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Resumo

Este trabalho busca promover uma discussdo sobre a inclusdo das pessoas albinas na sociedade,
investigando os obstaculos e desafios que impactam sua integragdo. Utilizando uma abordagem de
revisdo da literatura ndo sistematica, foram explorados materiais disponiveis na plataforma Scielo e
Portal da Capes. A revisdo da literatura revelou uma variedade de perspectivas e informacdes relevantes
sobre o tema, permitindo uma compreensdo mais profunda dos desafios enfrentados pela comunidade
albina em sua busca por incluséo social, incluindo os colocados pela auséncia e/ou deficiéncia das
politicas publicas como salde e educacao.

Palavras-chave: Albinismo. Inclusdo. Politicas Publicas.

1 Introdugéo

Este estudo propde uma analise sobre a inclusdo social das pessoas com albinismo, indo
além dos aspectos genéticos e bioldgicos que caracterizam essa condicdo. O objetivo central é
investigar as barreiras que dificultam a plena integracdo desses individuos na sociedade,
destacando a importancia de promover visibilidade, respeito e reconhecimento, bem como a
formulacéo de politicas publicas voltadas para a melhoria de suas condi¢des de vida. A reflex@o
proposta visa ampliar o entendimento sobre as demandas dessa populagéo e sua inserc¢éo social.

O albinismo, além de influenciar a identidade dos individuos que o possuem, afeta
profundamente suas experiéncias sociais. O estudo busca compreender como essa condicao
impacta a formacéo da identidade e as interacdes sociais dessas pessoas, bem como analisar as
dificuldades no acesso a servigos basicos, como salde e educagdo. Ao examinar as repercussoes
psicossociais do preconceito e do estigma associados ao albinismo, o trabalho visa contribuir

para a elaboracao de estratégias que promovam a igualdade de oportunidades.
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Analisando o albinismo pela perspectiva das Ciéncias Humanas, consideramos essa
condigdo genética como uma construcdo social. Embora o albinismo seja uma caracteristica
biologica, ele gera representacfes simbdlicas que moldam as relagBes entre os individuos
albinos e a sociedade. Esses simbolos e estigmas afetam questdes culturais, politicas e sociais,
resultando em excluséo e discriminacao. Aragao (2022) destaca o albinismo como um marcador
social da diferenca, ressaltando as complexidades que envolvem a visibilidade e invisibilidade
dessa populacao.

No Brasil, a falta de dados oficiais sobre a populacdo albina revela uma lacuna no
conhecimento sobre o tema, o que restringe o debate e a formulacéo de politicas publicas. Melo
(2018) observa que as informagdes disponiveis se concentram principalmente nos aspectos
médicos, sem uma analise mais profunda das implicac@es sociais e culturais do albinismo. Além
disso, ha uma caréncia de estudos no campo das Ciéncias Humanas, dificultando uma
compreensdo mais abrangente das experiéncias de vida dessas pessoas.

Finalmente, a auséncia de dados oficiais impacta diretamente a criacdo de politicas
publicas que poderiam melhorar a qualidade de vida da populagdo albina. A falta de acesso a
servicos especializados, como consultas médicas, protetores solares e Oculos adequados,
inclusdo e equidade escolar sdo exemplos de como essa invisibilidade social prejudica essa
comunidade (Aragdo, 2021). Como aponta Eder (2003), o Estado tem o papel de unir o povo
em uma nacdo, e é fundamental que o Estado brasileiro adote estratégias inclusivas para
promover o pertencimento coletivo e a cidadania plena das pessoas albinas.

2 Objetivos

O objetivo do presente artigo € analisar a inclusdo de pessoas albinas na sociedade,
destacando os obstaculos que enfrentam, a invisibilidade social que sofrem e as politicas
publicas relevantes. A pesquisa busca também explorar a construcdo social do albinismo,
promovendo uma compreensdo mais ampla sobre as condig¢des de vida e as necessidades dessa

populagéo.

