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AS PESSOAS COM ALBINISMO E O DIREITO A SAUDE NO BRASIL

PEOPLE WITH ALBINISM AND THE RIGHT TO HEALTH IN BRAZIL

Joselito Pereira da Luz *

Resumo

Este artigo objetivou analisar, & luz da constituigdo e da legislacdo infraconstitucional, a
problematica acerca do direito das pessoas com albinismo frente ao dever do Estado de garantir
politicas publicas de acesso a saude de forma integral e especifica. Para tanto, com fundamento nos
principios constitucionais, buscou-se mapear as diretrizes, leis € normas que regulam as agdes
publicas de saude de carater e especifico, levantando as principais agdes publicas em andamento.
Ainda procurou identificar as principais possibilidades e dificuldades enfrentadas no acesso ao
direito a saude em relaco as pessoas com albinismo.
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Abstract

This is a study that aimed to carry out an evaluation on whether existing public health actions aimed
at people with disabilities, with pathologies, and with rare diseases, also contemplate people with
albinism. Therefore, based on constitutional principles, we sought to map the guidelines, laws and
norms that regulate public health actions of a general and specific nature, raising the main public
actions in progress, identifying the main difficulties faced in accessing the right to health.
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Introducio

Este texto ¢ resultado do artigo apresentado na conclusdo do Curso de Direito da
Faculdade de Tecnologia e Ciéncias (UNIFTC) no segundo semestre de 2020. O objetivo
principal foi analisar, a luz da Constituicdo Federal de 1988 (CF) e da legislagdo
infraconstitucional, a problematica acerca do direito das pessoas com albinismo frente ao
dever do Estado de garantir politicas publicas de acesso a saide de forma integral e
especifica. Para tanto, com fundamento nos principios constitucionais, buscou-se mapear
as diretrizes, leis e normas que regulam as agdes publicas de satide de carater geral e
especifico, levantando as principais agdes publicas em andamento; identificar as

principais possibilidades e dificuldades enfrentadas no acesso ao direito a satide emrelagao
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a pessoa com albinismo, com énfase na atenco integral articulada com as agdes de promogao,
prevencdo e assisténcia; acesso aos medicamentos essenciais conforme protocolos médicos;
promocao orientacdo e aconselhamento genético as pessoas acometidas pelo albinismo e seus

familiares, e politica de educagdo permanente em satide.

A escolha do tema se justifica pela necessidade de dar publicidade ao sofrimento
das pessoas acometidas pelo albinismo decorrente da precariedade no atendimento pelo
servigo publico de saude, ndo s6 pela inexisténcia de politicas publicas especificas, mas
também pela insuficiéncia de recursos e meios proprios para prover as acdes de prevencao
e tratamento das sequelas, especialmente quanto ao cancer de pele, a fotofobia, a visdo

subnormal (baixa visao) e, em alguns casos, a cegueira.

Virios paises, inclusive o Brasil, reunidos na primeira conferéncia sobre
promogao da saude, realizada em 1986, na cidade de Ottawa, no Canada, estabeleceram
que a saude deve ser vista como um recurso para a vida, € ndo como objetivo de viver.
Nesse sentido, a satide € um conceito positivo, que enfatiza os recursos sociais € pessoais,
bem como as capacidades fisicas. Assim, a promocao de politicas ptblicas da satide ndo
¢ responsabilidade exclusiva do setor saude, e vai para além de um estilo de vida saudavel,
na direcdo de um bem-estar global. Percebe-se, no fragmento supracitado da Carta da
Conferéncia, uma concepgao mais ampla de satide atrelada a uma dimensao fundamental
da vida que deve contribuir para o bem-estar da populagdo como um todo e que nao deve

se restringir apenas ao bem-estar individual ou de forma restrita a certas localidades.

Em que pese a CF de 1988 definir a saide como um direito humano fundamental,
além do fato de existirem diretrizes, principios, € determinagdes para que o Estado
assegure aos usuarios do sistema publico de saide uma ampla e integrada rede de prote¢ao
a saude, percebe-se uma caréncia na oferta de servicos de atencdo basica, de média
complexidade, e de alta complexidade, especialmente aqueles servicos que estejam
relacionados ao atendimento das necessidades das pessoas com albinismo. A CF de 1988,
antes de prever o direito a saude, estabeleceu como fundamento a cidadania e a dignidade
da pessoa humana, algo que somente se consolida quando aquele direito basico for
assegurado para todos os cidaddos numa relacao de igualdade e de especificidade, ndo se
permitindo a exclusdo de nenhum ser humano, incluindo aquele que possui algum tipo de

deficiéncia.
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O albinismo ¢ um fendmeno genético, caracterizado pela inexisténcia ou

insuficiéncia de melanina, proteina responsavel pela pigmentagao da pele, pelos, cabelos
e olhos. Como consequéncia da deficiéncia da melanina, as pessoas acometidas pelo
albinismo podem sofrer agravos, na pele (lesdes pré-malignas ou malignas) quando
expostas aos raios solares, € na visao (deficiéncia visual), decorrente da visdo subnormal
também conhecida como baixa visdo. A pessoa com albinismo pode apresentar diferentes
graus de deficiéncia visual, classificada de acordo com os valores de acuidade visual
corrigida no melhor olho. Frequentemente ocorre estrabismo, com prejuizo na percepgao
de profundidade pela falta de coordenagdo entre os olhos, fotofobia e nistagmo, devido
aos movimentos rapidos e involuntéarios dos olhos na horizontal, o que também contribui

para a baixa visao.

Dada a relevancia e complexidade do tema que, além do direito a saude no aspecto
especifico, também se enquadra na categoria dos direitos humanos e sociais. Este trabalho
tem como propdsito trazer uma contribuicdo a reflexdo sobre as politicas publicas
especificas de saude disponibilizadas pelo poder publico e sua eficacia para assegurar as
pessoas os cuidados necessarios a prevencao e tratamento das sequelas decorrentes do

albinismo.

