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provocadas pela pandemia e as politicas de contengdo do avango virus. Como procedimentos
metodologicos tivemos aplicagdo de questiondrio, levantamento bibliografico, entrevistas
semiestruturadas.A pesquisa se deu no periodo entre julho/setembro de 2020, com algumas
conversas informais via aplicativo (What’sApp) no grupo: APAAMT (Associacdo das Pessoas
Albinas ¢ Amigos de Mato Grosso) no estado de Mato Grosso / Brasil. Como resultados e
discussdo tem-se os corpos e as emogdes dessas pessoas afetadas pela pandemia, pois se ja
sofriam com o estigma, preconceito e a invisibilidade, com as politicas de isolamento e todos os
cuidados de prevencdo contra o virus, as pessoas albinasprecisam encontrar estratégias para lidar
*Corresponding author: com o contexto pandémico. Em conclusio, as pessoas albinas sofrem as consequéncias,
MeloA. V. A. José, alteragoes do cotidiano, e, sobretudo, as relagdes sociais, 0 acesso aos tratamentos médicos. Falar
dos corpos em tempos de pandemia ¢ algo que ainda precisaremos estudar, debater e tentar
compreender as consequéncias fisicas e psicologicas no processo pandémico.
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INTRODUCTION produzida pelas células chamadas de melanécitos. O tipo e

quantidade de melanina produzida pelos melanocitos
A palavra albinismo vem do termo em latim Albus, que  determina a cor da pele, dos cabelos e dos olhos. Também tem
significa branco, sendo também sindénimo de acromo, acromia a fun¢do de proteger os individuos da radiagdo solar. As
¢ acromatose, que significa deficiéncia ou auséncia de  pessoas com albinismo precisam usar protetor solar sempre
pigmentacdo nos tecidos. Essa anomalia ¢ rara, sua natureza ¢ que for se expor aos raios solares, mesmo que em dias
hereditaria e tem carater recessivo, ou seja, as ocorréncias de nublados. O sol para as pessoas albinas se torna o grande vildo
albinismo passam de geragdo a geragdo, podendo ficar longo natural. Existem alguns tipos de albinismo em seres humanos,
periodo sem se manifestar. Sua causa ¢ uma mutacdo genética sdo classificados de acordo com a mutagdo que os genes
que resulta em pouca ou nenhuma produgao de melanina, sofreram, no qual a medicina classifica em quatro
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subcategorias'. O presente trabalho propde-se a realizar uma
reflexdo sobre as pessoas albinas e o cuidado com o corpo em
tempos de pandemia (Covid-19), trazendo indagagdes e
problematicas possiveis dentro das areas da Sociologia e afins.
Além de maiores entendimentos sobre o albinismo e suas
implica¢des, as questdes em que o corpo ¢ afetado pelas
mudangas provocadas pelo surto da doenga viral e as sangdes ¢
politicas publicas sobre os individuos e seus corpos para
conter 0 avango da pandemia. Dessa forma, apresentamos a
relevancia e o interesse em pesquisar as pessoas albinas além
das questoes sociais, ¢ ampliado para o cuidado com o corpo
albino. Através deste esboco e dados apresentados, procura-se
unir forgas com as pessoas albinas, no sentido de contribuir na
conquista da visibilidade, respeito, reconhecimento, direitos, e
principalmente na melhoria das condigdes de vida. A
pretensdo desse estudo também € promover reflexdes
aprofundadas sobre as pessoas que convivem com o albinismo,
de modo que tais discussdes ndo fiquem apenas no campo da
biologia, genética, medicina, onde os debates sdo sobre os
genes recessivos, apontado como um “problema” hereditario.
As pesquisas académicas acerca das pessoas albinas ainda sdo
limitadas, dificultando maiores entendimentos sobre as
questdes que envolvem o albinismo, possivelmente
corroborando para a “invisibilidade” desse grupo. Algumas
leituras sdo importantes para pensarmos as problematicas
apresentadas, sobreas pessoas albinas, temos a contribui¢do de
Ninou Chelala (2007), Melo (2017, 2018); referente as
dimensdes do cuidar e dimensdo relacional dos cuidados,
temos as teorias da Pascale Molinier (2008); para pensar a
relagdo entre os corpos e as emogdes, ¢ as emogdes do cuidar,
temos a contribui¢do do Adrian Scribano (2013) e do Angelo
Soares (2012); pensando a sociologia do corpo e a
corporeidade humana como fendmenos sociais e culturais
temos a obra do Le Breton (2003, 2007); sobre o estigma
temos a base das ideais do Erving Goffman (1988) e do
Norbert Elias & Scotson (2000)e entre outros/as estudiosos/as.