3 Procedimentos metodoldgicos

Para este estudo, foi adotado uma abordagem de reviséo da literatura nao sistematica,
onde a plataforma Scielo e Portal da Capes, foram utilizados como fontes de informacdes. A
revisao da literatura é um processo de sintese de ideias provenientes de diferentes autores sobre

um tema especifico, obtidas através de amplas leituras e investigacdes realizadas pelo
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pesquisador (Brizola; Fantin, 2016). Esse método nos permitiu acessar uma variedade de
materiais, como artigos académicos e outros documentos relevantes, para explorar questdes
relacionadas a inclusao social das pessoas albinas. A escolha por essa abordagem foi motivada
pela necessidade de compreender melhor os desafios enfrentados por esses individuos, sem

recorrer a um protocolo estritamente definido de busca de informacGes.

3.1 O albinismo para além da visdo médica

De acordo com Aragdo (2022), o albinismo, derivado do latim Albus (branco), é uma
condicdo genética recessiva caracterizada pela deficiéncia ou auséncia de melanina, um
pigmento essencial produzido pelos melandcitos. As mutacdes genéticas que afetam a producéo
de melanina resultam em pele, cabelos e olhos de tonalidades mais claras, além disso, a falta
ou a deficiéncia de melanina na pele os torna mais vulneraveis aos danos causados pela
exposicdo a luz solar, aumentando o risco de queimaduras, danos a pele e até mesmo o
desenvolvimento de cancer de pele. Essa condicdo, ainda que latente em algumas geracdes, €
herdada e se manifesta devido a mutagdes especificas que alteram o processo de pigmentacao.

Além dos cuidados com a pele, o albinismo também impacta a visdo, uma vez que a
deficiéncia de melanina nos olhos prejudica a acuidade visual, resultando em baixa visdo para
a maioria dos individuos afetados. Essa limitacao visual interfere em diversas esferas da vida,
exigindo adaptacgdes e estratégias para garantir uma maior inclusdo social, como apontado por
Melo (2018). Assim, compreender e abordar as implicagdes do albinismo vai além dos aspectos
fisicos, abrangendo também a necessidade de medidas de protecado e inclusdo que assegurem a
qualidade de vida e 0 bem-estar dessas pessoas.

Nesse sentido, analisar o albinismo sob a perspectiva das Ciéncias Humanas implica em
entender a condi¢do ndo apenas como uma questao genética, mas também como uma construgao
social. Os individuos albinos carregam em seus corpos uma caracteristica genética, porém esta
condicdo torna-se sujeita a interpretacGes simbdlicas e representacionais - portanto, culturais e
sociais - que influenciam suas interacdes sociais, tanto entre eles mesmos quanto com o restante
da sociedade.

E comum percebé-los sendo estigmatizados como doentes ou socialmente
incapacitados, como mencionado por Adam e Herzlich (2001, p. 124) ao afirmarem que "a
doenca pode ser estigmatizante ou incapacitadora”. Sob essa Otica, algumas doencas e
deficiéncias acabam desqualificando as pessoas e as sujeitando ao estigma social (Adam;
Herzlich, 2001; Goffman, 1975).

Realizacao D

viiira

UFMT -nnmu:‘:(mmm



&

ot

Os debates acerca da salde e doencga na esfera da sociologia do corpo e da saude,
conforme evidenciados por estudiosos como Canguilhem (2009), Foucault (2001) e Le Breton
(2003), tém ressaltado a necessidade de conceber a condigdo genética ndo somente como uma
entidade biologica, mas também como uma construcdo social. Autores como Castellanos e
Nunes (2005) enfatizam que a sociologia tem desempenhado um papel crucial na compreenséo
dos processos de racionalizacdo e disciplinarizacdo da vida na sociedade moderna, incluindo a
forma como a condicdo genética é percebida, tratada e integrada as estruturas sociais.

A construcdo social acerca da populacdo albina € influenciada por preconceitos,
estere0tipos e normativas sociais que contribuem para sua invisibilidade e estigmatizacéo.
Essas dindmicas afetam particularmente o ambiente escolar, que, apesar de ser um espago
central para o desenvolvimento e socializacdo das criangas, muitas vezes reproduz a
marginalizacdo vivida por albinos na sociedade em geral. A falta de politicas publicas efetivas,
somada a auséncia de cuidados adequados por parte do Estado, da sociedade e da familia,
agrava essa excluséo, perpetuando o estigma e a invisibilidade da populagdo com albinismo.

