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Resumo A invisibilidade social representa para as pessoas com albinismo um desafio concreto para os cuidados
apropriados em satide. Nesta pesquisa objetivou-se abarcar analiticamente o que a literatura cientifica desvela sobre
o tema, por meio de uma revisio integrativa de literatura na base de dados SciELO. Foram incluidos 19 artigos origi-
nais, disponiveis na integra e que abordaram temas como: cultura; aspectos sociais, familiares e econdmicos; direitos
humanos; e experiéncias de vida. Os resultados foram categorizados em caracteristicas epidemioldgicas, perspectivas
simbdlicas e direitos sociais. Constatou-se que as estimativas epidemioldgicas sdo inconclusivas e imprecisas, sem
dispor de um dado censitdrio oficial. O simbolismo cultural é profundamente enraizado em mitos, lendas e crengas
antigas, o que contribui para estigmatizagdes e discriminagées, além de ser utilizado para justificar atos de violéncia.
As violagdes dos direitos sociais sio frequentes e as legislagdes muitas vezes nio sdo efetivamente cumpridas, tornan-
do-se mera letra morta. E crucial assegurar a efetivagdo de politicas publicas e praticas sociais com base na equidade,
dignidade e justica social.

Palavras-chave Albinismo, Revisdo integrativa, Saiide coletiva, Determinantes sociais

Abstract Social invisibility represents a real challenge for people with albinism in obtaining appropriate health care.
The aim of this research was to analytically encompass what the scientific literature reveals on the subject, by means
of an integrative literature review in the SciELO database. Nineteen original articles were included, available in full
and covering topics such as: culture; social, family and economic aspects; human rights and life experiences. The re-
sults were categorized into epidemiological characteristics, symbolic perspectives and social rights. It was found that
epidemiological estimates are inconclusive and imprecise, without official census data. Cultural symbolism is deeply
rooted in myths, legends and ancient beliefs, which contributes to stigmatization and discrimination, as well as being
used to justify acts of violence. Violations of social rights are frequent and legislation is often not effectively enforced,
becoming a mere dead letter. It is crucial to ensure the implementation of public policies and social practices based on
equity, dignity and social justice.

Key words Albinism, Integrative literature review, Public health, Social determinants

Resumen La invisibilidad social representa un verdadero desafio para las personas con albinismo a la hora de obte-
ner una atencién sanitaria adecuada. El objetivo de esta investigacion fue abarcar analiticamente lo que la literatura
cientifica revela sobre el tema, por medio de una revision integrativa de la literatura en la base de datos SciELO. Se
incluyeron 19 articulos originales, disponibles en su totalidad y que abarcan temas como: cultura; aspectos sociales,
familiares y econdmicos; derechos humanos y experiencias de vida. Los resultados se clasificaron en caracteristicas
epidemioldgicas, perspectivas simbdlicas y derechos sociales. Se constaté que las estimaciones epidemioldgicas son
poco concluyentes e imprecisas, sin datos censales oficiales. El simbolismo cultural estd profundamente arraigado
en mitos, leyendas y creencias ancestrales, lo que contribuye a la estigmatizacion y la discriminacién, ademds de
utilizarse para justificar actos de violencia. Las violaciones de los derechos sociales son frecuentes y la legislacion a
menudo no se aplica de forma efectiva, convirtiéndose en mera letra muerta. Es crucial garantizar la aplicacién de
politicas piiblicas y prdcticas sociales basadas en la equidad, la dignidad y la justicia social.

Palabras clave Albinismo, Revision integrativa de la literatura, Salud piiblica, Determinantes sociales
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Introdugao

As pessoas com albinismo constituem um gru-
po cujas necessidades e vulnerabilidades sdo
negligenciadas e pouco estudadas. Segundo a
Classificagdo Internacional de Doengas (CID-
11) da Organizagdo Mundial da Saude (OMS),
o albinismo (EC23.2) é descrito como “grande
grupo de doengas hereditarias em que a produ-
¢do cutanea de melanina é reduzida ou ausen-
te”, e o albinismo oculocutineo (EC23.20), “um
transtorno geneticamente heterogéneo caracte-
rizado por pigmentagdo diminuida ou ausente
dos cabelos, pele e olhos™.

O albinismo é considerado uma condig¢io
relativamente rara, ndo contagiosa, herdada ge-
neticamente e que pode ocorrer em todos os pa-
ises e afetar pessoas independentemente de raga,
etnia, género ou classe social. As estimativas
epidemioldgicas sdo insuficientes e podem ser
consideradas aleatdrias e pouco significativas,
dada a inexisténcia de mapeamento epidemio-
légico mediante registro nas bases governamen-
tais e 6rgdos oficiais. Estima-se que, em nivel
mundial, a frequéncia seja de 1/20.000 pessoas.
O albinismo é até os dias de hoje permeado por
discriminacio e interseccionalidades que impe-
dem o devido usufruto dos direitos constitucio-
nais de saide e bem-estar.

As pessoas com albinismo, devido a redu-
¢do ou auséncia de melanina, estio passiveis,
em maior grau, a enfrentar problemas com os
efeitos nocivos da radia¢do ultravioleta (RUV),
como o cancer de pele. Além disso, a diminui-
¢do da acuidade visual e a baixa visdo também
sdo comuns e resultam em problemas oticos
como nistagmo, estrabismo e fotofobia®.

Além das limitagbes clinicas, essas pessoas
enfrentam discriminagbes e estigmatizagoes
que as colocam em contextos de diferencas so-
ciais e de dificuldades de acesso a politicas de
saude capazes de atender suas verdadeiras ne-
cessidades®.

