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AFINAL, QUEM SOMOS NOS? Processos identitarios das pessoas com albinismo

AFTER ALL, WHO ARE WE? Identity processes of people with albinism

Rafaela Melo Magalhaes™

Resumo

O texto traz reflexdes quanto aos processos identitarios das pessoas com albinismo (PCA),
buscando compreender como as pessoas com albinismo percebem a si mesmas? Quais significados
ser albino/a tem para essas pessoas? Quais discursos afirmativos sao acionados? Tais perguntas
nortearam o impulso intelectual desta escrita. Como desdobramento de um doutorado em
andamento, a etnografia ¢ base metodologica. O contato com os/as interlocutores/as foi estabelecido
por meio de redes sociais, inicialmente por interesses de socializagdo, ora da minha parte, ora da
parte dos interlocutores, resultando em momentos de escuta, conversas, entrevistas € presenca em
espacos virtuais destinados exclusivamente as PCA. Busco partilhar o que elas
consideram/veem/constroem como sua identidade por meio de suas narrativas e nas correlagoes
entre os percursos de vida, as interagdes sociais, 0 encontro com outras PCA e as demarcagdes do
discurso biomédico. Para tanto, estabeleco didlogo com Oliveira (2005) e Ciampa (1987, 2002) e
desloco o entendimento para pensar a identidade como um processo, um fendmeno social, em
constate retroalimenta¢do do bindmio igualdade/diferenca e intimamente vinculados as relagdes de
poder. Para as PCA, o encontro com outros iguais ¢ elemento fundamental para que os processos
assumam também carater coletivo de reconhecimento social e identidade politica. A condigao de
reflexdes incipientes tende a sinalizar mais perguntas do que respostas, bem como o proprio
andamento da pesquisa. Nao sendo possivel conclusdes fechadas, mas sim, a abertura de caminhos
reflexivos e tedricos.

Palavras-chave: pessoas com albinismo; processos identitarios; coletividade; reconhecimento.

Abstract

The text reflects on the identity processes of people with albinism (PCA), seeking to understand:
how do people with albinism perceive themselves?; what meanings does being albino/a have for
these people?; which affirmative speeches are triggered? These questions guided the intellectual
thrust of this writing research. the result of an ongoing doctorate, with ethnography as its
methodological basis. Contact with the interlocutors was established through social networks,
initially for socialization purposes, sometimes on my part, sometimes on the part of the interlocutors,
resulting in moments of listening, conversations, interviews and presence in virtual spaces exclusive
to PCAs. I attempt to share what they consider / see / build as their identity, through their narratives
and in the correlations between life trajectories, social interactions, encounters with other PCA and
the demarcations of biomedical discourse. For this I establish a dialogue with Oliveira (2005) and
Ciampa (1987, 2002) which alters my understanding of identity as a process, a social phenomenon,
in constant feedback from the equality / difference binomial and closely linked to power. relations.
For the PCAs, the meeting with other equals is a fundamental element so that the processes also
assume a collective character of social recognition and political identity. The condition of incipient

* Doutoranda do Programa de Po6s-Graduagdo em Antropologia (PPGA/UFBA)/Brasil. Docente de
Sociologia do Instituto Federal Baiano (IFBAIANO). Contato: rafacla.magalhaes@ifbaiano.edu.br.
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reflections tends to signal more questions than answers, as well as the progress of the research. It
renders impossible closed conclusions, and opens up reflexive and theoretical paths.

Keywords: people with albinism; identity processes; collectivity; recognition.

Nos somos apenas vozes
No6s somos apenas nos
Por exemplo

Apenas vozes da voz
Somos nos, por exemplo
Apenas vozes da voz

Gilberto Gil (NOS..., 1976)
Notas preliminares

Escrever sobre albinismo na perspectiva das ciéncias sociais ndo ¢ tarefa das mais
faceis. A escassez de pesquisas sobre o tema para dialogar e o exercicio constante de
aproximagdo versus separagao do campo/tematica, que em termos de métodos parece
simples, mas na pratica constitui imensos desafios. Portanto, como premissas basicas, preciso
alerta ao/a leitor/a que as reflexdes aqui propostas ndo encerram em si 0 tema, ao contrario,

abrem possibilidades de acréscimos, revisdes, interagdes e sugestoes.

O intuito ¢ iniciar provocagdes quanto aos processos identitirios das pessoas com
albinismo' (de modo a tornar a leitura mais fluida, doravante, indicarei com PCA), na
tentativa de esbogar sentidos e significados que nds atribuimos a nossas experiéncias e

vivéncias enquanto pessoas “marcadas” ou “adjetivadas” pela nossa condi¢do genética.

Ainda em notas, tornar-se fundamental assumir minha posicionalidade. Sou uma
mulher com albinismo, com deficiéncia visual, do tipo subnormal e que carrego na minha
trajetoria fortemente a negritude, nos lacos/constituicdes familiares, principios e
ancestralidade. Importante destacar que a negritude aqui referida estd em consonancia com o

termo criado por Aimé Césaire em 1939, na dimensdo da aquisicdo de uma consciéncia

! Fago a escolha pela terminologia “pessoa com albinismo”. A referéncia a essa forma de nominar é fruto
do movimento de pessoas com deficiéncia, doengas congénitas e/ou permanentes que buscam pela
linguagem potencializar as condi¢des humanas frente as “limitacdes” ou deficiéncia. Assim, usa—se, por
exemplo, a terminologia pessoa com deficiéncia, pessoa com autismo, dentre outras. Tal nomenclatura
foi reconhecida pela ONU em 2006 na convencdo sobre os direitos das pessoas com deficiéncia e
promulgado no Brasil em 2009.
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racial.> Minha producdo intelectual ocupa tanto o espago de disseminacio de informagdes
sobre as PCA, através do olhar das ciéncias sociais, quanto assume um papel politico de

propagar as multiplas formas de vida que nos temos e que historicamente foram silenciadas.