Neste estudo, foi objeto de analise a CF de 1988, no tocante as politicas publicas
de saude, com a observancia das diretrizes e critérios sobre a aplicacdo dos direitos ali
estabelecidos, especificamente se destaca os artigos 196 a 200 (BRASIL, 1988); Lei
Organica da Saude — Lei 8.080 (BRASIL, 1990); Estatuto da Pessoa com Deficiéncia
— Lei 13.146 (BRASIL, 2015); Politica Nacional de Atencao Integral em Genética
Clinica — Portaria GM/MS n° 81 (BRASIL, 2009a) e; Diretrizes Para Atencao Integral
as Pessoas com Doengcas Raras no Sistema Unico de Satide — Portaria GM/MS n°® 199

(BRASIL, 2014a).

Além de visitar a legislacdo que trata do tema aqui abordado, pesquisou-se
referéncias de varios autores que dissertam sobre o assunto em livros e artigos
académicos. Ressalte-se que na pesquisa bibliografica realizada, observa-se uma grande
caréncia de producao literaria sobre o tema. No entanto, percebe-se um esforco muito
grande de alguns graduandos, mestres e doutores na produgdo de pesquisas e estudos

académicos apresentados em trabalhos de conclusdo de curso, teses de mestrado ou
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doutorado, bem como estudos cientificos e laboratoriais publicados em revistas
vinculadas a area da satde. Destacando-se que, em cursos “stricto sensu”, nao foram

localizados artigos relativos ao tema especifico aqui abordado.

Caracterizacao e perfil do albinismo

Diversas pesquisas sobre o albinismo mostram que esse disturbio genético esta
presente em todas as etnias, embora tenha uma prevaléncia aumentada entre negros.
Moreira e seus colaboradores (MOREIRA; PINHEIRO; REIS; VIRGENS; GOES, 2021)
realizaram um estudo sobre a hereditariedade do albinismo oculocutaneo, em parceria

com a Associac¢do das Pessoas com Albinismo na Bahia (APALBA), e evidenciaram que:

A incidéncia mundial do albinismo ¢é de 1:20.000 individuos, sendo o
albinismo Oculocutaneo tipo 1 (OCA1) o subtipo mais comum em populacdes
brancas, representando cerca de 50% dos casos mundiais, enquanto o OCA2
mostra maior incidéncia em africanos e afrodescendentes (1:10.000) e tem sido
associado a consanguinidade e, principalmente, ao efeito fundador. Nessas
populagdes, a frequéncia mais elevada do albinismo faz com que o mesmo seja
considerado um trago genético associado as etnias africanas (MOREIRA;
PINHEIRO; REIS; VIRGENS; GOES, 2021, p. 3-4).

O albinismo oculocutaneo ocorre quando ha alteragdes genéticas na sintese da
melanina, afetando todo o corpo devido a falta de pigmentagdo. Segundo o estudo citado
acima (MOREIRA; PINHEIRO; REIS; VIRGENS; GOES, 2021), o albinismo pode ser
classificado de acordo com os genes associados ao disturbio e a localizagdo
cromossOmica desses genes. Os autores compreendem que o OCAl ¢é causado por
mutacdo no gene tirosinase (TYR), que atua na produgdo da tirosina, enzima precursora
da melanina, assim existe um bloqueio total da sintese de melanina; ja 0 OCA2 ¢ causado
pela “alteragdo no gene OCA2 (anteriormente denominado gene P), responsavel por
codificar a proteina P, cujas fungdes ndo sao completamente compreendidas, mas com
provavel papel no transporte de proteinas e regulagdio do pH dos melanossomas”
(MOREIRA; PINHEIRO; REIS; VIRGENS; GOES, 2021, p. 1). O OCA2 ¢ o tipo de
albinismo mais comum, podendo haver bloqueio incompleto da melanina nos individuos

afetados.
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Nao existem dados oficiais acerca da populagdo de pessoas com albinismo ou

sobre a magnitude da questdo no Brasil, o que torna ainda mais urgente a necessidade da
realizagdo de mapeamentos. Os poucos dados na literatura sdo de alguns estudos isolados,
como na comunidade da Ilha de Lengdis, de 400 habitantes no Maranhao com prevaléncia
de albinismo na regido da ordem de 1,5 para cada 100 habitantes (FREIRE-MAIA, 1988),
e estudo com indigenas brasileiros mostrando casos isolados em uma comunidade e a
dréstica diminui¢do de sua prevaléncia devido ao infanticidio (FREITAS; FREITAS;
SANTOS, 2005).

Na Bahia, também ndo existem estatisticas sobre o nimero de pessoas com
Albinismo no estado. Nesse cenario, destacamos o trabalho de Moreira e seus
colaboradores (MOREIRA; BORGES; PINHEIRO; SANTA CECILIA, 2019), em que
analisaram a distribui¢ao de albinismo oculocutdneo em municipios da Bahia, estado com
alta taxa de descendéncia africana, por meio de abordagem descritiva ¢ exploratoria,
utilizando uma amostra de conveniéncia constituida por sujeitos de ambos os sexos, com
idade entre 1 a 65 anos, cadastrados na Associa¢ao das Pessoas com Albinismo na Bahia
(APALBA). Em resultado, os autores registraram 481 casos de albinismo em noventa
municipios baianos, categorizados em mesorregidoes com taxas populacionais de
albinismo em 34 cidades de diferentes mesorregioes, nas quais a frequéncia de albinismo

foi superior a 1:10.000 habitantes, que ¢ o valor esperado para afrodescendentes.