Nos casos como os das pessoas albinas, em
que a conformagcdo e as alteragdes corporais sio
altamente significativas para a construgdo de
suas subjetividades, podemos falar em bioiden-
tidades, como propoe Ortega®. O corpo das pes-
soas com albinismo é uma expressao plena de
sua condi¢do, sendo a base para sua identidade.
Ao mesmo tempo, esse corpo é permeado por
estigmatizagdo social, processo inexoravel que
ocorre desde o nascimento e impde sérias limi-
tacOes nas interagdes sociais cotidianas.

O estigma exprime uma relagao de desquali-
ficagdo do sujeito com base no esteredtipo social

esperado, causando descrédito e inseguranga,
além de imputar uma condigdo de depreciagdo
e inferioriza¢do da identidade, ainda que ela ndo
seja verdadeira ou baseada em atributos reais®.
O processo de estigmatizagio compde, com 0
passar do tempo, o que Goffman nomeia como
“carreira moral”: uma espécie de biografia espe-
cifica composta pelo contexto social no curso da
trajetdria social do sujeito, que afeta a identida-
de do individuo e como ele se relaciona com os
outros’. Goffman a define como “a sequéncia re-
gular de mudangas determinadas no eu da pes-
soa e em seu esquema de imagens para julgar a
si mesma e aos outros’™.

Essa realidade leva o sujeito a sedimentar
um habitus relacionado a sua histéria individu-
al, em confluéncia com os aspectos coletivos. O
conceito habitus pode ser definido como “um
sistema de disposi¢6es socialmente constituidas
que, enquanto estruturas estruturadas e estrutu-
rantes, constituem o principio gerador e unifi-
cador do conjunto das praticas e das ideologias
caracteristicas de um grupo de agentes”, sendo,
portanto, o resultado das condi¢des de existén-
cia do sujeito de modo a estruturar as disposi-
¢des intrinsecas da subjetividade individual®.

O simbolismo e as expressdes em torno de
uma condi¢do de saude em que ndo se pode
esconder as marcas no corpo constituem des-
venturas na histdria de vida dos sujeitos que se
constituem como um amalgama das limita¢des
impostas pelo outro sobre si, 0 que compromete
a qualidade e as expectativas de vida’. A diné-
mica social em torno da condi¢io constitui um
conglomerado de vulnerabilidades acrescidas
que se relacionam e subjugam os individuos,
para além dos aspectos pessoais, a situagdes de
desfavorecimento nos aspectos socioeconomi-
cos, culturais e familiares, entre outros'’.

Dessa forma, os fatores micro e macroestru-
turais assumem relevincia e se constituem em
situagdes de vulnerabilidade que conformam a
trajetdria social dos sujeitos. A vulnerabilidade
pode afetar todo o grupo social envolto na con-
di¢do, podendo impactar cada membro de ma-
neira mais ou menos intensa''. Sobretudo, todos
sofrem algum tipo de desvalorizagdo do meio,
uma vez que “a vulnerabilidade é constituida
pelo tecido social, na sociedade e sempre nas in-
ter-relagdes entre sujeitos™.

As pessoas com albinismo vivenciam a invi-
sibilidade social e governamental — a auséncia de
um registro censitario dessa populagio, de pro-
tocolos de atendimento e rastreamento, atencdo
as suas necessidades basicas, como a distribuicdo
gratuita de protetores solares. Essa invisibilidade



incide no alcance de cuidados apropriados em
saude, por isso ndo é incomum que o tratamen-
to seja realizado apenas em casos extremos de
adoecimento e ja voltados para a atengdo espe-
cializada, ao contrario de um cuidado pautado
na promogao da satude e na prevencio dos danos
evitaveis. Uma grande conquista que visa suprir
essa caréncia foi a institui¢do da Politica Nacio-
nal de Atencéo Integral a Satide das Pessoas com
Albinismo, publicada mediante a Resolugdo n°
725, de 9 de novembro de 2023,

A lacuna existente na exposicao das condi-
¢Oes de vida das pessoas albinas motivou a reali-
zagdo de uma revisdo integrativa com o objetivo
de compreender e abarcar analiticamente o que a
literatura cientifica desvela sobre o tema.

Metodologia

A fim de cumprir os objetivos estabelecidos nes-
te estudo, utilizou-se abordagem de cunho qua-
litativo. Tratou-se de um estudo que abordou as-
pectos epidemioldgicos, simbdlicos e de direitos
sociais das pessoas com albinismo. A coleta dos
artigos analisados ocorreu a partir de fontes se-
cundarias, mediante levantamento bibliografico
do tipo revisio integrativa de literatura (RIL).

A RIL é considerada o método mais amplo
de revisdo por permitir a inclusdo de estudos
experimentais e ndo experimentais, primarios,
empiricos ou tedricos, com o objetivo de com-
preender ampla e precisamente, a partir da li-
teratura existente'®, os conceitos, as teorias e os
problemas/lacunas do fendmeno estudado. Esse
método proporciona uma visdo ampliada do
estado de arte sobre o assunto investigado e é
utilizado frequentemente nas ciéncias humanas
e da saude, por ser a base para a pratica baseada
em evidéncias (PBE)".

Para a execucdo da proposta metodoldgica,
passou-se por seis etapas: defini¢io do tema e
questdo de pesquisa; busca na literatura e esta-
belecimento de critérios de inclusdo e exclusio;
estruturacao dos artigos selecionados; analise
dos estudos incluidos; desdobramento dos re-
sultados; e apresentacio dos achados, conforme
proposto por Souza e colaboradores®.

