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Resumo: O objetivo central desde trabalho é colocar em énfase as pessoas com albinismo, este
carentes de estudos académicos na area social através da abordagem dos direitos humanos.
Nesse sentido, se faz candente realizar uma contextualizagdo expondo quem sdo esses
individuos e onde estdo. As pessoas com albinismo possuem dificuldades a serem transpostas
durante o seu curso da vida. O albinismo é um fenbmeno universal que acarreta nesses sujeitos a
auséncia total ou parcial de melanina. As pessoas com albinismo nédo constam no CENSO do IBGE,
ou seja, ndo sabemos onde estdo e nem quantos séo, simbolicamente uma forma de ferir a integridade
humana, principio resguardado pela DUDH?, fato este que impacta significativamente na dificuldade
para formulacdo de politicas publicas especificas e consequentemente uma inclusdo mais incisiva
destes na sociedade. As PCA’s 2 despertam olhares por onde passam, geram comentarios, a sua alvura
é motivo de causar repulsa em alguns contextos, temor e curiosidade. Vale salientar que os individuos
supracitados no decorrer do texto, utilizam os espacos cibernéticos como principal ferramenta para
demandarem a adocdo de politicas publicas, visibilidade, inclusdo, respeito e lutando pelo
reconhecimento das diferencas e reivindicando todas as formas excluséo e desigualdades existentes.
Nesse sentido, destaco que incluindo as pessoas com albinismo nos espagos académicos, reafirmamos
a importancia de que povos com diferentes raizes, possam coexistir. Além disso, o leitor deste trabalho
torne-se consciente de uma sociedade heterogenia através de uma leitura reflexiva e com capacidade
de respeitar a alteridade que nos rodeia. Por isso, a ousadia de incluir as pessoas com albinismo como
debate das ciéncias humanas, no intuito de difundir e fomentar através de um olhar critico e
emancipatdrio para o que denominamos como uma educagdo em, para e sobre os Direitos Humanos.

Palavras- Chaves: Albinismo, Direitos Humanos, Inclusdo, Educacéo.
INTRODUCAO

Atualmente podemos perceber que no ambiente académico, especialmente os que se
debrucam em estudos voltados ao ambito social (Ciéncias Humanas), ocorre um debate
incisivo sobre as vozes subalternas, assim como, os individuos sociais que estdo em
vulnerabilidade social e marginalizados. Cotidianamente, podemos nos deparar com debates
sobre as politicas de inclusdo social, como por exemplo, as cotas para 0s negros, os indios e
demais grupos que sdo considerados comunidades tradicionais. Porém, devemos levar em
consideracdo que existem outros grupos que séo invisibilidades socialmente e que merecem

ter uma maior visibilidade, estes sdo: as pessoas com albinismo. Bobbio, elenca que “a

! Declarag¢do Universal dos Direitos Humanos.

2 Pessoas com Albinismo
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democracia ndo existe sem direitos humanos e os direitos humanos ndo sobrevivem sem a
democracia” (BOBBIO apud. VIOLA, 2010, p. 29).

Para que ocorra uma sociedade democrética de direito e ancorada sob a égide dos
direitos humanos, é imprescindivel a inclusdo das diversas esferas da vida social e respeito as
diferencas existentes nela. O respeito a diferenca caracteriza-se como uma pratica de
educacdo em direitos humanos, responsavel para promover e fomentar uma educacao para a
justica e a paz. E nesse sentido, que me debruco na perspectiva de evidenciar as pessoas com
albinismo que despertam olhares por onde passam e provocam comentario, porém, sao

invisibilizados em termos de direitos sociais.

O albinismo é uma condic¢do de natureza genética em que esses sujeitos nascem sem
melanina. Esse grupo de individuos que possuem essa condi¢cdo genética, inspira a criacao de
mitos culturais em todo o mundo, desde a nocdo que a pessoa com albinismo tem poderes
magicos, como também de que 0s mesmos possuem problemas mentais. Além disso, outros
mitos sdo construidos e narrados acerca destes, em determinados contextos sociais acredita-se

gue o albinismo é consequéncias da unido entre a uma mulher negra e 0 homem branco.

No tocante a violagéo dos direitos humanos, a pobreza e a desigualdade se faz presente
no cenario de vida do mundo, ndo se faz diferente para as pessoas com albinismo, a sua
condicdo econdmica desfavoravel ¢ um fator que agrava ainda mais para as PCA’s.
Necessitam de filtros e bloqueadores solares cotidianamente, principalmente passa as PCA’s
que estdo inseridos no eixo nordeste onde o sol torna-se o seu principal vildo, além disso,
conforme Biscaro: “os verdadeiros inimigos sempre foram o preconceito e a condigdo social
desfavoravel”, além do mais, “Albinos sofrem mais por motivos externos do que

propriamente pela condi¢io genética”. (BISCARO, 2012, p.18).