Fazer parte de um grupo minoritario em poder, ¢ no caso das PCA, minoritario
também em quantidade, ocupar a dupla posi¢do de ser uma pessoa com albinismo e uma
pesquisadora e intelectual que estuda o albinismo enquanto fenémeno social humano,
produzindo reflexdes sobre esse grupo, traz desafios de um escrever eu-nds, sobre/com,
para/de, em nome/a partir de. O qual exer¢o reconhecendo que ndo ha como estabelecer

fronteiras rigidas.

Convido-o/a a selar um pacto, silencioso, de percorrer este texto, deixando-se seduzir
por essas aparentes contradi¢des. Nesta escrita engajada e imbricada com o que eu sou, com

0 que somos, com o que aproxima as PCA e com o que nos afasta.

Esse “nos”, a que me refiro, ndo contempla todas as pessoas com albinismo do Brasil,
nem poderia. Somos diversos, € nossa voz nao ¢ univoca. Esse “nds” engloba as pessoas que

aceitaram partilhar suas historias de vida e compor a paisagem desta escrita.

O presente texto traz escutas, olhares e reflexdes quanto aos processos identitarios das
pessoas com albinismo; busco partilhar o que elas consideram/veem/constroem como sua
identidade, por meio de suas narrativas e nas correlagdes entre os percursos de vida, as
interagdes sociais, o encontro com outras PCA e as demarcagdes do discurso biomédico.
Como as pessoas com albinismo percebem a si mesmas? Quais significados ser albino/a tem
para essas pessoas? Quais discursos afirmativos sdo acionados? Tais perguntas nortearam o
impulso intelectual desta escrita. Ressaltando que as reflexdes incipientes sinalizam mais

perguntas do que respostas.3
Multiplas auséncias sociais permeiam a historia das PCA, falta de representatividade

midiatica, inexisténcia de politica publicas no Brasil, auséncia de dados sobre sua condicao,

e os poucos estudos dentro das ciéncias humanas tornam relevante as pesquisas sobre o tema,

2 O termo negritude apareceu com esse nome pela primeira vez em 1939, no poema Cahier d un retour au
pays natal (Caderno de um regresso ao pais natal), escrito por Aimé Césaire. Cf. Bernd (1984) e Césaire
(2010).

3 Parte das reflexdes trazidas neste texto foram apresentadas de forma oral no 1° Simpésio Internacional
Extensionista das Pessoas com Albinismo: dimensdes da politica do existir. Disponivel em:
https://www.youtube.com/watch?v=6_IkR bLHII&t=3859s. Acesso em: 31 out. 2021.
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particularmente, os que ultrapassam os descritivos médicos/genéticos e buscam compreender

o fendmeno do albinismo nas interacdes e relagdes sociais.

Como desdobramento de um doutorado em andamento,* a base metodolégica esta
em consonancia com a etnografia em curso, com as entrevistas e conversas realizadas com

PCA de diferentes estados brasileiros.”

A pretensdo no doutorado ¢ realizar uma etnografia centrada nas PCA da Bahia. No
entanto, a participagdo no Movimento de Pessoas com Albinismo do Brasil tem possibilitado
o contato e interacdo com PCA de diferentes estados, possibilitando um rico conjunto de
materiais e registros que utilizarei neste escrito. A escolha dos colaboradores/as foi
determinada pelo critério de autorizagdo da transcri¢do das conversas realizadas. Nao houve

a determinagao prévia de um perfil.

O contato foi estabelecido por meio de redes sociais, inicialmente por interesses de
socializagdo, ora da minha parte, ora da parte dos interlocutores, resultando em conversas
sem roteiros prévios. Apos o ingresso no doutorado, partilhei da minha condicao de
pesquisadora sobre o tema em todos os grupos, redes e coletivos de PCA. Momento em que
varias PCA manifestaram desejo de contribuir para a pesquisa. Apos a analise e escolha de
alguns registros que considerava relevantes para contribuir com as reflexdes aqui
apresentadas, estabeleci contato com os/as colaboradores/as para a autorizagao da partilha de
suas narrativas; seis PCA registraram anuéncia, dos quais realizei entrevista semiestruturada

gravada com trés.

Em decorréncia da pandemia do COVID 19 e das medidas de seguranca e protecao a
vida, como a necessidade de distanciamento social, a maior parte das interacdes tem sido
mediada pelos recursos tecnologicos, como aplicativos/plataformas de reunides virtuais,
grupos ¢ trocas de mensagens (por texto e dudio) por aplicativos, como WhatsApp, contato e

ligagdes telefonicas.

4 Desenvolvo desde 2019, no Programa de P6s-Graduagdo em Antropologia (PPGA/UFBA), pesquisa de
doutorado, cujo titulo provisério é: “Percursos, vivéncias e experiéncias de pessoas com albinismo na
Bahia”, sob orientacdo do Prof. Dr. Vilson Caetano Junior.

3 Para este artigo, alarguei a participagio dos/das colaboradores/as para além das fronteiras geograficas dos
que vivem na Bahia, e partilho dos relatos de PCA de diferentes estados. Como a pesquisa esta ainda em
processo de submissdo ao Comité de ética, identificarei os colaboradores/as por idade e identidade de
género assumida por eles/elas. Os relatos partilhados sdo de fevereiro de 2020 até junho de 2021.
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A identidade é o comeco?

De forma bem simplista, e recorrendo a um debate mais ontoldgico e filosofico, de
certo que ndo. Os processos de identificacdo e construgao de significados compartilhados que
se desenvolvem ao curso da vida ndo sdo o inicio. A existéncia ¢ precedente. Qualquer coisa
s se da depois da existéncia (HEIDEGGER, 2002). Se nio tem existéncia, nada ha. Nao ha
morte, nem vida, nem identidades, nem albinismo. Entendo aqui, nesse atrevimento de
didlogo com a filosofia, que a existéncia ¢ algo que se da... ndo algo estanque ou parado.