Na primeira etapa definiu-se o tema central
da pesquisa, o albinismo, e realizou-se a busca
de dados na Scientific Electronic Library Onli-
ne (SciELO). A escolha especifica dessa base se
justifica por ser o repositério que engloba paises
da Africa e da América Latina, locais que se des-
tacam pela alta incidéncia de albinismo, além
de, também, apresentarem niveis elevados de

iniquidades sociais e violéncias®. Devido a rele-
vancia do tema, o aprofundamento analitico em
uma base tnica de dados possibilita perscrutar
esmiugadamente o tema em questdo, o que insti-
ga novas pesquisa para acrescer os achados com
novas bases. Outro fator considerado basilar foi
que a plataforma SciELO apresenta critérios ri-
gorosos de aceitagdo dos periddicos, que devem
cumprir padrdes de exceléncia, o que garante a
qualidade dos artigos selecionados. Utilizou-se
os descritores “albinismo” e “albinism” e a pes-
quisa foi empreendida em outubro de 2023.

Foram incluidos artigos originais disponi-
veis na integra e que abordassem os seguintes
temas: cultura; aspectos sociais, familiares e
econdmicos; direitos humanos; e experiéncias
de vida com a condi¢do de albinismo. Na pri-
meira rodada de busca foram encontrados 107
artigos. Em seguida, como critérios de exclusio,
foram empregados: artigos em duplicatas, temé-
tica restrita a aspectos biofisicos, estudos de ca-
sos clinicos ou pesquisas sobre animais.

Fez-se a leitura dos titulos e resumos e foram
empregados os critérios de exclusdo; restaram
19 artigos para andlise. Entre os descartados, 61
abordavam animais e plantas; 14 se restringiam
a estudos de caso; 12 apresentavam temdtica
restrita a aspectos biofisicos; e um estava dupli-
cado.

Passou-se a andlise aprofundada dos es-
tudos. Para coletar e categorizar os dados, foi
desenvolvida uma planilha do Microsoft Excel,
versao 2019, registrando as principais informa-
¢des dos textos. Apos leitura rigorosa e andlise,
chegou-se a consolidagido dos desdobramentos
dos estudos, estabelecendo-se trés categorias:
caracteristicas epidemioldgicas, perspectivas
simbdlicas e direitos sociais.

Resultados e discussao

O Quadro 1 apresenta e sistematiza as informa-
¢des dos artigos analisados.

Destaca-se que 68,4% dos estudos (n = 13)
selecionados foram feitos no continente Africa-
no, e desses, 30,7% (n = 4) sdo publicagdes da
pesquisadora Maureen Mswela, professora as-
sociada da Faculdade de Direito da Universida-
de da Africa do Sul, referéncia em temdticas de
direito médico e genética, aspectos legais relati-
vos ao HIV/Aids, género e direitos humanos. O
Brasil contribuiu com seis artigos.

A seguir sdo apresentados os achados e dis-
cutidas as categorias temadticas estabelecidas a
partir da andlise do material.
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Quadro 1. Sistematizacdo dos artigos analisados por titulo, autores, ano, pais do estudo em ordem alfabética do(a)

primeiro(a) autor(a).

acteristics, challenges and medical care

Titulo Autor(es) Ano Pais
Equally able, differently looking: discrimination and Benyah F 2017 | Gana
physical violence against persons with albinism in Ghana
Albinism in the Ancient Mediterranean World Hilton JL 2021 | Africa do Sul
Human rights violations of persons with albinism in Tan- | Kajiru I, Mubangizi JC 2019 | Tanzénia
zania: The case of children in temporary holding shelters
The Impact of Myths, Superstition and Harmful Cultural | Kajiru I, Nyimbi I 2020 | Tanzénia
Beliefs against Albinism in Tanzania: A Human Rights
Perspective
Oculocutaneous albinism in southern Africa: Historical | Kromberg JGR, Kerr R 2022 | Africa do Sul
background, genetic, clinical and psychosocial issues
Children with oculocutaneous albinism in Africa: Char- | Kromberg JGR, Manga P, 2020 | Africa do Sul

Kerr R

Malawian mothers’ experiences of raising children living
with albinism: A qualitative descriptive study

Likumbo N, Villiers T, Kyriacos | 2021 Africa do Sul
U

Quality of life in patients with oculocutaneous albinism

Maia M, Volpini BMF, Santos 2015 | Brasil
GA, Rujula MJP

Albinism: epidemiology, genetics, cutaneous characteri-
zation, psychosocial factors

Mar¢on CR, Maia M 2019 | Brasil

Exploring the occupational engagement experiences of
individuals with oculocutaneous albinism: an eThekwini
District study

Mather L, Gurayah T, Naidoo D, | 2020 Africa do Sul
Nathoo H, Feresu F, Dlamini N,
Ncube T, Patel Z

Clusters of oculocutaneous albinism in isolated popula-
tions in Brazil: A community genetics challenge

Moura P, Cardoso-dos-Santos 2023 | Brasil
AC, Schuler-Faccini L

Violent attacks against persons with albinism in South
Africa: A human rights perspective

Mswela M 2017 | Africa do Sul

Does albinism fit within the legal definition of disability
in the employment context? A Comparative Analysis of
the Judicial Interpretation of Disability under the SA and
the US non-discrimination laws

Mswela M 2018 | Africa do Sul

Tagging and Tracking of Persons with Albinism: A
Reflection of Some Critical Human Rights and Ethical
Issues Arising from the Use of the Global Positioning
System (GPS) as Part of a Solution to Cracking Down on
Violent Crimes Against Persons with Albinism

Mswela M 2019 | Africa do Sul

Living with albinism in South Africa: uncovering the
health challenges from a legal perspective

Mswela M 2022 | Africa do Sul

Perfil do paciente albino com visdo subnormal e
melhoria da acuidade visual com a adaptagdo de recursos
opticos e/ou eletronicos

Pereira DF, Araujo EL, Patuzzo |2016 | Brasil
FV

The experience of people with oculocutaneous albinism | Pooe-monyemore MBJ, 2012 | Africa do Sul
Mavundla TR, Christianson AL

Prevalence of premalignant and malignant skin Ramos NA, Ramos JGR, 2021 | Brasil

lesions in oculocutaneous albinism patients Fernandes JD

O cuidado a satide de pessoas com albinismo: uma Santos NLP, Pereira RMM, 2017 | Brasil

dimensio da producido da vida na diferenca

Moreira MC, Silva ALA

Fonte: Autores (2024).