De acordo com os dados censitarios do Instituto Brasileiro de Geografia e
Estatistica (IBGE), (INSTITUTO BRASILEIRO DE GEOGRAFIA E ESTATISTICA,
2012), a Bahia ¢ o terceiro estado mais populoso do Brasil, com um total de 14.016.906
habitantes. Salvador, a capital do estado, compreende 19% deste total e possui
caracteristicas demograficas peculiares, resultante de fatores socioculturais e bioldgicos
que inseriu na sua histoéria uma pluralidade tri-étnica de portugueses, indios e negros. A
populacdo baiana apresenta etnia predominantemente negra, decorrente do periodo da
colonizagdo em que era o principal centro de distribuicdo de escravos africanos, o que
esta de acordo com a forma com que a maioria dos habitantes se autodeclaram. Esse fato
historico traz importante contribui¢do para a frequéncia e distribuicdo nessa populacao de

caracteristicas genéticas como a anemia falciforme e o albinismo oculocutaneo tirosinase
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positiva, que de acordo com Zago (1994) e Moreira, Pinheiro, Borges e Santa Cecilia

(2016), sao disturbios mais frequentes na populacao negra.
O Sistema Unico de Saiide (SUS) e as politicas publicas

A defini¢do de principios e diretrizes sobre o direito a satide se observa a partir da
vigéncia da CF de 1988, também conhecida como Constitui¢do Cidada, em cujo texto,
logo no preambulo, os constituintes promulgam o compromisso de “assegurar o exercicio
dos direitos sociais e individuais, a liberdade, a seguranga, o bem-estar, o
desenvolvimento, a igualdade e a justiga como valores supremos de uma sociedade

fraterna, pluralista e sem preconceitos” (BRASIL, 1988, p. 1).

Da andlise do texto constitucional, pode-se afirmar que a satde foi concebida
como um principio assecuratério do exercicio da cidadania, pois em conjunto com a
previdéncia e a assisténcia social, compde o tripé que constitui o sistema de seguridade
social entendida no artigo 194 da CF de 1988 como “um conjunto integrado de ag¢des de
iniciativa dos Poderes Publicos e da sociedade, destinadas a assegurar os direitos relativos

a saude, a previdéncia e a assisténcia social” (BRASIL, 1988, p. 113).

Essa concepcao sintoniza com a Declaracdo Universal dos Direitos Humanos
promulgada pela Resolucdo 217-A, de 10 de dezembro de 1948, da Assembleia Geral das

Nagdes Unidas que, embora nao tenha efeito vinculante, estabelece no Art. 25, §1° que:

Toda pessoa tem direito a um padrdo de vida capaz de assegurar a si e a sua
familia saude e bem-estar, inclusive alimentagdo, vestuario, habitagdo,
cuidados médicos e os servigos sociais indispensaveis, ¢ direito & seguranga
em caso de desemprego, doenga, invalidez, viuvez, velhice ou outros casos de
perda dos meios de subsisténcia em circunstincias fora de seu controle
(ORGANIZACAO DAS NACOES UNIDAS, 1948, p. 4).

O SUS foi criado pela Lei 8.080, de 19 de setembro de 1990 (BRASIL, 1990),
também chamada de “Lei Organica da Saude”, foi concebido para concretizar o principio
constitucional da saide como direito de todos e dever do Estado, concebendo no Art. 7°
da norma que “as agdes e os servigos publicos de saude e os servicos privados contratados

ou conveniados que integram o Sistema Unico de Saude (SUS) sdo desenvolvidos de
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acordo com as diretrizes previstas no art. 198 da Constituigao Federal” (BRASIL, 2009a,

online).

No mesmo Artigo 7°, incisos I a XIII, a Lei 8080/90 estabelece ainda que o SUS
sera fundamentado em 13 principios, dentre os quais destacam-se a universalidade,
equidade, integralidade, igualdade e autonomia da assisténcia a saude, sem preconceitos
ou privilégios de qualquer espécie. Para garantir o direito a saude, o SUS foi concebido
pelos legisladores constituintes como um sistema descentralizado para unificar as agdes
e servigos publicos de satde, integrado por uma rede regionalizada e hierarquizada para
prestar atendimento integral e atuar com a participa¢do da comunidade, constituindo-se,
portanto, como uma instituicdo publica fundamental para a garantia do acesso a satde

para as pessoas com deficiéncia, incluindo, assim, as pessoas com albinismo.

A pessoa com albinismo t€ém mais dificuldade de acesso as acgdes publicas de
saude para prevencao e tratamento das sequelas decorrentes da patologia em relagdo a

outros segmentos da populacdo, porque necessitam de politicas publicas especificas.

Em 07 de julho de 2015, foi publicada a Lei 13.146, que institui a Lei Brasileira
de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia, também nominada de Estatuto da Pessoa com
Deficiéncia, que considera em seu Art. 2°, a pessoa com deficiéncia como aquela que
“tem impedimento de longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, o
qual, em interacdo com uma ou mais barreiras, pode obstruir sua participa¢do plena e
efetiva na sociedade em igualdade de condi¢des com as demais pessoas” (BRASIL, 2015,

online).

Entretanto, nessa definicdo, ndo sdo consideradas as patologias ou doengas de
natureza genética, categoria em que poderiam ser incluidas as pessoas com albinismo,
fato que faz com que esses sujeitos sejam incluidos, em sua maioria, no grupo das
deficiéncias de natureza sensorial, devido a sua condicao de baixa visdo. Inclusdo que
também se constitui em exclusdo e que se revela no tratamento da questdo de maneira
parcial, ao ndo considerar outras condigdes que acometem as pessoas com albinismo e
que envolvem, por exemplo, o risco acentuado de desenvolvimento de cancer de pele,

algo que evidencia a necessidade ainda maior de problematizagdo desse assunto.