METODOLOGIA

Este artigo trata-se de uma pesquisa exploratéria, com énfase
em dados qualitativos e quantitativos, o primeiro nos permite
coletar informac¢des mais detalhadas sobre o tema, o segundo
nos permite fazer analise do panorama estatisticos dos corpos
albinos participantes da pesquisa. Utilizamos como
procedimento a pesquisa de campo, por considerar que essa
metodologia permite maior familiaridade com o problema,
explicitando e/ou construindo hipoteses. Também foi
realizadoo levantamento bibliografico, entrevistas
semiestruturadas com os sujeitos. Nao foi adotada uma selecao
predefinida dos participantes, a quantidade e a inclusdo dos
participantes se deram por conveniéncia e disponibilidade. A
pesquisa se deu no periodo entre julho e setembrode 2020,
com algumas visitas presenciais e conversas informais via
aplicativo  (What’sApp) no grupo intitulado: Albinos
APAAMT, contando atualmente com 15 participantes. O
questionario foi enviado pelo aplicativo mencionado e também
por e-mail. Além do grupo mencionado, também conta com
participacdo de algumas pessoas albinas da Paraiba. Foram
entrevistados 08 (oito) pessoas albinas, com idades entre 29 e
47 anos. Foi aplicado questiondrio eletronico sobre: a) os
cuidados adotados durante a pandemia. b) como a pandemia
afetou seu corpo? ¢) como a pandemia afetou suas emogdes?

! Disponivel em: http://www.minhavida.com.br/saude/temas/albinismo.
Acessado em 31/07/2016.

Também foi utilizado as conversas informais (presencial e via
aplicativos de celular). Destaca-se que ndo foi feito um recorte
dos entrevistados, como género, geragdo, classe, religido e
entre outros; pois consideramos todas as falas relevante para
este trabalho.

RESULTADOS

Podemos dizer que o ano de 2020 teve algo peculiar, o surto
da Covid-19 no Brasil e o alto indice de contdgio no mundo
inteiro fez com que tudo fosse alterado/mudado/adaptado.
Desde a economia; politica; saude;as escolas, universidades,
cursinhos; as praticas culturais; as relagdes sociais; os corpos ¢
as emogdes. Diante desse cendrio,as pessoas albinas sdo
também afetadas, pois se ja sofrem com o estigma e a
invisibilidade (Melo, 2018), com as politicas de isolamento ¢
todos os cuidados de prevengdo contra o virus, seus corpos
também foram afetados. Podemos destacar que na condigao de
pessoa albina tem-se algumas dificuldades que elas precisam
buscar estratégias para conviver com o albinismo. Um dos
maiores problemas enfrentados pelas pessoas albinas sdo a
visdo, por muitos ndo terem a pigmentacao nos olhos, acabam
por terem dificuldades para enxergar. Entre as dificuldades
visuais mais comum, podemos citar: fotofobia®, miopia’,
astigmatismo®, nistagmo’. As dificuldades de visdo levam os
individuos a se adaptarem ao ambiente ou situagdo, como
exemplo, algumas pessoas albinas as vezes ndo conseguiam
enxergar os letreiros dos Onibus e precisava pedir ajuda, em
outras, seguia alguma pessoa que sempre pegava O mesmo
onibus, na mesma parada, no mesmo horario. Nas escolas os
problemas eram maiores, pois ndo conseguia enxergar o
quadro e precisa sentar na primeira fileira e prestar a atencao
ao que a professor/a dizia, sua percepcdo estava mais na
audicdo do que na visdo. Vale destacar que os oOculos sdo
apenas paliativos, ndo solucionam o problema da baixa visdo,
mas minimizam a fotofobia e ajudam fazer as tarefas
corriqueiras. Essas sdo algumas formas e estratégias adotadas
no cotidiano (Scribano, 2013); (Le Breton, 2003, 2007).