Caracteristicas epidemiologicas

Apesar de a estimativa mundial da frequén-
cia do albinismo ser de 1/20.000 pessoas?, essa

taxa de prevaléncia pode ser maior, em especial
em populagdes majoritariamente pretas. Os da-
dos de base populacional da condigdo sdo per-
meados de incertezas, ndo sendo plenamente



confiaveis, pois sdo baseados em amostras pe-
quenas, locais e regionais ou ligadas a centros de
referéncia especializados'.

No Brasil, segundo Marc¢on e Maia’, ndo ha
informacoes epidemiolégicas especificas quan-
to a incidéncia da doenga no Censo do Instituto
Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE), as-
sim como no Banco de Dados do Sistema Unico
de Saude (DATASUS). Os autores argumentam
que a incidéncia da condi¢do deve ser maior nas
regides com maior prevaléncia de populagio
preta, como no Nordeste, especialmente a Bahia
e 0 Maranhdo.

Nessa mesma linha, Moura e colaborado-
res' fizeram, por meio de uma revisdo narra-
tiva, um levantamento de 13 grupos isolados
(clusters) de pessoas com albinismo no Brasil
e constaram que eles predominavam em areas
indigenas e comunidades de ascendéncia africa-
na. No caso dos indigenas, estimava-se a preva-
léncia de 1/28 em duas comunidades Kaingang
no Rio Grande do Sul; e nas comunidades de
ascendéncia africana, relatou-se uma incidén-
cia de 1/10.000, com proeminéncia na Ilha dos
Lengois em Cururupu - MA (1/45) e na Ilha
da Maré em Salvador — BA (1/643). Os autores
ainda sugerem como principal fator de risco a
endogamia presente nos grupos.

Margon e Maija® apontaram, em seu estudo
realizado no Brasil, que o diagnéstico do albi-
nismo nao deve se basear apenas em observa-
¢des clinicas e na verificagdo da pigmentagio da
pele, dos cabelos e dos olhos, mas também em
uma analise genética molecular. Esta pode clas-
sificar os subtipos nio sindrémicos e os casos
ndo clinicamente evidentes, sendo uma ferra-
menta fundamental para promover o aconse-
lhamento genético.

Do mesmo modo, Kromberg e Kerr' indi-
cam que, no caso das formas nio sindrémicas,
existem particularidades a se notar em cada su-
jeito, devidas a mutagdo dos genes. Atualmente,
ha descrigdo de sete tipos de albinismo oculo-
cutdneo (OCA), sendo mais prevalentes os tipos
OCA 1, 2 e 3. O tipo OCA1 ¢ mais prevalente
em populagdes brancas e o tipo OCA2 predo-
mina em paises africanos com maior populac¢io
preta'’.

Devido a auséncia completa ou parcial de
melanina, as pessoas com albinismo tém ca-
racteristicas predominantes, como a pele clara
como a neve, cabelos brancos e olhos com co-
loragdo extremamente clara. Ainda apresentam
dificuldade visual, baixa visdo e problemas como
nistagmo, falta de foco e fotofobia'.

Por conta dessas caracteristicas, Ramos e
Fernandes' analisaram e constaram que as pes-

soas com albinismo apresentam alta prevaléncia
de lesdes malignas de pele ou pré-malignas, com
maior associagdo ao sexo feminino. Os autores
constaram que a ceratose actinica foi a lesdo
mais frequente, e o estudo ainda mostrou que o
tronco é o local mais comum para apari¢do das
leses, seguido por membros e cabega/pescogo.

Maia e colaboradores® conduziram no Brasil
um estudo transversal retrospectivo (caso-con-
trole) com o objetivo de avaliar a qualidade de
vida, utilizando o instrumento WHOQQOL-Bref,
com 40 albinos oculocutdneos e um grupo de
controle de individuos saudéveis atendidos em
uma instituicdo médica. Nessa comparagio, o
grupo de albinos apresentou alteragdes tanto
da dimensio fisica (lesdes de pele e diminuigdo
da acuidade visual) e avaliou-se a presenga do
sentimento de preconceito no que diz respeito
aos problemas pessoais, familiares e nas relagdes
de trabalho, mas ndo houve alteragdes quanto a
participagdo social.

Perspectivas simbolicas

O termo albinismo é origindrio do latim
albus, que significa branco, e ha relatos de sua
ocorréncia desde o Egito Antigo (1500 a.C.) e
a Grécia Antiga, como na obra de Aristoteles,
em que se menciona pessoas de “pele branca e
cabelos brancos” Um exemplo surpreendente,
citado por Kromberg e Kerr', é sobre Noé, ho-
mem escolhido por Deus para sobreviver ao di-
lavio. Ele teria, de acordo com relatos do Livro
de Enoque, considerado apdcrifo, cujo autor era
bisavd de Noé, nascido com pele e cabelos mui-
to brancos, e olhos muito claros, sugerindo que
ele seria albino.

Outra referéncia de Sorsby*! aponta que, na-
quele livro, Enoque descreveu o recém-nascido,
que teria “a carne que era branca como a neve,
e vermelha como uma rosa; o cabelo de cuja ca-
bega era branco como 14, e longo; e cujos olhos
eram belos™'. Um argumento mais técnico do
autor seria o fato de que Lamec e sua esposa
(pais de Noé) eram primos em primeiro grau,
que é o tipo mais comum de consanguinidade
no albinismo.