Seguindo essa premissa, uma politica de atengao integral a saude das pessoas com

albinismo, em cumprimento aos principios de equidade ¢ integralidade, deve prevé uma
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linha de cuidado abrangendo atengdo primaria, de média e alta complexidade integradas

em rede, bem como assegurar a multidisciplinariedade das agdes.

E necessario que essa rede seja balizada nos principios, dentre outros, o respeito
aos direitos humanos, com garantia de autonomia, independéncia e de liberdade; a
promogao da equidade; promogao do respeito as diferengas e aceitagdo de pessoas com
deficiéncia, com enfrentamento de estigmas e preconceitos; garantia de acesso e de
qualidade dos servicos, ofertando cuidado integral e assisténcia multiprofissional, sob a
logica interdisciplinar; atengdo humanizada e centrada nas necessidades das pessoas;
diversificacdo das estratégias, conforme ja estabelecidos para o funcionamento da Rede
de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia no Artigo 2° da Portaria n® 793/2012 do Ministério

da Satde (BRASIL, 2012).

Devido a complexidade do albinismo, que pode afetar ao mesmo tempo a pele e a
visdo, as pessoas acometidas necessitam de cuidados especiais nos diversos campos de
atuacdo do poder publico, principalmente quanto a saude, educagdo, acesso ao mercado
de trabalho, ao esporte e lazer, dentre outras a¢des, que lhes possibilitem integragdo social
e melhoria na qualidade de vida, haja vista a intensa desigualdade social sofrida em

diferentes dimensdes por esses sujeitos.

Urge entdo a necessidade de maior especificagdo legal dessa deficiéncia e das
condi¢des que imprimem para as pessoas no que tange a saude pessoal e ao bem-estar
coletivo. Nesse sentido, a Classificacdo Estatistica Internacional de Doencas e Problemas
Relacionados a Saude (CID) — Décima Revisao (CID-10) da Organizagdo Mundial da
Satude (OMS) (ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE, 1993), no seu Capitulo IV,
lista o albinismo entre as patologias enddcrinas, nutricionais e metabolicas, com o codigo
E70.3, o que constitui um avango importante que ainda precisa reverberar na legislagao

brasileira.

Visando uma maior caracterizacdo da condi¢do da pessoa com albinismo,
Moreira, Moreira, Cabanelas e Rocha (2007) afirmam que o albinismo diz respeito a
transtornos genéticos que atuam na produ¢do de melanina, causando sua reducdo ou
auséncia no corpo e que estdo relacionados a baixa pigmentagio da pele e dos pelos dos

cabelos e olhos. Ainda segundo as autoras e o autor, devido a essa condigao, as pessoas
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com albinismo sdo mais propensas as lesdes cancerigenas e ao fotoenvelhecimento

precoce, assim como sofrem de baixa visdo devido a falta de pigmentacao nos olhos.

Nao existe cura para o albinismo ¢ o tratamento das doengas decorrentes ¢ feito
para toda a vida, sendo extremamente necessario o apoio e interven¢do do poder publico
para que todas as pessoas com albinismo tenham acesso aos medicamentos, protetor solar
e outras agcdes como tratamento dermatologico e oftalmoldgico, pois, como foi visto, o
cancer de pele, entre outras doengas oportunistas, atinge-os em alto grau caso a prote¢ao

nao seja efetiva.

Ikponwosa Ero, Especialista independente das Nag¢des Unidas para o albinismo,
no relatorio preliminar da visita que fez ao Brasil, inclusive a Bahia, no periodo de
outubro a novembro de 2019, quanto a necessidade de cuidados especificos com a satde

das pessoas com albinismo, destaca que:

E louvavel que os cuidados de saude primarios sejam disponibilizados
gratuitamente no pais. No entanto, o acesso a médicos especializados tais como
oftalmologistas, dermatologistas, pediatras, oncologistas e psicologos,
continua dificil, j& que esses profissionais tendem a concentrar-se nos centros
urbanos. Além disso, alguns deles se encontram sobrecarregados com
pacientes. As pessoas das zonas rurais descreveram o acesso particularmente
dificil, j4 que viagens ao centro da cidade, necessarias para o acesso aos
cuidados de satude lhes custam cerca de % da sua renda mensal e levam varias
horas. Também foi relatado que, por vezes, ao chegar ao centro da cidade, ndo
ha disponibilidade de protetor solar ou servigos necessarios e muitas vezes
essas pessoas tém que passar por um complexo sistema de burocracia. Essas
barreiras desincentivam novos esfor¢os e colocam as pessoas afetadas pelo
albinismo em maior risco de desenvolver cancer de pele (ERO, 2019, p. 6).

As dificuldades apontadas pela autora se mantém e, ao longo do tempo, tendem a
se intensificar, devido a invisibilidade que as pessoas com albinismo sofrem perante a
sociedade e o poder publico que faz com que ndo sejam reconhecidas como validas as
suas necessidades, e isso reverbera na auséncia de politicas publicas e de projetos voltados
ao cuidado nas mais diferentes etapas da vida, desde o nascimento até a maturidade. Tal
compreensdo também ¢ compartilhada por Santos, Alves, Morais, Moreira e Silva (2016)
quando afirmam que essas dificuldades repercutem também na vida escolar, pessoal e
cotidiana e se fazem evidentes nas dimensdes de promog¢do e prevencdo da saude, na
compra de produtos Opticos, dermatoldgicos e hospitalares com custo elevado e na

seguridade social.
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Nessa perspectiva, devido ao desconhecimento da sociedade sobre o tema, as
pessoas com albinismo sofrem discriminacao dia ap6s dia, que se intensificam quando da
auséncia de politicas publicas especificas orientadas a superacao das necessidades desse
publico. Desde o nascimento, ainda no bergério, sdo expostas a duavidas acerca da
paternidade ou da troca dos bebés. Depois sdo constrangidas quanto a origem social € ao
grau de inteligéncia. Mesmo assim lutam constantemente para que seus direitos basicos

sejam respeitados.
Previsao legal do direito

O conceito de saude estabelecido pela Carta de Ottawa, em 1986, ja ressalta a
importancia do autocuidado na qualidade de vida do ser humano e, por conseguinte, das

pessoas com deficiéncia, quando cita que:

A saude ¢ construida e vivida pelas pessoas dentro daquilo que fazem no seu
dia-a-dia: onde elas aprendem, trabalham, divertem-se e amam. A satde ¢
construida pelo cuidado de cada um consigo mesmo e com os outros, pela
capacidade de tomar decisdes ¢ de ter controle sobre as circunstancias da
propria vida, e pela luta para que a sociedade oferega condigdes que permitam
a obtencdo da saade por todos os seus membros (ORGANIZACAO
MUNDIAL DA SAUDE, 1986, p. 3).

Por sua vez, a Convencao das Nacoes Unidas Sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia, que aprovada pelo Congresso Nacional Brasileiro como Emenda
Constitucional, estabelece que as pessoas com deficiéncia tém o direito de gozar o melhor
estado de saude possivel, sem discriminagdo baseada na deficiéncia, ¢ de ter acesso a
servicos de saude especificos por causa de sua deficiéncia, inclusive diagnostico e
intervengdo precoces, bem como servigos projetados para reduzir ao maximo e prevenir

deficiéncias adicionais, inclusive entre criangas ¢ idosos (BRASIL, 2009a)

Considerando a auséncia de dispositivos legais especificos que versem sobre a
questao do albinismo e sobre os direitos que as pessoas com albinismo possuem, a analise
aqui esbogada se debruca, num primeiro momento, sobre legislacdes mais amplas
relacionadas as pessoas com deficiéncia, das quais se buscam o embasamento legal que

possa contribuir para a efetivagdo de novas politicas enderegadas a esse publico.
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A saude ¢ direito de todos e dever do Estado, garantido mediante politicas sociais
e econdmicas que visem a reducdo do risco de doenga e de outros agravos € ao acesso
universal e igualitario as agdes e servigos para sua promoc¢ao, prote¢do e recuperagao. Sao
de relevancia publica as agdes e servigos de saude, cabendo ao poder publico dispor, nos
termos da lei, sobre sua regulamentagao, fiscalizagdo e controle, devendo sua execu¢ao
ser feita diretamente ou através de terceiros e, também, por pessoa fisica ou juridica de

direito privado, como preveem os artigos 196 e 197 da CF de 1988 (BRASIL, 1988).

Ainda de acordo com a CF é competéncia comum da Unido, dos estados, do
distrito federal e dos municipios cuidar da saude e assisténcia publica, da protecdo e
garantia das pessoas com deficiéncia. Até o ano de 2015, os direitos constitucionais das
pessoas com deficiéncia estavam regulamentados por meio de varios instrumentos legais,
tais como as leis federais: n° 7.853/89 (sobre o apoio as pessoas com deficiéncia e sua
integracao social) (BRASIL, 1989); n® 8.080/90 (Lei Organica da Saude) (BRASIL,
1990); n° 10.048/00 (BRASIL, 2000a) (estabelecendo prioridades ao atendimento); n°
10.098/00 (determinando critérios para a promoc¢ao da acessibilidade)(BRASIL, 2000b);
os Decretos: 3.298/99 (dispde sobre a Politica Nacional para a Integracdo da Pessoa com
Deficiéncia) (BRASIL, 1999), n°® 5.296/04 (regulamenta as leis n°® 10.048/00 e n°
10.098/00) (BRASIL, 2004), ¢ Decreto 6.949/09 (BRASIL, 2009b) que promulga a
Convengao Internacional sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia e seu Protocolo

Facultativo, assinados em Nova York, em 30 de margo de 2007.

O direito a satde da pessoa com deficiéncia esta regulamentado nos Artigos 18 a
26 do Estatuto da Pessoa com Deficiéncia (BRASIL, 2015) que, dentre outros direitos,
dispde que ¢ assegurada atencdo integral a satde da pessoa com deficiéncia em todos os

niveis de complexidade, por intermédio do SUS, garantido acesso universal e igualitario.

A Portaria MS/GM n° 1.060/02 do Ministério da Saude (BRASIL, 2002), que
aprovou a Politica Nacional de Atencdo a Saude da Pessoa com Deficiéncia, estabelece
que € necessario promover a autonomia das pessoas com deficiéncia, a universalidade de
acesso ao SUS, bem como a devida assisténcia integrada. Define ainda que a politica
nacional deve adotar o conceito presente no Decreto 3.298/99 (BRASIL, 1999) que
considera pessoa com deficiéncia como “aquela que apresenta, em carater permanente,

perdas ou anormalidades de sua estrutura ou fungdo psicologica, fisioldgica ou anatomica,
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que gerem incapacidade para o desempenho de atividades dentro do padrao considerado

normal para o ser humano” (BRASIL, 2002, online).
A portaria n° 81, de 28 de janeiro de 2009 (BRASIL, 2009a) estabelece que o

aconselhamento genético ¢ o pilar central da atencao a saude em genética clinica e deve
ser garantido a todos os individuos e familias sob risco de anomalia congénita ou doenca

genética.