Nesse contexto, o Estado desempenha um papel crucial na mediacdo das demandas
sociais e na garantia dos direitos de todos os grupos, inclusive daqueles marginalizados.
Conforme destacado por Potyara (2009), o Estado nao é uma entidade separada, mas um reflexo
das dindmicas sociais, responsavel por promover politicas publicas que enfrentem as
desigualdades e promovam a equidade. Assim, cabe ao Estado a implementagcdo de acGes
inclusivas voltadas a populacéo albina, visando assegurar sua integracao social e a superacdo

dos preconceitos estruturais que os afetam.

3.2 Pessoas albinas: visiveis e invisibilizados

De acordo com Melo (2018), os albinos no Brasil enfrentam uma condi¢cdo de
invisibilidade, o que significa que sdo socialmente negligenciados devido as diferencas,
exclusdo, estigma e preconceito, vivendo a margem da sociedade. Oficialmente, ndo ha dados
estatisticos disponiveis sobre essa populagdo. Estima-se que haja cerca de 21 mil pessoas
albinas no pais, mas a falta de informacdes precisas dificulta a identificacdo e o apoio a esses
individuos.

Tonet (2024) ressalta a esséncia da emancipacdo politica no contexto das politicas
sociais e da ampliacdo dos direitos democraticos. Essa reflexdo ecoa na luta pelos direitos das
pessoas com albinismo, especialmente no que se refere a coleta de dados especificos sobre essa

populacdo no Brasil. O Ministério da Mulher, da Familia e dos Direitos Humanos tem investido
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recursos para iniciar esse levantamento, alinhado as diretrizes da Nota Técnica N° 38/2020 do
Ministério da Saude também faz referéncia ao albinismo como parte desse esfor¢o. Figueiredo
(2021) destaca a importancia desse trabalho de coleta de dados para garantir que as politicas
publicas possam abordar adequadamente as necessidades especificas das pessoas albinas,
promovendo assim a inclusao social e a igualdade de oportunidades.

Segundo Figueiredo (2021), frequentemente, as pessoas com albinismo enfrentam
estigmatizacdo e exclusdo social devido a sua aparéncia. Esse ponto é reforcado por outros
autores, que destacam a tendéncia de discriminacdo e marginalizacdo que esses individuos
sofrem com base em sua condicdo fisica.

E relevante ressaltar que, apesar das manifestacbes de preconceito enfrentadas pelo
segmento, o albinismo, enquanto condicdo hereditaria, transcende fronteiras étnicas, raciais,
orientacdes sexuais e estratos sociais, sendo observado em todas as racas e na¢@es globalmente.
(Aragéo, 2022).

4 A integracdo social como instrumento de vida e cidadania

A internet tem desempenhado um papel central no combate ao preconceito e
esteredtipos, ampliando o acesso a informacdo para além do espaco fisico desde o inicio do
século. Segundo Moreira (2021), no contexto do albinismo, essa disseminacdo vai além dos
aspectos biologicos, com informacBes sendo amplamente compartilhadas em blogs, redes
sociais, canais do YouTube e outras plataformas. Esse processo contribui para democratizar o
conhecimento, especialmente para grupos historicamente marginalizados.

Biscaro (2012, 2021), uma das principais vozes no Brasil sobre albinismo, destaca-se
por sua atuacdo na disseminacdo de informacGes e promocao da visibilidade dessa condicao
genética, especialmente através de plataformas digitais. Ele enfatiza a importancia da primeira
comunidade albina no Orkut, além do desenvolvimento de iniciativas no Facebook e Instagram.
Seu blog, Albino Incoerente, ativo desde o inicio do século XXI, oferece uma rica gama de
conteddos sobre albinismo, abordando aspectos informativos e artisticos. Biscaro também
ressalta o papel relevante da APALBA, na Bahia, como uma referéncia na luta por direitos e
politicas publicas para pessoas com albinismo.

E fundamental capacitar pessoas com albinismo a liderarem discussdes sobre suas
proprias vivéncias, evitando a dependéncia de produgdes de conhecimento externas. O principio

"nada sobre nos, sem nos”, originalmente do movimento das pessoas com deficiéncia, também
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foi adotado por muitos albinos, guiando suas acdes na defesa de politicas publicas e na
disseminacéo de informacdes pela internet.