Ainda fazendo referéncia a necessidade de filtros solares, sabemos que o mesmo
possui um valor alto para os que ndo estdo em condicdo econémica favoravel para os devidos
cuidados e precaucdes. Outro ponto importante e cabe salientar o fato da aceitacdo e
autoestima das PCA’s, sabemos que todo individuo social, deseja ser visto, ser aceito, € nao
se faz diferente com as pessoas com albinismo, que sdo observados por muitos por onde
passam, mas realmente sdo “visto” por poucos, especialmente no tocante a direitos

econdmicos e sociais.
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A Declaracdo Universal dos Direitos Humanos de 1948 tem como proposito
reconhecer e difundir o direito de qualquer individuo social a educacdo em todos os niveis de
conhecimento e o respeito aos direitos humanos, ou seja, a dignidade humana, com o intuito

de que a banalidade do mal néo se prolifere e que se crie uma cultura dos direitos humanos.

NoOs Cientistas Sociais e educadores, somos desafiados constantemente a nos
comportamos como investigadores que usando de uma lupa de um detetive, nesse caso, social,
consigam coleta os pormenores da vida social e as minucias que vdo surgindo nos
imponderaveis da vida real. Além disso, devemos exercitar o que nos propde Roberto Cardoso
de Oliveira (2000) em uma de suas brilhantes obras, intitulado “O trabalho de Antropélogo”,
destaca que devemos ter um olhar treinado, e domesticado no processo tedrico do olhar essas

diversidades existentes e que formam a riqueza de nossas culturas e sociedades.

Portanto, acreditamos que esse estudo e trabalho se constituem importante no
preenchimento de lacunas sobre as PCA’s. Além disso, ser um dos pioneiros dentro da éarea e
podendo assim, contribuir como afirma SANTOS para [...] “o levantando indagacdes e
problematicas possiveis de serem construidas dentro das areas de Antropologia, Sociologia,
Educacdo, Saude e outras areas afins”. (SANTOS, 2015). Em consequéncia disso, nos
remetem ao interesse em darmos protagonismo as pessoas com albinismo dentro dos espagos

académicos.

Dado o exposto, percebemos que a pesquisa se configura de extrema relevancia social
e académica, com a inclusdo desses individuos nos mais variados espacos sociais, acreditamos
na maior visibilidade a acesso a politicas publicas de inclusdo. “A escassez de trabalhos que
mencionem ou abordem os albinos como “objeto” de estudo ¢ um dos pontos que

potencializaram a necessidade e intengdo da realizagdo dessa pesquisa” (SANTOS, 2016).
METODOLOGIA

E necessario entender que para que se possa realizar uma pesquisa dentro da area das
Ciéncias Sociais e peculiarmente no campo da Antropologia desafios séo lancados para o
pesquisador social. Este desafio aflora na necessidade de planejar cuidadosamente as
atividades que serdo desenvolvidas e 0s passos que daremos durante o desdobramento da
pesquisa. As ciéncias Humanas foram se desenvolvendo e com elas as suas metodologias de

coleta de dados foram cada vez se refinando.
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E indiscutivel que etnografia e teoria ndo podem ser separadas. A etnografia ndo se
opde a teoria nem dela se distingue. N&o basta apenas escrever ou descrever, ¢ importante que
se realize uma descricdo analitica. Essa descricdo analitica é de extrema relevancia, pois sera
base para podermos separar 0 que € ruido, 0 que € necessario e 0 que pode atrapalhar o
desdobramento da pesquisa de campo. Nesse sentido, cabe aqui ressaltar a importancia do
estranhamento, o estranhar para entender, estranhar para refletir as “mirongas” que vao

surgindo no decorrer de cada inser¢do em campo.

“Precisamos da etnografia para conhecer a n6s mesmos, assim como
temos necessidade da historia para conhecer 0s outros ndo-ocidentais.
Porque a etnografia serve, a0 mesmo tempo, para tornar estranho o
que é familiar e familiar o que é estranho, e ainda mais para
compreender ambos” (J. & J COMAROFF, p. 08).

Um dos primeiros recursos que destacamos para a realizacdo desta pesquisa ancora-se
em métodos que melhor respondam aos objetivos que foram elencados. Inicialmente
recorremos ao aporte tedrico, pois sera através dele que conseguiremos sustentar as analises

realizadas no trabalho.