Com base nesses e em outros conceitos, tendo a importincia do individuo como
centro da linha de cuidado na ateng¢do a satude, o autocuidado devera estar presente em
todo o processo de estruturacao dos servigos publicos especificos nos diversos niveis de
atencdo e durante todo o desenvolver da assisténcia em saude. Segundo a Organizagao

Mundial da Satde (OMS), no predmbulo da portaria de n. 81, de 20 de janeiro de 2009:

Aproximadamente cinco por cento das gestacdes resulta no nascimento de uma
crianca com algum tipo de anomalia congénita ou doenca genética que
comprometerd seu desenvolvimento e qualidade de vida [...]. As condicdes de
etiologia predominantemente genética respondem por quinze por cento a vinte
e cinco por cento das causas de mortalidade perinatal e infantil em na¢des em
desenvolvimento, tendo as anomalias congénitas passado da quinta para a
segunda causa de mortalidade infantil no Brasil nos ultimos vinte e cinco anos.
Existem indicagdes de que as anomalias congénitas ¢ as doengas
geneticamente determinadas tém maior prevaléncia nos paises em
desenvolvimento, possivelmente refletindo a falta de medidas preventivas e
terapéuticas adequadas (BRASIL, 2009a, online).

Entretanto as politicas publicas estabelecidas pela legislacdo nacional para
pessoas com deficiéncia e para pessoas com doencas raras, ndo prevé a inclusdo das
pessoas com albinismo, ressalvado quando diagnosticadas com visdo subnormal nos
termos da legislacao especifica. Nesses casos, poderdo ter acesso a rede de prote¢do social

ali prevista.

De acordo com a legislacdo aqui analisada, as pessoas com albinismo se
enquadram no segmento das pessoas com deficiéncia, ndo pelo albinismo, mas em
consequéncia da doenca, por exemplo, quando sdo diagnosticadas com visao subnormal
e a fotofobia, que como vimos, sdo decorrentes da hipopigmentagdo (inexisténcia ou
insuficiéncia de melanina) no globo ocular. Tal situacao refor¢a novamente a necessidade
de uma maior especificidade legal para enquadramento do albinismo e para a conseguinte

construcdo de politicas publicas para as pessoas que sofrem dessa deficiéncia, uma vez
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que eclas necessitam ser especialmente assistidas, para que possam desenvolver

regularmente suas atividades e para que possam viver de maneira digna.

Das iniciativas legislativas em ambito federal que propdem o reconhecimento de

direitos para as pessoas com albinismo, tramitam, atualmente, trés Projetos de Lei (PL):

a) PL 8033/2017 que assegura as pessoas com albinismo o exercicio de direitos
basicos nas areas de educagdo, saude e trabalho cujo andamento estd aguardando

designacao de relator na Comissao de Educagdo (BRASIL, 2017);

b) PL 4234/2008 que dispde sobre a criagdo do Programa Nacional de Prevencao
e Combate ao Cancer de Pele, da Semana Nacional de Prevencdo ¢ Combate ao Cancer
de Pele, da obrigatoriedade de distribuicao gratuita de protetor solar pelo SUS e da outras
providéncias, aguardando designacgdo de relator na Comissdo de Finangas e Tributa¢do

(BRASIL, 2008);

c) PL 7762/2014 que institui a Politica Nacional de Protecdo dos Direitos da
Pessoa com Albinismo, de autoria do Senado Federal, que estabelece como direitos: o
acesso ao atendimento dermatologico, inclusive ao protetor solar e aos medicamentos
essenciais, além do tratamento ndo farmacoldgico, da crioterapia e da terapia
fotodindmica; o acesso ao atendimento oftalmologico especializado, assim como as lentes
especiais e aos demais recursos de tecnologias assistivas — equipamentos 0ticos € nao
Oticos necessarios ao tratamento da baixa visdo e¢ da fotofobia (Art. 3°). Também
estabelece as acodes da Politica Nacional de Protecdo dos Direitos da Pessoa com
Albinismo, quais sejam: a elaboragdo e a implementacdo de cadastro nacional; a
estruturacao da linha de cuidados e o estimulo a pratica do autocuidado; a organizag¢ao do
fluxo da assisténcia a satde; a definicdo do perfil epidemiologico; a formacdo e a
capacitacdo de trabalhadores no ambito do SUS, para lidarem com os diversos aspectos
relacionados com a aten¢do a satide da pessoa com albinismo, e a qualificacdo da atengdo

integral a satde da pessoa com albinismo (BRASIL, 2014b).

Ressalta-se que o PL 7762 foi originario do Senado Federal e aprovado naquela
casa em 2014, quando, entdo, seguiu para apreciacao pela Camera Federal. Tramita em
regime de prioridade desde essa época, e obteve, por unanimidade, parecer favoravel na
Comissdao de Saude, Seguridade e Familia, bem como da Comissdo de Finangas e

Tributagao.
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Analisando a tramitac¢do dos diversos projetos de lei, confirma-se a invisibilidade
desse segmento populacional pelo Estado, pois se existe omissdo por parte do Poder
Executivo, também estd caracterizada a inércia do Poder Legislativo, uma vez que o PL
7762/2014 deveria tramitar em regime de prioridade, o que significa que cada comissao
deveria obedecer ao prazo regimental de dez sessoes. Considerando que a tramitagdo do
projeto esta limitada a 03 comissoes, significa que deveria tramitar por no maximo 30
sessoes. Como ja tramita desde 2 de julho de 2014, as pessoas com albinismo que tém
urgéncia de politica publica especifica estdo em compasso de espera ha exato sete anos e

quatro meses.