Os movimentos sociais, conforme definidos por Gohn (2003, p. 13), séo ag¢des coletivas
de natureza sociopolitica e cultural que permitem a populacdo organizar-se e expressar suas
demandas de diversas formas. Durante a pandemia de COVID-19, iniciada em 2020, observou-
se uma intensificacdo da comunicacdo virtual em geral. Essa tendéncia contribuiu para a
ampliacdo da disseminacdo de informagfes sobre o albinismo atraves da internet, com o
surgimento de mais paginas dedicadas ao tema no Instagram e no YouTube. Além disso, houve
uma revitalizacdo do Coletivo Nacional das Pessoas com Albinismo, que tem se articulado por
meio de grupos em aplicativos de mensagens e reunides virtuais, com o objetivo de desenvolver
estratégias para disseminar informacGes, defender direitos e promover a visibilidade albina,
abrangendo diversas areas como saude, educacao, politicas publicas e incluséo social.

Recentes estudos indicam que a internet e as midias digitais permitem uma nova
compreensdo e sentido para a participacdo, democracia, ativismo e identidades coletivas
(Luvizotto, 2022, p. 5). Dada sua estrutura que favorece a conexdo e colaboragédo entre os
diversos atores sociais, a internet é considerada um dos meios de comunicacdo mais
democraticos, permitindo amplo acesso, criagdo e uso da informacéo.

Assim, a disseminacdo de informagdes desempenha um papel crucial, inclusive na
formacdo da autoimagem das pessoas com albinismo, ao mesmo tempo em que é fundamental
para que outros individuos compreendam e aceitem de maneira mais natural uma realidade que
frequentemente é distorcida por visdes preconceituosas e preconcepc¢des. Moreira (2013)
destaca relatos de pessoas com albinismo em redes sociais que recebem elogios por sua beleza,
porém, a0 mesmo tempo, sao questionadas se realmente parecem albinas. Isso suscita reflexdes
sobre os padrdes estéticos que excluem pessoas com albinismo do conceito tradicional de beleza
e como esses padrbes afetam a construgdo da autoimagem. Romper com essas normas pode
promover uma rela¢do mais positiva com suas caracteristicas fisicas.

Atualmente, é frequente encontrar nas redes sociais pessoas com albinismo
compartilhando sua beleza e destacando a diversidade de aparéncias dentro dessa condicao
genética. Além disso, é comum observar modelos albinos, tanto homens quanto mulheres,
participando de campanhas publicitarias e sessdes fotograficas. A reflexdo sobre os padrbes
estéticos, juntamente com o acesso e compartilhamento de informacdes, estd fortalecendo a
relacdo das pessoas com albinismo com sua propria imagem e conhecimento intelectual. Isso
também esta contribuindo para que outras pessoas possam ter uma visao menos estereotipada e

preconceituosa sobre o albinismo.
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4.1 Albinismo e educacéao

O tema do albinismo enfrenta limitagdes tanto no campo cientifico quanto educacional,
visto que ha poucos estudos, especialmente voltados para seres humanos. Embora existam
pesquisas realizadas em animais e, mais recentemente, em vegetais, o debate sobre a ampliacéo
desse topico nas escolas permanece limitado. Sua inser¢do no curriculo escolar ¢ ainda bastante
discreta, sobretudo nas disciplinas de Ciéncias e Biologia. Embora o albinismo seja tratado pela
genética, ele é frequentemente abordado apenas como a expressao de um "gene recessivo", sem
considerar aspectos sociais e culturais (Monteiro, 2016).

O ensino de Ciéncias € essencial para a compreensdo do albinismo, pois a escola serve
como um espaco de encontro entre diversas culturas e etnias. Nesse ambiente, o professor tem
a oportunidade de abordar de forma cientifica conceitos relacionados ao albinismo,
desmistificando crencas erroneas que o associam a condi¢fes contagiosas, 0 que permite uma
abordagem educacional que forma estudantes criticos e engajados, capacitando-os a discutir de
maneira informada temas sociocientificos (Levinson, 2010).