Nesse sentido, acreditamos que a realizacdo de entrevistas com as pessoas com
albinismo serd de extrema importancia, pois através desse modelo conseguiremos extrair
depoimentos que serdo definidores para o desdobramento da pesquisa. A pratica das
entrevistas com grupos focais sera utilizada, pois através desse modelo o pesquisador que se
torna um catalizador e moderador, condiciona-os a um debate aberto e acessivel com temas

que sao de interesses comuns.

Outra forma de coleta de dados ocorre através da aplicacdo de questionarios por meios
presenciais e online, pois essa metodologia tem o intuito de levantar opinides, interesses,
situacbes vivenciadas. E candente expor que na aplicacdo de questionario foi utilizada uma

linguagem simples e direta.

Fazer uma etnografia implica que serdo utilizados varios recursos para a coleta de
dados. A pesquisa de campo torna-se indispensavel, pois € no campo, na interacdo e no

contato com as pessoas que o Anthropological blues torna-se audivel. E no campo que nos
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defrontaremos com os controles de impressoes e nele saberemos que as pessoas sdo atores e a

vida é um palco.

Além disso, € o método da netnografia, que vem crescendo cotidianamente nos
desdobramentos das pesquisas nas Ciéncias Sociais que esta dando suporte para a realizacéo
dessa pesquisa. Convém lembrar que juntamente com a etnografia, estas devem trabalhar em
harmonia para iluminar novas questdes nas Ciéncias Sociais. A netnografia € uma pesquisa

observacional participante baseada em trabalho de campo online.
RESULTADOS E DISCUSSOES

Como sabemos uma sociedade que ainda persiste em reproduzir a banalidade do mal,
uma society que ainda existe o racismo, além disso, as desigualdades nas mais vastas esferas
sejam econdmicas, politicas e sociais, consequentemente ndo é uma sociedade justa de
direitos. Enquanto educador se faz candente e perspicaz que adotemos uma postura critica e

transformadora.

Nesse sentido, foi a partir do ano de 2014, em meados do fim deste ano, estava ainda
na graduacdo quando foi exposta pelo docente da disciplina a importancia de debatermos
sobre as pessoas com albinismo, e elencando a falta de inclusdo das mesmas na sociedade,
como também sobre a dificuldade destes para o processo de escolarizacdo formal. Os
percal¢os que a eles sdo destinados decorrentes da sua condicao genética acaba interferindo de
forma significativa durante o percurso escolar, desde a infancia e durante o decorrer do curso

da vida.

Foi a partir desse interim que decidi estudar as pessoas com albinismo e com elas nas
quais chamo carinhosamente de meus interlocutores, resolvi desde ent&o, contribuir para uma
maior visibilidade social e incluséo na sociedade. Antes de realizar pesquisas com as pessoas
com albinismo, me debrucava em estudar as comunidades tradicionais ciganas, tambem
vitimas de descaso do poder publico e merecedoras de uma maior visibilidade social, mas, ao
conhecer 0 mundo encantador e a riqueza que as pessoas com albinismo narravam as suas
vidas, ndo pensei duas vezes e estou imerso em leituras e pesquisas que possam contribuir

para uma melhor descricdo analitica.

Como pesquisadores e educadores temos a viabilidade de analisar os fendbmenos que

surgem no espaco e no tempo, para nos cientistas, esses espagos podem ser considerados
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como um laboratério social. Além disso, podemos perceber como a sociedade estd se
relacionando e interagindo e modificando o seu meio, através de diversas formas como por
exemplo os movimentos sociais, estes que na contemporaneidade surgem por meio de
diversas formas, a internet € um exemplo claro desses novos arranjos e modelos de
movimentos sociais contemporaneos que utilizam o espaco da rede para lutarem por
reconhecimento, visibilidade e inclusdo. “O surgimento de movimentos sociais, depende da
existéncia de uma semantica coletiva que permite interpretar as experiéncias de
desapontamentos pessoas como algo que afeta ndo so o eu individual, mas também um circulo
de muitos outros sujeitos” (HONNETH, 2003, p.258). Vejamos que grandes conquistas ja

foram conquistas por intermédio do “poder da rede”.

Conforme foi destaco no decorrer do texto, assim como outros grupos marginalizados
e que merecem visibilidade, o descaso causado pelo poder publico para as pessoas com
albinismo, foi o principal fomentador e incentivador para a criacdo de uma Associacao para as
pessoas com albinismo. (APALBA- Associacdo para as pessoas com albinismo) localizada

em Salvador-BA.