DISCUSSAO

Podemos destacar que a falta ou pouca produgdo da melanina
afeta o cotidiano das pessoas albinas, precisam de cuidados

Fotofobia ou sensibilidade a luz ¢ uma condi¢do em que a pessoa ndo
consegue olhar diretamente para luz ou ficar em ambientes claros, pois os
olhos sdo agredidos. E um sintoma comum que estd associado a varias
condigoes diferentes, desde pequenas irritagdes até emergéncias médicas
graves. Disponivel em: http://www.minhavida.com.br/saude/temas/
fotofobia. Acessado em 31/07/2016.
> E um dos mais frequentes erros de refragio que afeta a visdo a distancia.
Essa patologia ocorre porque a imagem visual ndo ¢ focada diretamente na
retina, mas a frente da mesma. Disponivel em: http:/www.
cemahospital.com.br/ametropia-miopia-hipermetropia-astigmatismo/.
Acessado em 31/07/2016.
4O astigmatismo se caracteriza pela formagdo da imagem em varios focos,
em eixos diferenciados. Uma cérnea normal é redonda e lisa, no caso de
quem tem astigmatismo, ela ¢ mais ovalada, isto faz com que a luz se
refrate por vérios pontos da retina em vez de se focar em apenas um. Para
as pessoas com este problema, todos os objetos — tanto préximos como
distantes — ficam distorcidos. As imagens ficam embagadas porque alguns
dos raios de luz sdo focalizados e outros ndo. A sensag@o ¢ parecida com a
distor¢do produzida por um pedago de vidro ondulado. Disponivel em:
http://www.hospitaldeolhos.net/especialidades-astigmatismo.asp. Acessado
em 31/07/2016.
Nistagmo sdo oscilagdes ritmicas, repetidas e involuntarias de um ou ambos
os olhos conjugadamente, nos sentidos horizontal (de um lado para o
outro), vertical (de cima para baixo) ou rotatorio (movimentos circulares)
que podem dificultar muito a focalizagdo das imagens. Disponivel em:
http://www.minhavida.com.br/saude/temas/nistagmo. Acessado em
31/07/2016.
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diarios e continuos com a pele. O uso do protetor solar ndo é
entendido como cosmético, mas como uma medicacdo que
deve ser ministrada diariamente e permanentemente, além do
uso de camisas com protecdo UV, chapéus; o6culos solares,
sombrinhas e em alguns casos casacos jeans ou outro material
resistente ao sol.Essas adaptagcdes nos remetem ao que Le
Breton (2007) fala sobre a sociedade em que vivemos e que
exerce uma pressdo para que os individuos criem mecanismos
de adaptagdes em seu cotidiano e no seu corpo. Menciona:
“Vivemos hoje numa sociedade problematica, sociedade em
constante constru¢ao na qual o exercicio da autonomia pessoal
dispde de amplitude consideravel. Somos chamados a nos
tornar empreendedores de nossas proprias vidas”. (Le Breton,
2007, p. 88). O autor Scribano (2013) relata que os corpos e
emocdes sofrem influencias da sociedade, conforme
menciona:

Uma sociologia dos corpos/emogdesenvolve a aceitagdo
de que se eles pretendemconhecer os padrdes
predominantes de dominagdo em umdada sociedade, ¢
necessario analisar: o que sdoas distancias que essa
mesma sociedade impdeseus proprios corpos, como isso
os marca ¢ de que forma suas energias sociais estdo
disponiveis. Na mesma direcdo, ¢ possivel afirmar que os
sistemas existentes de dominagdo, os tecidos entre
asdistancias estabelecidas, ddo origem a: a) padrdesde
inércia dos corpos, b) seu potencial deslocamento, c¢) os
modos sociais de sua avalia¢do, d) eos tipos de usos
sociais aceitos. Dominagdondo aparece no corpo em todo
o espaco-tempo do mesmo caminho; marcas corporais
estdo inscritassocialmente e estabelecido pelo processo
dedominagdo em que uma determinada sociedade.
(Scribano, 2013, p. 102. Tradugdo nossa)®.