Pode-se pensar na manutencao da existéncia. Ou como permanecer existindo?

Como as pessoas com albinismo podem/conseguem viver numa sociedade brasileira
que nao sabe — em termos gerais, ou para a maioria das pessoas — sobre a nossa existéncia?
Como pensar numa vivéncia, cuja adjetivagdo de “ser albino, ser albina, ter albinismo” ¢
esvaziada de significados e sentidos; ou para pensar em outro cendrio, seu significado ¢ quase

sempre distorcido, equivocado, exdtico.

Passei muitos anos sem saber quem eu era, as pessoas na rua me olhava estranho,
me sentia feia e teve até um homem que disse que eu fedia, ficava andando ¢ me
cheirando o tempo todo. Outras pessoas diziam que eu era albina, mas se ser albina
era ficar sendo malvista na rua, eu ndo queria ser albina ndo. Muito tempo mesmo
assim, as vezes, nem queria sair na rua. (informagio verbal).®

Na época do colégio eu era o diferente por ser albino, mesmo tendo um irmao
albino, ndo converso muito sobre essas coisas. Era meio resolvido, nos ¢ albino e
pronto. Mas ndo ¢ assim, né? Hoje sei tanta coisa sobre, que teria me ajudado muito
14 atras. Acho que teria sofrido menos. Hoje conheco um tantdo de albinos e é mais
facil falar das coisas... (informagdo verbal).”

Os dois primeiros interlocutores sdo PCA, cujo contato estabeleci por meio das redes
sociais, € nossas conversas t€ém sido majoritariamente pelo WhatsApp. A primeira ¢ uma
mulher adulta, que mora na Regido Metropolitana de Salvador, e o segundo ¢ um jovem que
reside no interior de uma cidade do Rio Grande do Sul. No inicio das conversas, perguntei de
forma livre, como foi a vida deles até aquele momento; € nesse contexto que emergiram as

falas que apresentei acima.

® Mulher, 44 anos, interlocutora 1. Entrevista realizada em margo de 2020.
7 Homem, 24 anos, interlocutor 2. Entrevista realizada em 15 de abril de 2021.
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Mesmo em condi¢des diferentes, a adjetivacao albino/a esteve presente na vida dessas

duas PCA, no entanto, essa indicagao da sua caracteristica ou condi¢ao nao trazia significados

positivos no primeiro caso, ou sentidos para conduzir a vida, no segundo.

Quando uma PCA ¢ identificada pelo seu fenotipo como alguém diferente, haja vista
que o tipo mais comum de albinismo ocasiona uma aparéncia de pele e cabelos bem claros,
muito brancos, essa diferenca marca a existéncia por um processo de identificacdo. Nas
primeiras interagdes, entretanto, ndo implica que a PCA se reconheca enquanto albino/a. Por
vezes, essa adjetivagdo ¢ esvaziada de significados e sentido para essas pessoas, mas ao
mesmo tempo, ¢ essa marca¢do da diferenca que inicia um processo de cuidados. Esses
cuidados garantirdo que as pessoas com albinismo permanecam existindo. Tanto na dimensao
fisica— estar vivo — quanto nas interagdes e relagdes sociais. Em certa medida, para as PCA
o processo de ser identificado/a enquanto albino/a serve a existéncia. Na dimensao fisica para
desenvolver cuidados de protecdo ao sol, e na dimensdo social, despertar processos de

entendimento da propria condigdo de ser uma PCA.

O desconhecimento social sobre nos perpassa ndo apenas as relagdes interpessoais,
mas também as estruturas e institui¢des. No Brasil, quando uma crianga nasce com albinismo,
na maioria das maternidades, ndo ha um aconselhamento para seus pais e responsaveis sobre
suas especificidades. A probabilidade ¢ imensa de que ela saia da maternidade sem que seus
familiares saibam que ela ¢ uma crianca com albinismo. Nao existe no Brasil uma linha de

cuidado, vinculada ao SUS, de atengdo e saude das PCA.

Minha mae fala que quando nasci foi um susto. Pois vim branquinha, bem
branquinha e 14 em casa era todo mundo moreno. Nao teve ninguém para explicar
nada pra ela. Ela disse que como foi parto normal [risos] e ela viu assim, eu saindo
[risos] ela disse, ¢ minha filha mesma. Me da aqui essa galega que eu vou levar pra
casa (informagdo verbal 1).%
O nascer de uma crianca com albinismo num contexto de falta de informacao ¢
orientacdo ocasiona muitas dificuldades e duvidas para os familiares, que na maioria das
vezes, ndo obtém informacao alguma sobre a condi¢do do seu filho/a. Esse cenario ¢ muito

comum a outras PCA, marcando auséncias desde o nascimento, € que, por vezes, sao

“sanadas” somente na vida adulta.

8 Interlocutora 1. Entrevista realizada em janeiro de 2021.
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Quando essa crianga com albinismo passa pelas suas primeiras consultas médicas,
na area da pediatra, até se diz que ela ¢ uma crianga albina, mas as informagdes tendem a
ser desencontradas. E muitas vezes, as orientacdes sdo carregadas de um discurso

biomédico’ limitador, marcado pelo “ndo vai conseguir”, conforme relato abaixo:

Minha mae e minha avd, ndo tive pai assim, me levaram a varios médicos quando
era pequena, crianca. E eles ndo davam assim esperanga que eu teria uma vida
normal. Disseram que ndo conseguiria nem ler, nem aprender. Minha mae fala que
ficou apavorada. Qual mae quer ouvir uma coisa dessa? (informagio verbal). !

Em um encontro virtual, perguntei a interlocutora 4, moradora da cidade de Aracaju,
estado de Sergipe, que atualmente trabalha na area de vendas e recentemente comegou a
conhecer outras PCA, quais as memorias ela possuia sobre discurso de médicos na sua
trajetoria. Dentre outras questdes, ela revela a narrativa de que desde o seu nascimento, sua
mae foi em busca de informagdes sobre sua condi¢do e que encontrou poucas afirmacdes

positivas sobre o futuro da sua filha.