Desse modo, € importante mencionar que decorrente do movimento para inclusdo das
pessoas com albinismo que no ano de 2001, surgiu a Associagdo das pessoas com albinismo
na Bahia (APALBA), uma entidade sem fins lucrativos que luta pelos direitos das pessoas
com albinismo, para que tenham acesso a salde, habitacdo digna, educacdo, transporte,
trabalho e renda e insercéo plena na sociedade. A associagdo surgiu com o intuito de tentar
contribuir para a melhoria de vida das pessoas com albinismo. Segundo Biscaro, surgiu no
estado com percentual mais elevado de negros, o que leva a supor nimero igualmente elevado
de despigmentados (BISCARO, p, 187, 2012).

Uma das principais atividades da Associagdo mencionada acima é informar, apoiar as
familias para a educacdo escolar das criangas com albinismo, proporcionar servi¢os médicos e
lutar para uma inclusdo das pessoas com albinismo e melhorias nas suas condic¢des de vida.
Em sua pagina na internet, também utiliza esse espaco para divulgar materias, depoimentos e
eventos que possam contribuir com informagdes no tocante a questdo do albinismo. Essa
instituicdo vem realizando um arduo trabalho juntos aos governos para trazer visibilidade as

pessoas com albinismo e reivindicar melhorias e beneficios sociais
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Outro ponto que merece ser evidenciado € a dificuldade das pessoas com albinismo

serem inseridas no mercado de trabalho. O estigma e o preconceito atrelados a esses
individuos impactam negativamente, ao se criar 0 imaginario social de que 0s mesmos séo
incapazes de realizar certos tipos de atividades demandadas a eles. Logo, se é quebrado a
imagem de que sdo incapazes ao percebemos esses individuos trabalhando nos mais diversos
campos de conhecimento, um exemplo claro é o Roberto Rillo Biscaro, que escreveu o livro

“Escolhi ser Albino” e atualmente ¢ professor.

Roberto Rillo Biscaro

Escolhi
ser

-

ALY

*7__ .
Foto extraida do Google Imagens Dia 08/09/2017

Ainda conveém lembrar, foi exposto no decorrer do texto que as PCA’s utilizam os
espacos cibernéticos como principal ferramenta para estarem buscando visibilidade e
fomentando informacdes sobre o fendmeno do albinismo. Através da criacdo de blogs e redes
sociais, 0 agrupamento de pessoas albinas que estdo lutando pelo reconhecimento de sua
identidade, trocam experiéncias, expdem suas angustias, limitacbes e conquistas, estes até

entdo carente de contato com iguais.

Hoje, podemos encontrar paginas nas redes sociais que evidenciam esses processos de
articulagdes em prol dos mesmos, tais como: “Albinos do meu Brasil e do mundo”, “familia

2 13

albina”, “albinos (as) do nosso nordeste”, “Sim sou Albino”, “Blog do Albino incoerente”,

“Albinismo em Foco, todos administrados por pessoas oriundas de tal condicdo genética.
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Descobri um grupo necessitado de contar e compartilhar experiéncias.
N&o exagero ao dizer que vivi uma epifania... E urgente trazer essas
pessoas, suas vivencias, alegrias e tristezas para os mais diferentes
foruns: midia, academia, vida e saude publicas... Identifiquei- me com
as dificuldades e estratégias de cada um, afinal, eram idénticas as
minhas, independente da idade. (BISCARO, 2012, p.234).

Como pontua Biscaro, as PCA’s sdo um grupo carente de contato entre iguais € a
internet juntando com as paginas de redes sociais, facilitam esse dialogo e contato para

pessoas que possuem a mesma condicao genética.

Um assunto candente e de extrema relevancia social é fase escolar das pessoas que
possuem albinismo. Sabemos que o periodo escolar e a infancia sdo perpassados por diversas
tensdes, principalmente para as pessoas que possuem certos tipos de dificuldades fisicas,
como € o caso de algumas pessoas com albinismo que possuem baixa visdo. No intuito de
buscar materiais que de alguma forma contribuisse para fortalecer teoricamente os escritos e
analises da pesquisa, encontrei a revista intitulada “ Mundo da Inclusdo” considerada a revista

do educador, e por mais incrivel que pareca, aborda a tematica do albinismo como foco

principal.
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Foto extraida da pagina da Revista Mundo da Incluséo
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Esse exemplar esta disponivel para venda e nesta edi¢do podemos conhecer a historia
do garoto chamado Igor, que possui a condi¢do genética do albinismo e superou as
dificuldades para se tornar um aluno exemplar. Essa revista se mostra de grande valia para
esses individuos que até entdo, pouco se ouve falar e acima de tudo, é escasso 0 numero de

informacdes e escritos sobre os mesmos, especialmente no ambito social da academia.