E notério que existe uma caréncia de trabalhos sobre as
pessoas albinas e sobre albinismo, principalmente nas ciéncias
humanas e sociais. Em sites de busca € possivel encontrar
trabalhos relacionados as ciéncias da saude, limitando o debate
aos fatores genéticos. Também podemos encontrar materiais e
informagdes sobre albinismo entre animais, até algumas
pesquisas e dados empiricos. Infelizmente os estudos
socioantropologicos sdo poucos, deixando uma lacuna sobre o
tema e que poderia proporcionar debates e reflexdes
interessantes tanto na academia como fora dela.

Os corpos albinos: Desde o surgimento da sociologia no
século XIX, a questdo da satde/doenca vem ganhando
importdncia como capitulo da sociologia do corpo,
principalmente por proporcionar discussdes sobre doenga,
saude, sexo, corpo — normal e patoldégico —Conforme
Castellanos e Nunes (2005):

[...] assinalando que a sociologia tomou o campo da saude
como um territorio fértil e mesmo crucial para

® Versdo original: “Una sociologia de los cuerpos/emociones involucra la
aceptacion de que si se pretenden collnocer los patrones de dominacion
vigentes en uma sociedad determinada, hay que analizar: cuéles son
las distancias que esa misma sociedad impone sobre sus propios cuerpos, de
qué manera los marca, y de qué modo se hallan disponibles sus energias
sociales. En la misma direccion es posible afirmar que los
sistemas de dominacion existentes, tejidos entre las distancias establecidas,
dan lugar a: a) los patrones de inercia de los cuerpos, b) su potencial
desplazamiento, c¢) los modos sociales de su valoracién, d) y
los tipos de usos sociales aceptados. La dominacion no aparece en el cuerpo
en todo tiempolJespacio de la misma manera; las marcas corporales son
inscripciones  socialmente  establecidas por el proceso de
dominacion en el que esta sumida una sociedad determinada.”. (Scribano,
2013, p. 102).

compreendermos melhor os caminhos que a sociedade
moderna construiu a partir de um crescente processo de
racionalizacdo da vida, de disciplinarizagdo dos corpos e
de burocratizacdo dos afazeres. (Castellanos ¢ Nunes,
2005, p. 364).

Dessa forma, a sociologia entende a doenga como uma
construgdo social e que perpassa varias esferas no campo
individual e coletivo, marcadas por influéncias no cotidiano
dos individuos, no contexto social, politico, econdmico e
cultural. Compreender o albinismo pela lente da sociologia é
levar a analise a compreensdo da “doenca” ou expressoes
corporais consideradas andmalas como construgdes e
expressoes sociais, mesmo que nao seja essa a unica via de
compreensdo das ciéncias sociais. As pessoas albinas tém seus
corpos marcados por um fator genético, como a baixa visdo e
cor caracteristica, mas que se torna motivo de construgdes
simbolicas e representacionais — portanto culturais e sociais —
que passam a interferir nas formas como estes se relacionam
socialmente (entre si e com o resto da sociedade). E comum
percebé-los como doentes ou descapacitados socialmente,
conforme mencionam Adam e Herzlich (2001, p. 124), “a
doenga pode ser “estigmatizante” como a AIDS, ou
“incapacitadora”.

Em consequéncia, algumas doengcas e deficiéncias
desqualificam as pessoas ¢ as estigmatizam (Adam; Herzlich,
2001); (Goffman, 1975). Fato que nem sempre coincide com a
maneira de algumas pessoas albinas se perceberem, como Sol’
que me relatou em entrevista: “s6 me lembro que sou albina
quando me olho no espelho, ou alguém me lembra”.A
interpretacdo/compreensdo do albinismo como doenga, vai
variar entre os médicos, principalmente entre os
dermatologistas e oftalmologistas. Muitos entendem que o
albinismo ¢ uma doenga, enquanto, uma minoria considera o
albinismo um distirbio genético que pode acarretar algumas
doencgas no portador. Além dos problemas da baixa visdo, a
pouca/nenhuma exposicdo ao sol pode gerar outros problemas
as pessoas albinas, como a deficiéncia na produgdo da
vitamina D®, responsavel pelo tratamento contra doencas
autoimunes, como artrite e a esclerose multipla. Esta vitamina
também ¢ fundamental para a manutencdo do tecido 0Osseo.
Destaca-se que o albinismo ainda ¢ fonte de discussdo dentro ¢
fora das ciéncias médicas, principalmente na categoriza¢do de
doenca, o que implica percebé-la como construgdo social
(Adam; Herzlich, 2001). O albinismo estd presente em todas
as etnias, em varios lugares do mundo, embora tenha a
incidéncia maior entre os negros, conforme mencionam Rocha
e Moreira (2007):

E estimado que uma em 17 mil pessoas tenha um dos
tipos de albinismo. O OCA 1 atinge aproximadamente um
em 40 mil individuos na maioria das populagdes. A
frequéncia de OCA 2 nos EUA ¢é de um em 36 mil; um em
10 mil nos negros afro-americanos ¢ um em 1.100 na
populagdo nigeriana em geral. (Rocha e Moreira, 2007, p.
27).