Na minha experiéncia de vida, essa situacdo também ocorreu. Aos trés anos de idade,
meus pais ja haviam buscado pelo menos dez médicos diferentes para entender minhas
caracteristicas. Um deles, pediatra de Salvador, reconhecido pela competéncia profissional,
disse aos meus pais que eu teria que viver isolada de todas as pessoas, que inclusive era
“absurdo” minha mae sair comigo “naquelas condi¢des”, que eu deveria ficar num quarto
escuro, sem nenhum feixe de sol e que s6 a noite eu poderia ficar fora desse quarto. Esse
relato era sempre rememorado pela minha mae a cada nova conquista da minha vida, seja ela

profissional, académica ou pessoal.

A projecdo da perspectiva de um futuro para as PCA, na logica discursiva de alguns
profissionais, traduz fortemente o que o disciplinamento dos corpos pode ocasionar de futuro

para uma pessoa fora do padrao.

Nas sociedades modernas, como bem salienta Foucault (2008), os discursos
biomédicos se constituem como discursos normativos, ou seja, estabelecem o que € a norma
e por consequéncia o que ¢ normal. Direcionam para os corpos “um olhar” vigilante,

controlador, absoluto. De modo que praticas de exclusao e anulagdo tendem a ser

? Campo de saberes biologicos no qual se baseia a medicina, incluem as instituigdes e as praticas de satde,
bem como as nog¢des de doenga.
19 Mulher, 30 anos, interlocutora 4. Entrevista realizada em margo de 2021.
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direcionadas para corpos e comportamentos que ndo se enquadram na normalidade

estabelecida.

Considera-se normal, por vezes, o que aparece com mais frequéncia na sociedade.
Mas a valorizagdo da norma como padrdo, contribuird, no contexto de poder disciplinador,
na associacdo entre o anormal e o patologico como sendo da mesma natureza.
(CANGUILHEM, 2006). Para os corpos/pessoas com albinismo, condi¢ao genética rara e,
portanto, pouco frequente, suas experiéncias de vida caminham sob a égide do discurso

“anulador” da incapacidade, da inconformidade, da anormalidade.

As tecnologias politicas do corpo e da micropolitica do poder (FOUCAULT, 2010)
condicionam pensar em corpos ‘“normais”, saudaveis e aceitaveis, punindo (seja pelo viés
medicamentoso ou do confinamento) os corpos que estdo “fora” desse padrao. Nao ¢
incomum para as PCA terem atribuidas as suas existéncias, deficiéncias/limitacdes
cognitivas, intelectuais, comportamentos que ndo tém relagdo com a falta de pigmentagdo,

mas que, discursivamente, tornam esse corpo improprio para o convivio social.

No acesso a escola, pouco da condigdo visual das PCA ¢ considerada (a maioria das
PCA apresentam deficiéncia visual caracterizada pela baixa visdo),!! e isso vai implicar em
questdes sérias no seu processo de aprendizagem. Por um lado, a dificuldade de
aprendizagem decorrente de ndo conseguir enxergar as informagdes registradas no quadro,
no caderno ou por meio de outros recursos. Por outro, o desconhecimento materializa-se em
termos de palavrdes, xingamentos, piadas e ofensas que marcam um percurso solitario. Muito
possivelmente essa PCA serd a unica albina da sua turma, da sua escola, da sua faculdade, do

seu ambiente de trabalho.

O pior momento foi o ensino fundamental, ndo enxergava o quadro e por isso, ndo
aprendia o conteudo, ai ia muito mal nas provas e era chacotado como burro,
porque ndo aprendia. Era o albino burro. (informagao verbal).'?

Na escola foi onde softi os piores preconceitos, era chamada de tudo que era nome,
leite azedo, coisa nojenta, branquela fedida, barata d’agua, falava com a professora.
Mas ela ndo sabia explicar para os outros que eu era albina (informagio verbal).'3

' A auséncia e/ou a sintese baixa de melanina afetam a anatomia dos nervos Opticos e comprometem o
desenvolvimento adequado da fovea, uma importante regido da retina, causando transtornos significativos
na visao.

12 Interlocutor 2. Entrevista realizada em 15 de abril de 2021.

13 Interlocutor 4. Entrevista realizada em marco de 2021.
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Situagdes como as destacadas pelos/as colaboradores/as contribuem para a
evasdo escolar das PCA, creditadas, de forma erronea, a uma baixa capacidade cognitiva ou
falta de inteligéncia. Quando o que existe ¢ uma inadequagdo do sistema de ensino para
lidar com a dificuldade visual extrema que as PCA possuem e a incompreensdo da sua

condigao.

O desconhecimento sobre as pessoas com albinismo perpassa varias dimensoes da
sua existéncia. Como diz Oliveira (2005, p. 14): “Por ‘conhecimento’ de uma pessoa
entendemos exprimir sua identificacdo enquanto individuo [...]”. No momento em que ndo

ha conhecimento sobre sua condigdo e sobre suas potencialidades, nega-se o sujeito.

Dentro da minha familia, da minha escola, sempre fui a tnica. Sai de ser uma
crianca fofinha para os insultos e xingamentos na escola. Mesmo a professora
falando que eu era albina, ndo sabia o que era assim, sentia s6 um vazio, sabe?
Como se ndo fosse para estar ali, sabe? Néo fosse para estar em lugar nenhum
(informagdo verbal).'4

Investigar sobre os processos identitarios ndo ¢ conduzir toda e qualquer explicagao
de ser/existir das PCA por essa via. Mas ¢ salientar o que € recorrente nas narrativas
partilhadas. A significacdo de ser uma pessoa com albinismo, o entendimento da

especificidade da sua condigdo €, por vezes, a garantia de uma existéncia fisica.