Essas crengas e tradicoes, ligadas ao sagrado,
sdo causa de uma perseguicdo aos albinos em al-
gumas regides da Africa. Como aponta Mello?,
um relatério da ONU constatou que “um cada-
ver de albino completo, incluindo bragos, per-
nas, genitais, orelhas, lingua e nariz, custa US$
75 mil [R$ 163 mil]” na Tanzé&nia, no mercado
negro.

O estudo historico de Hilton? discute as evi-
déncias disponiveis sobre o albinismo, especial-
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mente no mundo mediterraneo antigo. O autor
descreve as multiplas explicagdes atribuidas a
condi¢do ao longo da histéria, incluindo cren-
cas religiosas de carater simbdlico, associadas ao
sagrado e ao divino; interpretagdes mitoldgicas;
explicagdes relacionadas aos corpos celestes,
como o Sol, a Lua e as estrelas; e concepgdes que
vinculavam o albinismo ao estranho, a0 anéma-
lo e ao desprezivel. Essas explicagdes metafisicas
e culturais relacionadas ao albinismo acabam
por influenciar a vida das pessoas desde o nas-
cimento, visto que essas expectativas simbolicas
em torno da sua condi¢ao se traduzem em prati-
cas estigmatizantes e discriminatdrias, e perma-
necem durante toda a sua trajetdria social.

Os aspectos culturais sdo fundamentais
para a compreensdo do albinismo. Nessa pers-
pectiva, Kromberg e Kerr'® abordam os mitos
e as supersticoes que cercam a condi¢do nas
comunidades africanas. Os autores identifica-
ram crengas positivas e negativas relacionadas
a condi¢do. Os positivos referem-se ao fato de
os individuos com albinismo serem vistos como
seres especiais, afortunados e até mesmo como
sagrados e protegidos por divindades. Pelo lado
negativo, é associado a uma natureza profanada,
na qual as pessoas sdo percebidas como perten-
centes a um estado intermediario, seres nem
verdadeiramente brancos nem negros, uma po-
si¢do entre dois mundos, o real e o espiritual.

Kromberg e colaboradores* relatam que na
Africa do Sul, quando o bebé ¢ albino, o im-
pacto psicoldgico e social é sentido profunda-
mente, pois os pais ndo sabem como explicar
ou compreender como geraram uma crianga
com caracteristicas inesperadas, visto que estdo
imersos em crengas e ignorincia sobre o tema.
Segundo os autores, ¢ muito comum ocorrer a
rejeicdo materna ou paterna, uma vez que eles
sdo tomados por sentimentos de choque e an-
gustia.

Nesse contexto, a cria¢do de vinculo entre
mae e bebé é comprometida e pode demorar de
trés a nove meses para ser estabelecido. Além
disso, é corriqueiro acontecer o questionamen-
to da fidelidade da mae, de modo que os pais
tendem a negar a paternidade e terminam por
abandonar a mée e o filho a propria sorte.

Likumbo e colaboradores® constataram as
diversas formas de reacio das familias e maes na
Africa do Sul. Algumas familias ndo aceitavam a
crianga, outras fizeram acusagoes ofensivas con-
tra as maes, zombavam e brincavam com a situ-
acao, outras ficavam decepcionadas pelo fato de
nascer mais uma pessoa da familia com albinis-
mo e temiam enfrentar as dificuldades associa-

das ao cuidado dessas criangas e algumas acei-
taram a criangas com amor. Por parte das maes,
os autores identificam que muitas vezes ha certo
grau de “indiferen¢a” na relagdo com a crianga
e a falta de identificagdo, usando termos como
“isso” para se referir a ela. Concomitantemente,
o grande desconhecimento dos profissionais de
saude sobre o albinismo agrava a situagdo, pois
desconhecem as causas do albinismo e sdo inca-
pazes de esclarecer adequadamente as duvidas
das mées antes que elas deixem o hospital. Isso,
portanto, incapacita essas maes em desmentir/
esclarecer os membros de sua familia e comu-
nidade a respeito dos mitos e crengas sobre a
condi¢do®.

Santos e colaboradores® discutem o cuida-
do das pessoas com albinismo em conjunto com
as percepgdes de seus familiares, analisando as
narrativas e falas dos entrevistados no Brasil.
Os autores concluiram que o cuidado deve ser
integrado, tanto por meio da informa¢io em
saude quanto pelos servicos oferecidos, tudo in-
terligado pela intersetorialidade. Nesse sentido,
o estudo descritivo com abordagem qualitativa
realizado por Santos e colaboradores® reafir-
ma como a ruptura da expectativa da chegada
do bebé “ideal” pode apresentar nuances de
auséncia de informacdes e orientagdes sobre o
albinismo. Nesse momento de comog¢io e sur-
presa, permeado de duvidas diversas, os pais es-
perariam suporte dos profissionais de satide, no
entanto, parecem ndo estar preparados para ex-
plicar cientificamente a condi¢éo albina, e a jus-
tificativa mais simples e comum é que a crianga
possui uma cor de pele branca demais. Os auto-
res transcreveram as falas dos entrevistados, que
sdo exemplares:

Eu tive um baque, porque ela era muito bran-
ca e meu marido, mais escuro. [...] Mas quando
me entregou, eu falei, nio, ndo é possivel que é
a minha filha. Meu marido também estranhou
um pouco, mas ele viu que ndo tinha como ela
ter sido trocada porque era muito parecida com
ele (CINZA).

S6 me falaram que ela era branca demais,
ndo falaram que ela tinha albinismo, ndo falaram
nada (ROSA)*.