Segundo Figueiredo e Botelho (2020), nas escolas é frequente que criangas albinas
enfrentem bullying devido a sua aparéncia fisica distinta. Essa diferenca pode gerar estigmas,
resultando em uma percepcao social negativa. A pele clara ou rosada e os cabelos descoloridos
podem levar ao isolamento social por parte dos colegas. A falta de informacdo e de
esclarecimento cientifico sobre o albinismo contribui para a reproducdo de equivocos,
alimentando comportamentos de preconceito e discriminacéo.

Lynch (2013) discutem a Educacéo Inclusiva voltada para criancas albinas na Africa,
com foco em estratégias que garantam um ensino de qualidade. Os autores analisam a situacédo
das criancas albinas em Malaui, abordando seus aspectos psicolégicos e os desafios enfrentados
na educacdao, além de considerar as questbes culturais que influenciam esse processo, e
assinalando a importancia das Organiza¢6es Ndo Governamentais e dos ativistas na luta contra
a discriminacéo associada a essa condicao.

Como aponta Figueiredo e Botelho (2020), embora a necessidade de cuidados especiais
para pessoas albinas, especialmente devido ao elevado risco de cancer de pele, seja amplamente
reconhecida, o tema ainda é pouco abordado no contexto educacional.

Nesse contexto, a escola, como um espaco coletivo e inclusivo, assume um papel
fundamental na ampliacdo do acesso a informacéo e na cria¢ao de redes de apoio. A partir dessa

premissa, torna-se imperativo desenvolver acdes voltadas para a conscientizagcdo sobre o
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albinismo nas instituicdes educacionais. Isso implica em abordar aspectos teéricos e conceituais
relacionados a condi¢do, promover experiéncias integradoras com outras disciplinas e refletir
sobre as interconexdes entre o albinismo e os conteidos de Ciéncias da Natureza. Além disso,
é essencial propor estratégias pedagogicas que fomentem a inclusao e o respeito a diversidade,
contribuindo para uma formacdo mais abrangente e sensivel as particularidades de todos os

estudantes.

8 Consideracdes finais

A anélise da inclusdo das pessoas albinas na sociedade revela um cenério complexo,
marcado por desafios que vao além das caracteristicas bioldgicas associadas a essa condi¢éo.
Este trabalho evidenciou que a invisibilidade social e a falta de dados oficiais sobre a populacédo
albina no Brasil dificultam a formulacdo de politicas publicas adequadas, perpetuando a
marginalizacdo e o estigma que esses individuos enfrentam. As barreiras impostas pelo
preconceito e pela desinformacao, que resultam em discriminacéo e excluséo, séo questdes que
precisam ser abordadas com urgéncia.

E fundamental que a sociedade reconheca a importancia da inclusdo e da equidade para a
populacdo albina, promovendo acdes que garantam acesso a servicos de saude, educacdo e
oportunidades de participacéo social. A educacdo desempenha um papel crucial nesse processo,
ao servir como um espaco para desmistificar crencas erréneas sobre o albinismo e promover o
respeito a diversidade. A implementacdo de estratégias pedagogicas que contemplem a
condigdo albina nas disciplinas escolares é necesséria para sensibilizar alunos e educadores,
criando um ambiente mais inclusivo e acolhedor.

Além disso, 0 uso das tecnologias digitais e das redes sociais emergiu como uma
ferramenta poderosa para promover a visibilidade do albinismo e combater estigmas. A
disseminacéo de informacdes e experiéncias de vida por meio dessas plataformas contribui para
uma construgdo mais positiva da autoimagem das pessoas albinas, permitindo que se
apresentem ao mundo de acordo com suas proprias vivéncias.

Por fim, é imprescindivel que os 6rgdos governamentais e as instituicbes de pesquisa se
mobilizem para coletar dados especificos sobre a populacéo albina e formular politicas publicas
que atendam as suas necessidades. A luta pela incluséo social das pessoas albinas deve ser uma
prioridade, a fim de garantir que todos tenham acesso a uma vida digna, com respeito,
reconhecimento e oportunidades iguais. A emancipacao politica, como destacada na literatura,
€ um passo essencial para a construcdo de uma sociedade mais justa e inclusiva, onde a

diversidade seja valorizada e respeitada em todas as suas formas.
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