Tomei tanto sol, tanto sol que fui parar no hospital. Fiquei cheio de bolhas. Fiquei
na roga com meus irméos o dia quase todo. De noite tive até febre. Minha mae
correu pro hospital, chegou 14 os médicos brigaram muito com a minha méae, ndo
era pra eu tomar sol. Disseram que era albina e que o sol era meu inimigo. Dai
minha méae ndo deixava eu ir pra ro¢a mais, so de tardinha. [...]Tirei um monte de
cancer ja, hoje uso protetor solar todo dia agora e ndo pego mais sol de jeito
nenhum, quero ficar viva (informagdo verbal).!

Os dois trechos partilhados da narrativa da historia de vida da interlocutora 5, mulher
nordestina, do Rio Grande do Norte — “mulher arretada”, como ela se define — mostram
duas dimensdes de ter albinismo e das existéncias. Primeiro, no significado do vazio presente
na sua fala; um vazio que nao era preenchido nem com explicacdes, nem com sentidos
positivos. Sua marcacao era de inferiorizagdo, mediada por situagdes de preconceito e
discriminagao, e outra dimensionalidade estd relacionada diretamente a necessidade de

protegdo solar adequada para garantir a vida fisica.

14 Mulher, 47 anos, interlocutora 5. Entrevista realizada em 6 de junho de 2021.

15 Idem.
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Essa interlocutora passou a conhecer outras PCA durante a pandemia. Ela comegou

a me seguir no Facebook, pois, segundo disse, achava-me bonita, e desde entdo conversamos
muito sobre sua historia de vida. Oriunda de uma familia economicamente empobrecida, com
mais trés irmaos/primos pigmentados, cuja familia passou anos morando no interior em
comunidades consideradas rurais. Boa parte do nosso contato se da por intermédio da troca
de 4udios pelo WhatsApp, ja que ela apresenta dificuldades visuais mais graves, agravadas
pela falta de atendimento adequado ao longo da vida. Atualmente, ela participa também de

outros grupos de PCA nas redes sociais.

Ela passou por um processo de enfrentamento de um céncer, realidade que ndo ¢
excecdo nas historias de vida das PCA. Embora nao haja estatisticas oficiais, a trajetdria no
Movimento de luta das PCA nos permite assumir que ainda ¢ alto o indice de PCA que
morrem, antes dos 40 anos, em virtude do cancer de pele.!® Os motivos principais sdo o
desconhecimento da sua condi¢do, a falta de informagdo e, consequentemente, falta de
cuidados adequados na exposi¢ao solar. Sendo a regido Nordeste a que apresenta o maior

numero de casos conhecidos.!’

Preencher de significados e pertencimentos a condi¢do genética de ser uma pessoa

com albinismo € permanecer existindo.

Desde pequena sabia que era albina. Minha mae teve um tio distante da familia que
também era albino. Dai ela sabia, que eu ndo podia ficar no sol. mas s6 me entendi
como albina quando ja era adulta. Quando descobri que tinham outras pessoas
iguais a mim (informagdo verbal). '3

Identidade como processo

Nas humanidades — area de conhecimento —, ha um vasto debate em torno das

identidades, sua conceituagdo, significado, contextualiza¢ao e problematica. Podemos citar

16 A auséncia de pigmentagdo implica numa auséncia total de prote¢do contra os raios ultravioletas,
ocasionado precocemente todos os efeitos danosos da exposicao a radiagdo solar, como o eritema solar,
o fotoenvelhecimento, lesdes pré-malignas e malignas, queimaduras de graus variados e alto risco de
cancer de pele.

17 No més de abril de 2021, na Bahia, morreram duas pessoas com albinismo por consequéncia do cancer
de pele. Informagoes partilhadas por meio de grupos de WhatsApp e nota emitida pela APALBA em 23
de abril de 2021.

18 Texto descritivo partilhado em um grupo de WhatsApp exclusivo para PCA, escrito por mulher, 35 anos.
Acessado em 12 de julho de 2020.
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valiosos estudos que compdem os trabalhos de Goffman (1988), Oliveira (1976, 2005), Barth
(1998), Berger e Luckman (1999) e Ciampa (1987, 2002). A lista ndo se encerra nos autores
apontados, mas tais estudos permitem uma aproximagao com questdes relevantes. Podemos
ainda acrescentar o importante trabalho de Hall (2002) que desloca a identidade para um
conceito mutavel e posicional. Os sujeitos possuem, portanto, multiplas identidades que se

configuram e se reconfiguram nos sistemas sociais dos quais fazem parte.

Apesar de ndo haver unanimidade, nem claras definicdes sobre o conceito de
identidade, o campo tedrico indicado demonstra uma produgao significativa nesse campo,
ndo cabendo a este artigo a busca de mais uma defini¢do, nem mesmo a escolha de uma
vertente Unica. E sim, o reconhecimento de que muitas das questdes abordadas ainda estio
em voga nas experiéncias e vivéncias sociais. De certo que a amplitude e o uso irrestrito da
ideia de identidade (tanto academicamente como pelas midias e pelo senso comum) acabam,
por vezes, a diminuir ou reduzir o fendmeno as caracteristicas descritivas e deterministas para

definir pertengas e grupos perdendo, em partes, as demais dimensdes que o compdem.

Para as andlises aqui propostas, desloco o entendimento para pensar que a identidade ¢
um processo, um fendOmeno social em constate retroalimentagio do bindmio
igualdade/diferenca, e intimamente vinculados as relagdes de poder. Portanto os processos

identitarios e suas dinamicidades sdo o “norte” nesse dialogo.

Cabe também situar que os processos de identificagdo estiveram ora atrelados a
determinados atributos, como cor de pele, género, nacionalidade, e que, portanto, definiriam

as identidades e, por consequéncias, os grupos de uma forma estanque e pouco maleavel.

