e servicos de saude. Por sua
vez, cabe aos municipios planejar, organizar, controlar e avaliar as acdes e 0s
servicos de saude, gerir e executar os servicos publicos de saude; celebrar
contratos e convénios com entidades prestadoras de servicos privados de
saude, bem como controlar e avaliar sua execucao; e controlar e fiscalizar os
procedimentos dos servicos privados de saude (art. 18, L1, X e Xl).

Diante do exposto, € importante que os estados e os municipios se
organizem, em suas esferas de competéncia para a promogao das agdes
de cuidados em saude das pessoas com albinismo, tendo como premissa
algumas estratégias que discorreremos a seguir:

a. Realizar o diagnodstico situacional de saude, contendo o
mMapeamento estratificado de todas as pessoas com albinismo nos
estados e Nos municipios.

b. Realizar acbes/atividades voltadas a cursos de capacitacdo dos
profissionais de saude com foco nas pessoas com albinismo,
considerando as especificidades de cada territdrio, bem como
fomentar a insercao desses conteddos Nos cursos de graduagao no
ambito da saude e de pos-graduacao.
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Alimentar, qualificar e monitorar os sistemas de informacao
considerando a necessidade de criacao de campos especificos para
as pessoas com albinismo.

Fomentar e fortalecer as acdes de saude para a ampliacao, a
qualificacao e a manutencao das atividades de cuidado.

Criar, alimentar, qualificar e monitorar os indicadores de saude que
contemplem essas pessoas.

Mapear nos territorios boas praticas de cuidado e atencao as
pessoas com albinismo com o intuito de multiplica-las aos demais
entes federados dando visibilidade a essa populagao.

Fomentar e criar acdes que possibilitem a sensibilizacdo dos
profissionais de saude, gestores e trabalhadores do SUS, bem como
a sociedade em geral acerca das pessoas com albinismo.

Criar estratégias para a ampliacao do cuidado dessa populacao
tendo em vista suas necessidades especificas de saude, adequando
as agendas das equipes de Saude da Familia e ampliando o horario
de atendimento.

Promover o didalogo com outras politicas sociais, organizacdes da
sociedade civil e lideres comunitarios tendo em vista o fomento de
acoes intersetoriais para fortalecer e ampliar o cuidado das pessoas
com albinismo.



CONCLUSAO

Por todas as consideracdes descritas, a Coge/CGCAP/Desf/Saps/MS
afirma seu compromisso em contribuir com a formulacao de estratégias
de saude que contemplem as pessoas com albinismo. Nesse sentido, o
objetivo é dar visibilidade ao compromisso do Ministério da Saude em
desenvolver politicas publicas de saude para reduzir a morbimortalidade,
as manifestacdes secundarias € melhorar a qualidade de vida das pessoas
com albinismo por meio do diagnostico, da prevencao, da orientacao e dos
tratamentos adequados.

Destaca-se, ainda, gue o Ministério da Saude no desejo de fomentar as
acdesvoltadas as pessoas com albinismo, tanto no ambito interno quanto nas
outras esferas governamentais, tem contribuido ativamente na proposicao
de estratégias que possibilitem o reconhecimento das necessidades de
saude deste grupo populacional.

Porfim,oroldeacdes mencionadas neste documentoalmejafomentar
0 cuidado das pessoas com albinismo a nivel estadual, municipal e distrital.
Nessa esteira, acredita-se que a experiéncia da Santa Casa de Misericordia
de Sao Paulo e das Secretarias de Saude dos estados da Bahia e de Alagoas
possam auxiliar os demais entes quando na formulagdao de estratégias e
acoes voltadas para este segmento populacional.

Salienta-se que as competéncias do SUS sao exercidas de forma
tripartite pela Uniao, pelos estados, pelo Distrito Federal e pelos municipios,
sendo as Comissoes Intergestores Bipartite e Tripartite as responsaveis pela
negociagao e pela pactuacao no que diz respeito aos aspectos operacionais
do SUS.

Vale ressaltar ainda que o Ministério da Saude, conforme Secao I, do
artigo 18, do Decreto n.° 9.795, de 17 de maio de 2019, incumbiu a Secretaria
de Atencao Primaria a Saude (Saps) de “fomentar a implementacao de
politicas e acdes intersetoriais de promog¢ao da Equidade em Saude, de forma
a acolher e articular as demandas de grupos em situacao de iniquidade
NO acesso € na assisténcia a saude para a superacao de desigualdades e
vulnerabilidades sociais”, reconhecendo a Atenc¢ao Primaria a Saude como
principal porta de entrada do usuario ao SUS.
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Nesse sentido, esta Coordenacao reafirma seu compromisso em
fomentar o cuidado das pessoas com albinismo no Sistema Unico de Saude,
bem como apoiar os municipios, os estados e o Distrito Federal quanto a

implementacao das estratégias para capilarizacao de uma atencao integral
a essa populacao.

Por fim, o Ministério da Saude gostaria de conhecer no seu territorio,
as acoes de cuidados voltadas as pessoas com albinismo.

Caso tenha alguma experiéncia entre
em contato conosco no e-mail:

coge@saude.gov.br


mailto:coge@saude.gov.br
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