Nessa linha, Mswela” destaca a importancia
dos cuidados primarios de saude com énfase
nas criangas, a partir da organizacdo de servigos
direcionada para eliminar a exclusio e as dispa-
ridades sociais desde os primeiros anos de vida.

Benyah? aponta que, em Gana, as crengas
em torno da condi¢io fazem com que os recém-
-nascidos sejam vistos como uma maldi¢do ou
punicio dos deuses ou dos ancestrais em decor-



réncia de algum pecado cometido pelos pais. O
autor afirma que uma crianga com albinismo
pode ser imediatamente morta apds nascer, pois
a cor de sua pele significa a marca de sua morte
e condenagio.

O estudo de Likumbo et al.®® aponta que as
mies do Malawi que conseguiram manter seus
filhos vivos temem que eles sofram com agres-
soes, portanto permanecem em constante alerta
e protegdo, proibindo ao maximo que seus filhos
andem sozinhos ou socializem com outras pes-
soas.

Na mesma linha, Kajiru e Mubangizi* apon-
tam a estigmatizac¢do histdrica que acontece na
Tanzania, com significativa matanga irracional e
agressOes que sdo mais frequentes em criangas.
Por conta dessa ameaca constante, elas sio com-
pelidas a fugir de suas casas e comunidades na
tentativa de se protegerem, ou entdo sdo aban-
donadas por seus pais em abrigos especificos.

Em sua pesquisa, Benyah? busca compreen-
der como crengas religiosas e valores culturais
contribuem para as dificuldades enfrentadas
por pessoas com albinismo em Gana. O autor
argumenta que esses elementos moldam formas
especificas de compreensdo do albinismo no
cotidiano, favorecendo processos de desuma-
niza¢do dessas pessoas. Como consequéncia,
legitimam-se praticas de estigmatizagdo, discri-
minag¢do, marginalizagdo e violéncia por parte
da comunidade.

Entre os muitos mitos que cercam o albinis-
mo, ha crencas sobre remédios e amuletos feitos
com partes dos corpos dessas pessoas que se-
riam poderosos e eficazes para trazer boa sorte,
dinheiro e sucesso. Em consequéncia, as pessoas
com albinismo sdo frequentemente alvo de vio-
1éncias, sendo sequestradas, assassinadas e mu-
tiladas em diversos paises da Africa's.

Kajiru e Nyimbi*® discutem a natureza da
supersti¢do e dos mitos em torno do albinismo
na Tanzania e identificaram que os feiticeiros
muitas vezes sdo os perpetradores e incentiva-
dores dessas crueldades, pois existe uma forte
crenga em feitigarias para aumentar o bem-estar
econdmico, segundo as quais beber o sangue ou
consumir as partes do corpo de uma pessoa com
albinismo pode ser o meio para obter riquezas.
Desse modo, sdo constantes as tentativas de mu-
tilagdo das pessoas com albinismo para a reali-
zagdo de rituais secretos e a comercializagdo da
pele e de membros do corpo.

Nessa mesma perspectiva, Mswela®* discor-
re sobre o relatdrio compilado pela Under the
Same Sun (UTSS) em 2015 que identificou a
Tanzania como responsavel pela maioria dos as-

sassinatos e agressoes fisicas. Nesse documento
foram registrados 148 assassinatos e 232 ataques
a pessoas com albinismo em 25 paises africanos.
Essa estatistica, segundo a autora, inclui sobre-
viventes de mutilagdo, pessoas com albinismo
em busca de asilo, incidentes de varios tipos
violéncia e profanagéo de sepulturas.

Pooe-Monyemore e colaboradores® relatam
outro mito envolvendo pessoas com albinis-
mo na Africa do Sul, segundo o qual elas nio
morrem de maneira natural, mas simplesmente
desaparecem e nunca mais sdo vistas. Nessa ve-
reda, Mswela?” também desvela a crenga de que
praticar sexo com uma jovem com albinismo
pode curar o HIV/Aids, aumentando a violén-
cia sexual contra as mulheres, tornando-as ain-
da mais vulneraveis.

No Brasil, a existéncia de mitos e lendas so-
bre essa condi¢do é mais rara, no entanto, existe
alenda dos “Filhos do Rei Sebastido” ou “Filhos
da Lua’, persistente na Ilha dos Lengois, no es-
tado do Maranhéo, sobre o rei Dom Sebastido,
que teria sido magicamente transportado para
as dunas de areia; a aversdo ao sol e o branco da
areia representariam os filhos da lua. Essa lenda,
com o tempo, incorporou-se ao ideario popular
e fomenta a estigmatiza¢do do grupo na regido,
ainda que sem sinais de graves violéncias".

Mswela*®*Mphoeng Maureen </author></
authors></contributors><titles><title>Does
albinism fit within the legal definition of disa-
bility in the employment context? A Compa-
rative Analysis of the Judicial Interpretation of
Disability under the SA and the US non-discri-
mination laws</title><secondary-title>Potche-
fstroom Electronic Law Journal (PEL]J discute
como a construgio social pode fomentar as di-
ferengas e discriminagdes nos grupos. A autora
aponta que a existéncia de uma condigdo como
o albinismo néo significa que o sujeito ¢ incapaz
de realizar suas atividades didrias. Kromberg e
Kerr'® argumentam que as crian¢as com albinis-
mo possuem inteligéncia dentro da faixa nor-
mal e ndo apresentam alteragdes neuroldgicas
significativas, ainda que haja o questionamento
dessa capacidade. Os autores esclarecem que o
que pode comprometer o desempenho escolar é
a baixa visdo associada a condi¢ao, de modo que
os professores precisam ser informados sobre a
condigdo para proporcionar meios e ferramen-
tas que diminuam as dificuldades, incentivando
nos albinos a liberdade e a clareza para solicitar
ajuda quando precisam.