Ao pensar processos identitarios, tais atributos sao vistos como marcadores produzidos
nas dindmicas sociais e nas relagdes de poder. Assim, interessa pensar os lugares que os
marcadores “auséncia de pigmenta¢do’ ou “albino/a” ocupam nos processos de identificagcao
das PCA. E de que modos esses atributos compdem o nds e/ou demarcam o espaco dos

“outros” nessas relacgoes.
Se encontrar no encontro: pertencimento e significados

Uma das formas de existéncia que nods, pessoa com albinismo, encontramos € o

encontro. E a coletividade. E o grupo. Tem sido frequente a narrativa de que as pessoas se
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“descobriram” albinas quando conheceram outros “iguais” a si. Seja de forma presencial, seja

de forma virtual por meio de grupos do WhatsApp ou das redes sociais.

O eu-nbs, sobre/com, para/de, em nome/a partir de, esses conjuntos bindrios
constituem o que chamo aqui do encontro. Pois ndo se trata somente de uma partilha fisica,
de ter contato com um outrem que ¢ fisicamente parecido com vocé€. Que € seu igual. Trata-

se de nesse encontro, encontrar a “’si” mesmo/a.

Poxa, mano, pra mim foi tudo conhecer outros albinos sabe, para que é assim mais
jovem vé que da pra fazer faculdade, que da pra trabalhar, ter familia e tudo. Porque
nunca vi outro albino na minha cidade, ai ficava ai p6 s6 tem eu? Agora ndo, tem
[cita varios nomes de pessoas com albinismo] ¢ tudo. Brinco que nasci de novo
nesse ano [risos] tenho agora um monte de irmdo/ irma albina, tenho uma nova
familia né? (informagao verbal).!?

O encontro possibilita as PCAs?® acionarem outros modos de ver/ser no mundo.
Nesse encontro de um “outro” que também sou eu, possibilita-se que apareca nova
identidade, e o desenvolvimento de “identidade pos-convencionais” que se definam “pela
aprendizagem de novos valores, novas normas, produzidas no proprio processo em que a
identidade estd sendo produzida, como mesmidade de aprender (pensar) e ser
(agir)” (CIAMPA, 2002, p. 241).

Lagos se fortalecem nas trocas com outras pessoas que vivem as mesmas
experiéncias, e elas contribuem para que as pessoas com albinismo entendam mais sua
propria historia. Nos coletivos, nos grupos, no encontro, constata-se que quase sempre as
histérias de vida sdo mais permeadas por semelhancas do que afastamentos, mesmo

considerando diferentes territorialidades, como diferentes estados brasileiros.

E muito louco. Parecia que so eu passei por isso [risos] e agora vejo que todo
mundo aqui tem histérias parecidas. P9, legal mano (informagcdo verbal).?!

Eu passei muitos anos da minha vida sem ter contato com outras pessoas albinas,
agora como adulta que tenho contato. Conheci pessoas nas redes sociais e participo
de muito grupos de zap, converso mesmo, fiz amigos. Encontrei outros albinos,

!9 Fala de um jovem de 18 anos em uma roda de conversa com pessoas com albinismo. Roda de conversa
realizada em 10 de junho de 2020, organizada para socializacdo de pessoas com albinismo que se
conheceram por meio das redes sociais (grupos no Facebook).

20 A partir desse momento acrescento um s, a sigla PCA por entender que ap6s o encontro sio fortalecidos
os lagos e o entendimento enquanto uma coletividade.

2l Fala de um jovem de 18 anos em uma roda de conversa com pessoas com albinismo. O mesmo da nota
19.
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assim antes da pandemia. Ai minha ficha caiu sabe, agora sei muito, muito mais de
mim. Sei o que realmente ¢ ser albina. (informagao verbal).?

Eu fiquei muito tempo andando sé e de tantas coisas que eu sentia falta, ver a
alguém para olhar e dizer, nossa! Essa pessoa ai parece comigo. Essa pessoa ai tem
ndo so a pele parecida com a minha, mas tem coisas na vida dela legal que também
tem na minha. E isso eu encontrei quando conheci outros albinos. Hoje tem varias
pessoas com albinismo que eu conheco e penso, ah se ele conseguiu, eu também
consigo. Vocé ndo faz ideia do quanto isso ¢ importante, [Risos] quer dizer, faz
sim (informag3o verbal).??

O jovem, cujas falas foram partilhadas em espagos de interagdo nos grupos
exclusivos para PCAs, ¢ do interior de Sao Paulo; dos colaboradores/as, foi com quem
compartilhei o0 menor niimero de conversas, por incompatibilidade de horarios e alguns
esquecimentos (marcdvamos encontros, ¢ ele esquecia de comparecer). Ele conheceu
outras PCAs pela primeira vez, ano passado, em 2020, e desde entdo, troca contatos e
interage por meio das redes sociais com diversos grupos. Sempre demostrando muita

euforia e felicidade por enxergar outras possibilidades para sua vida.

A interlocutora 6 ¢ do estado de Macei6, mas ao longo da vida morou em vdrias
localidades diferentes. Ela se reconhece enquanto uma missiondria, € nas nossas conversas,

perguntei sobre como conhecer outras PCAs modificou sua visao sobre si.

As sociabilidades dentre os iguais permite nos reconhecermos como pessoa, como
capazes de ter relagdes sociais € pela diversidade que nos compde. “E dentre essas pretensoes,
aquela que parece possuir um teor mais genérico ¢ o reconhecimento de n6s mesmos como

pessoa, portanto como ser social” (OLIVEIRA, 2005, p. 15).

O no desse “nods”, talvez esteja nessa dupla dimensao da igualdade/diferenca. Ao
tempo que se estabelece pela diferenca frente a outrem, tem a dimensao da igualdade junto a
nocao de pertencimento. Essa dupla dimensao ¢ constatada por Ciampa: “Com isso se revela
um dos grandes segredos da identidade: ela é a articulag@o da diferenca e da igualdade™ (1987,
p-138).