Atencao integral a saude

A inexisténcia de politicas publicas no Brasil impde as pessoas com
albinismo uma condi¢ao de vulnerabilidade, pois muitas delas, por ndo terem acesso a
prevengdo e ao tratamento precoce, especialmente para as lesdes pré-malignas e
malignas (cancer de pele), quando encontram acesso a rede publica de satde, muitas das
vezes, sao submetidas a mutilacdes de partes do corpo durante a extirpacdo da lesdo. Em
alguns casos, a demora no tratamento do cancer leva a pessoa a 6bito, ainda em
tenra idade, num flagrante desrespeito do direito a vida consagrado no artigo 5° da
CF. As pessoas com albinismo sdao mil vezes mais suscetiveis a essa doenca, € a
expectativa de vida para este grupo pode chegar a 33 anos, em fun¢do do cancer de

pele, uma condi¢do que pode ser facilmente prevenida (ERO, 2019).

As pessoas com albinismo nao serdo inseridas nas politicas publicas de satde se
ndo forem observadas as condi¢des para a promog¢ao, prote¢do e recuperagdo da saude
estabelecidas nas diretrizes do SUS. Conforme prevé Lei Organica da Saude (8080/90)
(BRASIL, 1990), as a¢des e os servigos que integram o SUS devem ser desenvolvidos de
acordo com as diretrizes previstas no art. 198 da CF, obedecendo, dentre outros

principios, a universalidade, equidade e integralidade.

Estabelecido pela CF como um direito de todos e um dever do Estado, o principio
de universalidade distingue a satide como um direito do cidadao. Nesse sentido, abrange
a cobertura, o acesso ¢ o atendimento nos servigos do SUS, e exprime a ideia de que o

Estado tem o dever de prestar esse atendimento a toda populacdo brasileira. A
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integralidade se caracteriza como principio que atribui a populagdo o direito de

atendimento de forma plena em fungdo das suas necessidades, pela articulagdao de agdes
curativas e preventivas nos trés niveis de assisténcia. Ja por meio da equidade, objetiva-
se diminuir as diferencas sociais, proporcionando atendimento desigual para necessidades
desiguais, caracterizado como o principio de justica social (PONTES; CESSO;
OLIVEIRA; GOMES, 2009).

Dentre os principios citados, todos com aplicagdo imprescindivel nas defini¢des e
implementagdes das politicas publicas de saude, destaca-se a equidade. A equidade
consiste na adaptacao da regra existente a situacao ou a um caso especifico, observando-

se os critérios de justica com igualdade de oportunidades.

Revisitando a Carta de Ottawa, resultante da Primeira Conferéncia Internacional
Sobre Promogao da Satde realizada na cidade de Ottawa, Canada, em novembro de 1986,
confirma-se ja naquela época, a preocupagdo com a equidade e a integralidade na

construgdo das politicas publicas de saude, quando orienta que

[...] a politica de promogdo da saide combina diversas abordagens
complementares, que incluem legislagdo, medidas fiscais, taxagdes e
mudancas organizacionais. E uma agdo coordenada que aponta para a equidade
em saude, distribuicdo mais equitativa da renda e politicas sociais
(ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE, 1986, p. 2).

Orienta ainda que

[...] as a¢Bes conjuntas contribuem para assegurar bens e servicos mais seguros
e saudaveis, servicos publicos sauddveis e ambientes mais limpos e
desfrutaveis.

A politica de promogdo da saude requer a identificagdo ¢ a remogdo de
obstaculos para a adogdo de politicas publicas saudaveis nos setores que nao
estdo diretamente ligados a saude. O objetivo maior deve ser indicar aos
dirigentes e politicos que as escolhas saudaveis sdo as mais faceis de realizar
(ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE, 1986, p. 2).

Baseando-se nessas premissas, o estabelecimento de um programa de atengao
integral a saude da pessoa com albinismo garantird melhor qualidade de vida, com
atencao multiprofissional desde a promog¢ao de saude, passando pela atencdo curativa e

de reabilitagdo, iniciando com a orientagdo preventiva, chegando aos procedimentos de

maior complexidade, desde o nascimento e por toda vida, considerando-se que o
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albinismo ndo tem cura. Santos, Pereira, Moreira e Silva (2017) vém ao encontro desse

pensamento quando defendem que:

A légica de organizacdo do cuidado a grupos populacionais biomedicamente
estabelecidos tem dado o contorno deste campo de produgdo, aproximando,
por conta da visdo subnormal, as pessoas com albinismo as constru¢des sociais
e de satde comumente atribuidas as pessoas com deficiéncia. Como efeito, ha
a invisibilidade das pessoas com albinismo que se tornam visiveis e
reconhecidas quando rotuladas como deficientes, por conta da visdo
subnormal; ou do desenvolvimento do cancer de pele, no lugar no qual a
prevengdo em saude ndo mais surte efeitos diante do risco do adoecimento. A
visibilidade das pessoas com albinismo precisa existir em todos os pontos de
atengio, ser uma agenda transversal no Sistema Unico de Saude (SUS), ser
ampliada e singularizada no campo do cuidado, da existéncia (SANTOS;
PEREIRA; MOREIRA; SILVA, 2017, p. 320).

Embora inexistente lei ordinaria regulamentando politica ptblica de satde para as
pessoas com albinismo, no Estado da Bahia a Comissao Intergestores Bipartite (CIB) —
Instituida pela Portaria n® 2094 de 21/06/93 do Secretédrio da Satde do Estado da Bahia
—, espagos estaduais de articulacdo e pactuagdo politica que objetivam orientar,
regulamentar e avaliar os aspectos operacionais do processo de descentralizacdo das
acoes de saude, aprovou por meio da Resolucdo 368/2010, o Programa Estadual de

Atengdo Integral a Saude das Pessoas com Albinismo no Estado da Bahia.