Em decorréncia desse cendrio depreciativo
em torno da condigdo, Mather e colaboradores™
discutem a manifestacdo tanto do autoestigma

~

920T ‘TI-T*(£) € “BAND[0D) PNES 23 BIDUIJD



]

Mendes DSGJ et al.

quanto do estigma da comunidade, que impli-
cam isolamento social e instabilidade emocio-
nal, com impactos em todos os aspectos da vida
da pessoa com albinismo.

Direitos sociais

Kajiru e Mubangizi* apontam que a Tanza-
nia ratificou, em 1991, a Convengio das Nac¢des
Unidas sobre os Direitos da Crianca de 1989,
cujo texto torna compulsorio defender o direito
das criancas a dignidade humana e a integrida-
de fisica. E a Declaragao de Direitos que consta
na Constitui¢do da Republica Unida da Tanzi-
nia prega a igualdade entre todos e proibe toda
forma de discriminagdo. A despeito dessas leis,
as violacoes dos direitos humanos contra crian-
¢as, em especial aquelas com albinismo, sdo
abundantes e o teor dessa lei é letra morta, néo
sendo aplicado na pratica.

Em uma tentativa de minorar o problema
e defender essas criangas, o governo da Tanzi-
nia estabeleceu abrigos temporarios com o ob-
jetivo de fazer desses espagos um ambiente de
prote¢do. No entanto, os autores identificaram
que esses locais ndo garantem de fato os direitos
fundamentais a elas assegurados, dado que a re-
alidade é de constante abuso, marginaliza¢io e
negacdo de amparos assistenciais e seguranga®.

Mather e colaboradores®* apontam que, na
Africa do Sul, a Constituicdo Federal dispée de
direitos para pessoas com albinismo, porém o
sistema de crengas presente na coletividade se
sobrepde e, atrelado ao desconhecimento epide-
miolodgico e clinico da condigdo, gera estigma e
discriminacio a esse grupo.

A pesquisa de Mswela? confirma esses di-
reitos na Constituicdo Sul-Africana ao declarar
que todas as pessoas tém direito a acessar os ser-
vicos de saide, incluindo cuidados de satde re-
produtiva. Ela considera que a efetivagdo desse
direito para as criangas é mais complexa, pois as
praticas tradicionais/culturais atingem de modo
mais agressivo e violento sua integridade fisica,
emocional e social, com casos de morte, rapto
e sequestro. A autora considera que a questdo
central que impede a obten¢ao plena dos direi-
tos na pratica se relaciona com o misticismo e a
religiosidade, bem como com a falta de infor-
magdo adequada sobre a condi¢do albina. Ela
sugere que as medidas governamentais devem
ser mais austeras e capazes de se sobrepor a tais
mitos e crengas?.

Uma das propostas para dirimir esse proble-
ma, segundo Mswela®, foi a implementac¢io do
uso de Sistema de Posicionamento Global (GPS)

como mecanismo de protecao e prevengio para
mitigar os crimes violentos contra as pessoas
com albinismo. Esse mecanismo poderia ser
valioso para a prote¢do, no entanto a autora
discute as implicagdes éticas quanto ao direito a
privacidade e a autonomia pessoal, consideran-
do o direito de liberdade e de ir e vir, sem ser
rastreado. A preocupagio basilar é equilibrar os
direitos das pessoas com albinismo, em particu-
lar o direito & privacidade, com os possiveis be-
neficios do monitoramento eletronico por GPS
na redugdo do risco de danos e, possivelmente,
na melhoria de sua liberdade pessoal.

Ao apostar na autonomia da sociedade civil,
os grupos de advocacy sio uma forma de influen-
ciar, pleitear, requerer e propor agoes do Estado
que sejam capazes de atender as demandas so-
ciais dos grupos e servir a diversos propdsitos.
Esses grupos organizados lutam para atingir os
objetivos das pessoas que eles representam, sen-
do uma forma potente para conquistar direitos
que lhes sdo negados, pois procuram garantir
a prestacdo de servicos ou programas voltados
para as caréncias dos individuos?.

No 4mbito do direito a educagio, no estudo
de Santos et al.*® as narrativas dos entrevistados
evidenciam a necessidade de um ambiente esco-
lar capaz de atender as demandas concretas das
pessoas com albinismo, expressando a auséncia
de uma estrutura fisica adequada, bem como de
recursos materiais e humanos eficazes no seu
atendimento.

Mswela’ descreve a evasdo escolar motiva-
da por uma série de fatores, entre eles a insegu-
ranga e o medo pela propria vida, as agressoes, a
dificuldade de se concentrar nos estudos e a fal-
ta de amparo e prote¢do governamental. A au-
tora descreve um plano do governo da Tanzénia
que implementou agdes especiais para proteger
as criangas por meio de escoltas policiais para
acompanha-las a escola.

Uma agdo preventiva seria a avali¢do pre-
coce e regular com oftalmologistas antes da
entrada na escola, além de um apoio de der-
matologistas com relagio ao uso de protetor
solar assim que as criangas forem expostas ao
sol. Outra a¢do implementada na Africa do Sul
foi a Politica do Livro Branco, que buscou tra-
zer mais acessibilidade para o ambiente escolar
e proporcionar o melhor desenvolvimento dos
alunos com albinismo?.

A pesquisa de Benyah® encontrou muita
discriminac¢io nas institui¢des educacionais de
Gana, que ndo fornecem os recursos e materiais
necessarios para aprimorar a educacao, refletido
diretamente no mercado de trabalho.



A mesma negligéncia continua no que se
refere ao trabalho. Mswela? discute a compre-
ensdo da condic¢do albina no mundo do trabalho
e destaca que a abordagem do direito para es-
sas pessoas tende a exclui-las de uma cobertura
completa, apesar das justas demandas e das suas
necessidades reais. A forma como é compre-
endida a deficiéncia na legislagdo exigira uma
abordagem mais holistica sobre as necessidades
reais e com base em analises individuais.