O ““eu” ndo se torna o outro. Sio preservadas as subjetividades e individualidades no
processo. Esse encontro ndo significa que as semelhangas tornam todos as PCAs iguais. De

forma alguma. Nos grupos de bate papo, nas reunides dos coletivos, nos eventos sobre o tema,

22 Mulher, 52 anos, interlocutora 6. Transcrigdo de dudios enviados pelo WhatsApp em maio de 2021.
2 Interlocutor 4. Entrevista realizada em marco de 2021.
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varias outras questdes sdo acionadas (pertencimento racial, deficiéncia, sexualidade) no

sentido de que as pessoas com albinismo precisam ser respeitadas também nas suas
diferengas. O respeito as diferencas caminha atrelado ao respeito a diversidade da propria

existéncia humana.

E preciso garantir, compreender e respeitar nossa diversidade. Pois ela é da
condicdo do existir humano. Somos homens, mulheres, ndo binarios, altos, baixos,
gay, lésbicas, bi, queer, temos deficiéncia ou ndo. Somos de esquerda, de direita,
jovens, criangas, somos pretos e brancos, asiaticos, indigenas. Sim, as pessoas com
albinismo ndo sdo s6 brancas, elas também tém direto a assumir uma identidade
racial que dialoga com sua historia de vida. Somos, e pessoa com albinismo. Néo
s6 isso! E isso também. Nos relacionamos socialmente, amamos interagimos,
construimos afetividades, erramos e aprendemos, para além da nossa condi¢@o
genética, mas também com/por ela (informagdo Verbal).24

A condigao genética nos liga em alguns propositos, todos/as colaboradores/as desta
pesquisa, apos o encontro € a significagdo enquanto pessoa com albinismo, fizeram uma
escolha: de atrelar sua existéncia a uma militancia, um ativismo em prol da melhoria de vida
de todas PCAs. Nesse processo, 0 eu-nos se torna também engajamento politico. Disseminar
informagdes, trocar experiéncias, produzir conhecimento, ocupar espacos e, principalmente

mostrar que estamos aqui, vivos e existindo. A construg@o torna-se coletiva.

A coletividade e o reconhecimento

O albinismo se caracteriza como uma condi¢ao genética rara, nao transmissivel pelo
contato que afeta a todos os animais, incluido nés humanos, e que se caracteriza na sua forma
mais visivel pela auséncia de pigmentagao da pele, dos pelos, cabelos e formagao ocular,
ocasionado frequentemente a baixa visdo ou visao subnormal. Por conta desses aspectos, as
pessoas com albinismo terdo sensibilidade ao sol e, portanto, precisardo de cuidados
especificos com a pele e com os olhos.

O albinismo consiste de um conjunto heterogéneo de distiirbios genéticos na
sintese de melanina que podem levar a hipopigmentacao da pele, dos pelos, cabelo
e olhos. Essa condigdo resulta de alteragdes em um ciclo complexo de reagdes

metabdlicas que causam redugdo ou auséncia congénita da produgido de melanina.
[...] Uma das principais consequéncias do albinismo € a baixa visdo, que pode estar

2 Trecho de fala realizada por mim no 1° Simpdsio Internacional Extensionista das Pessoas com Albinismo:
dimensdes da politica do existir. Disponivel em:
https://www.youtube.com/watch?v=6 TkR bLHII&t=3859s.
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reduzida de forma variavel, a depender do tipo de albinismo e da quantidade de
melanina ocular, ndo sendo rara uma acuidade medida como 20/200, que ¢é
considerada cegueira legal. A pessoa com albinismo pode apresentar diferentes
graus de deficiéncia visual, [...]. Frequentemente ocorre estrabismo, com prejuizo
na percep¢ao de profundidade, pela falta de coordenacéo entre os olhos, fotofobia
e nistagmo, devido aos movimentos rapidos e involuntarios dos olhos na
horizontal, o que também contribui para a baixa visdo. (MOREIRA et al., 2007, p.
69-70).

Como as PCAs garantirdo esses cuidados, se ndo forem informadas de como realizar
de forma adequada a fotoprote¢ao? Como garantir a total protecdo, se as PCAs nao tiverem
como custear a quantidade de protetor solar que precisarao ao longo de uma semana, um més
ou um ano? Como garantir que os cuidados com a pele serdo realizados de forma correta, se
a maioria dos municipios do Brasil ndo tem a especialidade de dermatologia? Como cuidar e
entender a baixa visdo, se os oftalmologistas ndo estdo preparados para lidar com essa
especificidade, e a sociedade, de forma geral, tende a reconhecer a deficiéncia visual apenas

se ela ¢ a cegueira total?

O ativismo que decorre do encontro e que potencializa a acdao individual em
construgao coletiva defende que so sera possivel responder as questdes acima quando houver

um amplo reconhecimento social brasileiro sobre as PCAs.

Por “reconhecimento” entendemos um ato expressivo com o qual este
conhecimento estda confirmado pelo sentido positivo de uma afirmagio.
Contrariamente ao conhecimento, que ¢ um ato cognitivo ndo publico, o
reconhecimento depende de meios de comunicagdo que exprimem o fato de que
outra pessoa ¢ considerada como detentora de um “valor” social (OLIVEIRA,
2005, p. 14).

Esse reconhecimento esté atrelado, em partes, a garantia de direitos. Nesse campo, ter
reconhecido seu pertencimento a um dado grupo minoritario ¢ passo fundante para
estabelecer dialogos com os poderes publicos na busca e implementag¢do de politicas que
assistam as necessidades especificas das PCAs. Os processos identitirios sao também

acionados de forma estratégica para garantir direitos.

Ja que existimos, porque continuamos invisiveis para os poderes publicos? As
pessoas com albinismo se encontram em vulnerabilidades, e isso demostra uma
desigualdade. Temos menos acesso que as pessoas que tém cor a escola, ao
trabalho, enfim. Precisamos de politicas publicas que de fato, efetivem nossos
direitos (informagdo verbal).?’