O maior numero de pessoas albinas por populagdo ocorre em
alguns paises da Africa, como: Malaui, Tanzania, Nigéria,
Burundi, Quénia, Mog¢ambique, e Africa do Sul. Segundo a

" Todas as identidades serdio preservadas, sendo adotados nomes ficticios.

8 Disponivel em: <http://www.minhavida.com.br/alimentacao/tudo-
sobre/17540-vitamina-d-conheca-os-beneficios-e-como-obter-essa-
substancia>. Acesso em 01 de maio de 2017.
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ONU9, na Tanzania ha cerca de 200 mil pessoas albinas, e é
também o pais com mais casos de ataques as pessoas albinas,
para comercializacdo dos corpos, pois existe a crenga de que as
pessoas albinas possuem poderes magicos, que podem curar ¢
trazer fortunas, além de outras crencas. Se na Africa as
pessoas albinas recebem muito destaque, em alguns paises da
Europa, eles muitas vezes passam despercebidos'’, pois a cor
da pele, cabelos e olhos ndo sdo muito contrastantes com o
biodtipo/fendtipo da populagdo. Nao causando maiores
estranhamentos em uma sociedade onde a maioria ¢ branca e
com olhos claros. O contraste ¢ importante para determinar a
condicdo da pessoa albina. Onde a cor branca ¢ a
“normalidade”, ha tendéncia de a pessoa albina receber
tratamento igual aos demais, principalmente nos paises onde a
maioria da populagdo ¢ branca, ja no Brasil, deve-se considerar
que neste caso, o destaque pela cor ou contraste, acaba
acentuando a suspeita de serem eles “descapacitados sociais”,
ou seja, “doentes”.

Para compreendermos melhor a constru¢do social da doenga,
devemos pensar sobre o saber médico e sua capacidade de
declarar os individuos como doentes ou saudaveis, e tais
individuos, como exemplo as pessoas albinas, acabam muitas
vezes adquirindo/absorvendo o “papel social de doentes”
(Adam; Herzlich, 2001). O diagnéstico médico tem um poder
muito forte sobre os individuos, a tal ponto que a percepgao
dos outros (ndo doentes) e da sociedade sdo alterados e
compartilhados socialmente. Conforme mencionam Adam e
Herzlich (2001):

O saber médico constitui-se assim mais que uma leitura da
realidade fisica: ao designar e nomear a disfun¢do
corporal, o0 médico contribui para criar a realidade social
da doenca. Inclusive, em nivel mais concreto, sdo os
exames, o diagnostico ¢ as prescricdes médicas que ddo
forma e conteudo a experiéncia quotidiana que os doentes
tém de seu estado. (Adam e Herzlich, 2001, p. 99).

Dessa forma, no campo da medicina ainda prevalece o
entendimento de que o albinismo ¢ uma doenga, quando o
classifica e lhe atribui um cddigo, o CcID" - E70.3, o
Albinismo esta dentro do capitulo que trata de "Doengas
enddcrinas, nutricionais e metabodlicas", no grupo dos
"Disturbios metabolicos".

As pessoas albinas em tempos de covid-19

Podemos dizer que o ano de 2020 fard parte da histéria da
humanidade e também das historias individuais dos sujeitos,
sobretudo, por conta da pandemia decorrente do virus Covid-

Reportagem disponivel em: http://wwwl.folha.uol.com.br/mundo/2013/
10/1355974-albinos-sao-alvo-de-mutilacoes-e-assassinatos-em-paises-
africanos.shtml. Acesso em 06/04/2017.