Para uma melhor compreensdo afirmo que estudar as pessoas com albinismo assume
carater de extrema relevancia social. Levamos em consideracdo que através de um numero
maior de informagdes sobre esses individuos, mitos que sdo construidos acerca dos mesmos
poderdo ser desconstruidos e com o numero maior de informacgdes a inclusdo social destes
podera ocorrer de forma mais incisiva e que é garantida pela Declaragdo Universal dos

Direitos Humanos.

Em virtude do que foi mencionado, mencionamos a importancia deste trabalho para a
ciéncia. Entende-se que estaremos contribuindo para que todos os seres humanos saibam da
existéncia dessas pessoas, pois elas existem, dispostas a mostrarem quem sao e onde estdo, e
suas particularidades, suas superagdes e conquistas. Além disso, a importancia de estarmos
cientes de mais um grupo que esta lutando por reconhecimento. Reconhecimento este que é

inerente a condicdo humana.
CONCLUSAO

Conclui-se que o desencadeamento de estigmas que foram atrelados a imagens das
pessoas com albinismo, acarretou aos mesmos se reconhecerem enquanto detentores de uma
identidade especifica e de resisténcia. Buscando por uma maior visibilidade e inclusdo social,
resistem aos obstaculos que a vida em sociedade fomenta. Pode-se afirmar que em razdo das
diversas mobilizagdes sociais, as pessoas com albinismo estdo colhendo frutos de uma longa

batalha que ainda esta travada.

Um dos frutos colhidos encontra-se especialmente na cidade de Salvador-BA. As
pessoas com albinismo que l& residem recebem gratuitamente filtros solares para as pessoas
que possuem a condigdo genética supracitada no decorrer do texto e possuem cadastro
devidamente efetivado. Foi através da intensificacdo dessa mobilizacdo em prol de
reconhecimento, inclusdo e visibilidade que conseguiram esse passo inicial no tocante a

conquista de direitos.
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Dado o exposto, é importante ressaltar que as pessoas com albinismo estdo engajadas
langando uma plataforma online para saberem estatisticamente onde estdo e quantos s&o.
Conforme foi evidenciando ao longo do trabalho, ndo existe contabilidade desses sujeitos
sociais perante os Orgdos responsaveis pela devida contagem. Em vista dos argumentos
apresentados, podemos afirmar que as articulagfes, dinamicas e experiéncias das pessoas com
albinismo em busca de uma maior efetivacdo e garantia de direitos sejam benéficas e cruciais.
A inclusdo é necessaria para que possamos fazer de uma sociedade individualista e
competitiva o que poderemos chamar de uma sociedade harmonica, justa e igualitaria nos
moldes dos Direitos Humanos. Além disso, através dessa inclusdo que podemos nos
reconhecer e reconhecer a alteridade como elemento chave da riqueza da diversidade cultural

e humana que constituem e constroem a beleza da nossa nacao.

Todos os seres humanos, independente das suas raizes, [...] como afirma Santos (1997)
“tem o direito de reivindicar a igualdade sempre que diferenga nos inferioriza e temos direito
a reivindicar a diferenca sempre que a igualdade nos descaracteriza”. Através dessa
reivindicacdo poderemos ser incluidos em um mundo que na verdade ndo merecia incluséo,
pois todos nos estamos incluidos nele, mas acabamos sendo segregados por ideologias de

pensamento que vao sendo um dos males e influenciadores do caos que € a banalidade do mal.

No ano de 2017, um programa de televisao chamado “Bem Estar” incluiu a tematica
do albinismo em uma série especial denominada: “Invisiveis”. Contando com a cooperagao
de varios profissionais dos mais variados campos de conhecimento e delineando os cuidados

que esses sujeitos precisam ter para uma melhor condicao de vida.

A incluséo das pessoas com albinismo vem crescendo cotidianamente. Hoje podemos
encontrar PCA’s no mundo da moda, na televisao, entre outros espagos. A préatica da inclusdo
ja é vista através desses primeiros passos galgados, que sdo de extrema importancia para esses
sujeitos que por um longo tempo passaram despercebidos e a luta que se trava é justamente

para que as PCA’s “ndo passem em branco”.

Para tanto, conclui-se que esses primeiros passos que galgo com a colaboragdo mutua
de diversos interlocutores com albinismo, entre outros, no intuito de colocar esses junto
dentro” dos espagos académicos, configura-se como um fator candente na luta e busca por

uma educacdo em, para e sobre os direitos humanos.
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