Nesse sentido, a Africa do Sul implementou
uma proposta de um Livro Verde sobre Desen-
volvimento de Recursos Humanos para os des-
favorecidos socialmente. Esse mecanismo visou
estimular a inclusdo ocupacional dos sul-africa-
nos, ao desenvolver suas habilidades e capacida-
des, proporcionando-lhes uma oportunidade de
integracdo na forga de trabalho®.

Nessa luta para alcangar os direitos das pes-
soas com albinismo, foram criadas algumas ins-
tituicdes de apoio que estudam e fomentam o
conhecimento sobre a condi¢do. No Brasil, as
mais conhecidas sio o Programa Pré-Albino
da Santa Casa de Misericérdia de Sdo Paulo, o
Instituto Benjamin Constant do Rio de Janeiro
e a Associagdo das Pessoas com Albinismo na
Bahia (APALBA).

Maia e colaboradores® apresentaram o Pro-
grama Pro-Albino, desenvolvido no Hospital Ir-
mandade da Santa Casa de Misericordia de Séo
Paulo, no qual as pessoas com albinismo sio
atendidas em consultas dermatoldgicas e oftal-
moldgicas para o tratamento e a prevengdo do
envelhecimento prematuro e do cincer de pele
e para cuidados com os olhos. Os autores consi-
deram que, embora o nimero de atendimentos
e casos estudados seja pequeno, ha a pretensdo
de expandir o programa para outras areas geo-
graficas do pais, adequando-o as diferencas eco-
ndmicas e sociais locais.

Outro centro de referéncia nacional na edu-
cagdo, capacitacdo profissional e atendimento
de pessoas com deficiéncias visuais, além de
um centro de pesquisas médicas, como relatam
Santos e colaboradores?, é o Instituto Benjamin
Constant, no Rio de Janeiro. L4 foi realizada a
pesquisa de Pereira, Araujo e Patuzzo'® que ana-
lisou o recurso 6ptico mais adaptado e a acui-
dade visual em casos de pessoas com albinismo
para proporcionar uma melhora na dificuldade
visoria. Eles identificaram o telescopio de Ga-
lileu como o recurso com melhores resultados.

Outra institui¢ao que representa especifica-
mente as pessoas com albinismo é a Associagdo
das Pessoas com Albinismo na Bahia (APAL-
BA). Por meio dessa instituicio foi possivel, ain-

da que de forma imprecisa, fazer o mapeamento
de parte dessa populagio, servindo de base para
outros estudos, como o de Margon e Maia’.

Outra parceria firmada pela APALBA para
aumentar o encaminhamento e a adesdo, no in-
tuito de executar o mapeamento, foi com o Hos-
pital Professor Edgar Santos, da Universidade
Federal da Bahia, apontada peco estudo de Ra-
mos, Ramos e Fernandes'. A APALBA simbo-
liza um importante exemplo de advocacy, pois
luta para garantir os direitos dessas pessoas e
firma parceiras com outras agéncias. Uma con-
quista significativa dessa associagéo foi a distri-
buigao de protetor solar por um prego abaixo da
meédia aos seus afiliados, gracas a uma parceria
com empresa fabricante do insumo.

Consideragoes finais

A presente revisdo contemplou analiticamen-
te o que a literatura cientifica desvelou sobre a
tematica do albinismo. Os artigos encontrados
abarcaram uma ampla gama de questdes proble-
mdticas em torno da condi¢do. A maioria dos
achados abordou o albinismo em paises africa-
nos, e as estimativas epidemioldgicas dessa po-
pulagdo sdo pouco claras, imprecisas e restritas
a grupos geograficos locais ou regionais, nao
dispondo de um dado censitério mais preciso.

A analise do material mostrou um significa-
tivo recorte cultural, com a explica¢do da condi-
¢do profundamente arraigada aos mitos, as len-
das e as crengas antigas. O simbolismo em torno
da condi¢do é muito preponderante nos paises
africanos, com a¢des concretas de discrimina-
¢do, estigmatizacdo e marginaliza¢do. Ainda na
atualidade, as pessoas com albinismo sdo agre-
didas fisica e moralmente, até o ponto de serem
mortas ou mutiladas.

Embora no Brasil as questdes simbdlicas nao
sejam tdo propagadas, ha também o estigma e o
despreparo governamental em saber lidar com a
condi¢do. O estigma estd, sobretudo, relaciona-
do as caracteristicas fisicas da condigdo, que di-
ferem do padrio estético esperado, ou atrelado
as limita¢oes do individuo em si. O despreparo
do governo transparece pela auséncia de poli-
ticas publicas especificas direcionadas e por se-
quer existir um mapeamento institucionalizado
e consistente desse grupo.

Apesar de diversas legislacbes internacio-
nais e nacionais buscarem proteger os direitos
da popula¢io com albinismo, na vida cotidiana
eles sdo frequentemente vilipendiados, ignora-
dos e negligenciados. Ao mesmo tempo, quan-
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do aplicados, esses direitos sdo utilizados de
modo a menosprezar a capacidade do sujeito,
transformando limitagdes clinicas em uma su-
posta incapacidade completa.

A luz dos resultados obtidos, torna-se im-
prescindivel promover a produgio e divulgagdo
cientifica, além de fomentar a desconstru¢io de
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estigmas com vistas a combater as ignorancias
enraizadas no imagindrio social. Desse modo, é
fundamental assegurar a efetivagao de politicas
publicas e praticas sociais com foco na equida-
de, na dignidade e na justiga social para as pes-
soas com albinismo.
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