25> Homem, 47 anos, interlocutor 3. Mensagem enviada pelo WhatsApp em setembro de 2020.
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Podemos citar Ciampa para pensar que a luta pelo reconhecimento faz emergir a

identidade politica que conjuga igualdade e diferenca, e convergem em “lutas pela
emancipacao de diferentes grupos sociais, que em sua agao coletiva revelam velhas ou novas

opressoes” (CIAMPA, 2002, p. 139).

Nesse processo, o individuo compde grupos, associacoes, ideias e causas que lhe
possibilitem projetos de emancipacgdo. No sentido de ndo mais estar “aprisionado” a politicas
de identidade que o homogeneize. Dessa maneira, esses espagos sao locais possiveis para
exercer a autonomia e exercer uma identidade politica que permite alcangar uma igualdade

em termos de direitos e do exercicio de uma cidadania plena (CIAMPA, 2002).

Na perspectiva dos processos identitarios que consideram as relagcdes de poder, a
identidade politica pode ser também compreendida como “‘estratégias identitarias” (CUCHE,
2002), agdes desenvolvidas pelos sujeitos de modo a melhor posicionalidade dentro das

relagdes ndo iguais de acesso ao poder.

Como grupo historicamente invisibilizado e silenciando quanto as suas demandas e
especificidades, o coletivo de PCAs, formado pela reunido dos sujeitos, constitui espago de

fortalecimento, trocas e demarcacao de fronteiras.

Cabe, aqui, trazer mesmo que de forma breve, o empréstimo dessa categoria ja
utilizada por Barth (1998), ao pensar sobre os grupos étnicos € as demarcagdes €
entendimentos sobre o que/quem compde nosso grupo € sobre o que/quem sao 0s outros.
Assim, hé a formagao do grupo das PCAs em oposicao aos grupo de pessoas sem albinismo.
Na qual, o marcador social da diferenga (falta de melanina) compde os pertencimentos, as
identificacdes e a afirmagdo de processos identitarios de carater politico no reconhecimento

das diferencas e na busca pela garantia de direitos.
Consideracoes (nao) finais

A tentativa de um desenho teodrico capaz de contribuir para a compreensdao dos
processos identitarios das PCAs caminha mais proximo a contornos. Que talvez melhor
compusesse textualmente estrutura de ensaio do que as exigéncias formais para um artigo.
No entanto, o encontro também com outras leituras e interpretagdes desses contornos

responde ao anseio inicial de aberturas para tratar dessa temética.
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As PCAs apresentam um corpo marcado pela diferenga em decorréncia da auséncia
de pigmentagdo e de uma aparéncia fisica pouco comum no Brasil. O desconhecimento de
suas caracteristicas e das consequéncias provocados pelo albinismo, confere a ndés uma
trajetdria marcada por auséncias e lacunas que se somam a uma sensagao de incompletude e
incompreensdo das nossas existéncias. A escuta realizada com outras PCAs, e partilhada

neste texto, permite apontar como caminho de ressignificagdo o encontro com outras PCAs.

Os processos identitarios ndo sdo encerrados nesse encontro, ao contrario, apontam-
se novas possibilidades de pertencimentos, identificagdes, vivéncias e experiéncias que, entre
outras dimensionalidades, denunciam enquanto grupo/coletivo relacdes desiguais de acesso

ao poder.

Pertencer a um grupo minoritario possibilita que os pertencimentos sejam
estrategicamente utilizados para demarcar posicdo de igualdade/diferenca, e diante disso,
assumir politicamente engajamentos que demarquem luta por direitos e garantia da equidade

por meio de politicas publicas especificas para as PCAs.

Um dos entraves para a implantagdo de politicas pubicas para as PCAs ¢ a falta de
registro ¢ informagdes sobre o quantitativo de pessoas por municipio, estado e, por fim, no
territorio nacional. Atualmente ndo ha nenhum dado oficial fornecido por nenhum meio de
coleta de informagdo que indique esses quantitativos. Sendo essa pauta uma das principais
levantadas pelo Movimento de Pessoas com Albinismo.?® Sem demarcagio de ptblico, ndo

ha como precisar questoes orgamentarias.

Embora se tenha algumas estimativas de incidéncia do albinismo entre as populagdes:
na razao de uma para 17 mil pessoas (dados europeus e norte-americanos), em se tratando de
populagdo mundial temos 1:20000. Prevaléncia que ¢ aumentada nas populagdes africanas
ou afrodiaspdricas, estimada em 1:10000, o que nos permite inferir que hd uma quantidade
maior de PCAs no Brasil do que em outros paises (ROCHA; MOREIRA, 2007; BISCARO,
2012). Os dados que ainda prevalecem no Brasil sdo muito antigos, e t€m por base estudos

de Freire-Maia, datados de 1988, ndo sendo adequados para estimar e subsidiar as politicas.

26 Atualmente ndo existe uma associagio ou entidade nacional que represente as pessoas com albinismo.
Neste ano, em abril, foi organizado um coletivo nacional de pessoas com albinismo por intermédio de
grupos virtuais que t€m realizado encontros periddicos para organizar ¢ articular um movimento nacional.
Uma das agdes foi a realizagdo no dia 29 de junho de 2021, da 1° Audiéncia Publica na Camara dos
Deputados Federais para debater sobre politica ptblica e aten¢do a pessoa com albinismo.
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Assim, ¢ fundamental e urgente pesquisas, mapeamentos € censos que consigam

dimensionar de forma efetiva o real quantitativo de PCAs no Brasil, de modo a construir

politicas publicas que atendam as necessidades desse grupo social.

Os processos identitarios de carater politico assumida/o pelas PCAs t€ém como projeto
emancipatorio transformar a sociedade brasileira para que os grupos minoritarios gozem de
vida plena, autonomia e respeito as suas especificidades. A condi¢do genética de ser uma

pessoa com albinismo nos aproxima enquanto pessoas de direito.

Mas nao nos limita, ndo nos define!
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