Para uma eficaz insercdo da pessoa com Albinismo na sociedade em que vive,
acoes para a divulgacdo da doenga por meio da educacao popular devem fazer parte da
organizagdo da assisténcia em saude. Assim, todo cidaddo pode ter acesso ao
conhecimento sobre a patologia, o diagndstico precoce, suas limitagdes € como minimizar
a exclusdo que a doenga pode promover quando desconhecida. Seguindo essa premissa,

Rolim, Barreto, Cruz e Sampaio (2013) defendem que:

A participagdo popular e o controle social em saude, dentre os principios do
Sistema Unico de Saude (SUS), destacam-se como de grande relevancia social
e politica, pois se constituem na garantia de que a populagdo participara do
processo de formulagdo e controle das politicas publicas de satide. No Brasil,
o controle social se refere a participagdo da comunidade no processo decisorio
sobre politicas publicas e ao controle sobre a acdo do Estado (ROLIM;
BARRETO; CRUZ; SAMPAIO, 2013, p. 140).
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Visando o cumprimento da Resolucdo, o programa a ser implementado, deve

tomar por base, no que couber, as diretrizes estabelecidas nas seguintes politicas nacionais
de atencdo integral a saude: Pessoa com Deficiéncia (Portaria n® 1.060, de 5 de junho de
2002) (BRASIL, 2002); Pessoas com Doencas Raras (Portaria n° 199/2014) (BRASIL,
2014a); Genética Clinica (Portaria n°® 81/2009) (BRASIL, 2009a); Pessoas com Doenca
Falciforme (Portaria n° 1.391, de 16 de agosto de 2005) (BRASIL, 2005).

Com base nas portarias acima referidas, ¢ essencial que uma politica publica
assegure as pessoas com albinismo a aten¢do primdaria por meio dos centros de referéncia
que organizardo e facilitardo o acesso toda vez que as pessoas necessitarem de atengao
especializada; elaboragdo e implantacdo de protocolos especificos para atendimento
médico e dispensacdo de medicamentos e equipamentos para as pessoas com albinismo;
o estabelecimento de um fluxo de encaminhamento pelo centro de referéncia para a
assisténcia desses pacientes nas diversas especialidades médicas, para o diagnostico, o

acompanhamento e o tratamento das doengas especificas decorrentes do albinismo.

O atendimento integral pressupde a jun¢do das atividades preventivas e de
promocao de saude, que devem ser priorizadas, com as atividades assistenciais e
reparadoras, que também ndo podem ser prejudicadas. A assisténcia as pessoas com
albinismo, como ocorre com toda patologia, deve privilegiar a agdo multiprofissional e

multidisciplinar.
Consideracoes finais

Mesmo com as limitagdes da visdo e riscos de cancer de pele, as pessoas com
albinismo podem viver normalmente, se receberem apoios e recursos apropriados. Essa
constatacdo indica a necessidade de implantagdo de politicas publicas ¢ de um novo
modelo de intervencdo na saude e melhoria na qualidade de vida das pessoas com
albinismo, em que ¢ fundamental a prevencao dos efeitos danosos da radiacdo, que € mais

grave em regides tropicais como o estado da Bahia, bem como na zona rural do pais.

Se nao for garantido acesso a politica publica especifica e integral de saude para
prevenc¢ao e tratamento, parcela significativa das pessoas podera ser vitimada, tanto pelo

cancer de pele, em alguns casos em estagio bastante avancado. Bem como a perda da
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acuidade visual, podendo chegar a cegueira. Essas sequelas poderdo comprometer
significativamente a mobilidade, a qualidade de vida, podendo inclusive reduzir a

expectativa de vida dessas pessoas.

Percebe-se que a falta de regulamentagdo das politicas publicas de saude pode ser
minimizada se houver vontade politica do Estado, em especial o Executivo e o
Legislativo, para assegurar com urgéncia a conclusdo da tramitagdo do PL 7762/2014,
atualmente aguardando Parecer do relator na Comissdo de Constituigdo, Justica e
Cidadania da Camara dos Deputados para posterior envio para sanc¢ao presidencial, uma
vez que pelo rito de tramitagdo em regime de prioridade ndo depende de aprovagao pelo

plenario daquela casa legislativa.

Independentemente da aprovacao de lei federal sobre a matéria, ndo ha qualquer
impedimento a aprovagado de leis especificas pelas demais casas legislativas das demais
unidades da Federac¢do, nem obstaculo para que governadores e prefeitos estabelegam
programas estaduais ou municipais relativos a programas especificos de satide, uma vez
que estdo respaldados tanto na CF de 1988, como na Lei Orgénica da Saude, Lei 8080/90
(BRASIL, 1990).

Os movimentos de apoio a essa causa pode ser iniciada a nivel municipal por
meio da sensibilizacdo dos gestores, como também colocar esta demanda de tanta
importancia nas conferéncias de saude para que assim possa tomar uma maior visibilidade
perante a populagdo, visto que os albinos historicamente foram silenciados,
marginalizados e discriminados. E ainda trabalhar a data alusiva ao Dia Internacional de
Conscientizagdo do Albinismo, comemorada no dia 13/06.! A invisibilidade que as
pessoas com albinismo sofrem perante a sociedade e o poder publico que faz com que as
suas necessidades sejam negligenciadas, isso reverbera na auséncia de politicas publicas,
de projetos voltados para uma melhor qualidade de vida, bem como favorece e acentua o
preconceito ¢ a discriminagdo. Diante desse cendrio, defende-se a promog¢do de uma

educagdao popular junto a representantes de pessoas com albinismo para que suas

! Segundo a Biblioteca Virtual de Saade, no dia 13 de junho, é comemorado o Dia Internacional de
Conscientizagdo do Albinismo. Disponivel em: https://bvsms.saude.gov.br/feitos-para-brilhar-13-6-dia-
internacional-de-conscientizacao-sobre-o-albinismo/. Acesso em; 17 nov. 2021.
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demandas sejam socializadas e compartilhadas nas diversas esferas, no setor da satude, da

educagdo, no mercado de trabalho, no ambito politico, cultural e social.
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