Em uma breve pesquisa sobre as pessoas albinas na moda parisiense e no
mundo, nessa esfera, elas sdo a representagdo do mais puro “branco” ou
uma derivagdo do “exodtico normal”. Além de nd3o sofrerem o tipo de
perseguigio que ocorre na Africa. Disponivel em: <https://br.pinterest.com/
pin/104286547601491816/>. Acesso em 20 de abril de 2017.

YA Classificagdo Estatistica Internacional de Doengas ¢ Problemas
Relacionados a Satde, conhecido como CID, foi criado pela Organizacao
Mundial da Satde com o objetivo de padronizar e catalogar as doengas e os
problemas relacionados a satde. A Conferéncia Internacional para a
Décima Revisdo do CID, realizada em Genebra, de 26 de setembro a 2 de
outubro de 1989, deu origem ao CID-10, o qual passou a ser utilizado
internacionalmente em  1995. Disponivel em: <http://www.who.int/
classifications/icd/updates/en/#>. Acesso em 29 de abril de 2017. Sobre o
CID-E70.3 esta disponivel em: <http://www.cid-10.org/codigos/e70-3-
albinismo>. Acesso em 29 de abril de 2017.

19. Até 0 momento'? tem-se mais de 1 milhdo de mortes ao
redor do mundo, sendo mais de 145 mil s6 no Brasil. Tal fato
tem afetado consideravelmente a vida das pessoas, tanto
fisicamente, psicologicamente, emocionalmente,
economicamente, politicamente, culturalmente e socialmente.
Vale destacar que ¢ no corpo que o virus se manifesta, é o
corpo que ¢ marcado socialmente e interditado (Goffman,
1981). Com as pessoas albinas ndo ¢ diferente, em tempos de
pandemia e com o distanciamento social (algo conhecimento
pelas pessoas albinas) e com as politicas de contengdo do
avango do virus, podemos pensar que o isolamento e
distanciamento s6 foram ampliados, uma vez que as pessoas
albinas sdo marcadas pelo estigma e invisibilidade social
(Melo, 2017, 2018).

Diante do contexto pandémico, as pessoas albinas adotaram
estratégias para evitar o contagio, conforme orientagdo da
OMS (Organizacdo Mundial de Saude) e também das
autoridades no pais. Nas entrevistas via formulario eletrénico,
as seguintes questdes foram colocadas: a) quais cuidados
foram adotados durante a pandemia? Temos as seguintes
respostas:

Elvis"®: “Ficando em casa, lavando as méos e saindo em
caso urgente, usando mascaras trocaveis e usando alcool
em gel e mantendo o distanciamento sempre”.

Sol: “Sair de casa apenas por "obrigacao", higienizar as
maos sempre, usar mascara’.

Sara: “Muitos, alcool, lavar as maos, ¢ s6 saio de casa
para trabalhar”.

Lau: “Mantenho distanciamento social, uso mascara e
alcool quando saio”.

Renan: “Todos os cuidados recomendados pela OMS”.
Tina: “Pele ta muito dificil pra ter médico”.

Leila: “Estimulagdo visual, exposi¢ao ao sol”.

Hugo: “Usando mdascara e muito alcool 70”.

Os entrevistados responderam de forma sucinta e todos
apresentaram adotar medidas de protegdo contra o Covid-19,
apenas um relatou a preocupagdo com a pele e com a
dificuldade em conseguir atendimento médico especializado
(dermatologista). Na pesquisa de campo, a Lau tem adotado
medidas de protegdo e tem relatado o medo ¢ algo que a faz ter
medidas extremas, como: usar mascaras de tecido e protetor
facial em plastico transparente concomitantemente. Relata que:
“prefere pecar por excesso do que por omissdo”. A segunda
pergunta do questiondrio ¢ direcionada as mudangas no corpo
devido a pandemia, numa tentativa de conhecer o que mudou
nos corpos albinos. Temos a seguinte pergunta: b) a pandemia
afetou seu corpo? Se sim, descreva. Dos oito entrevistados, s6
um respondeu que sim, da seguinte forma: “Sim, ndo fomos
mais ao oftalmologista” (Leila). Vale destacar que em
entrevista informal as mudangas sdo mais acentuadas, tais
como: aumento de peso, depressdo e insonia. A terceira
pergunta trata das emogdes em tempos de pandemia, com a
seguinte indagagdo: c) a pandemia afetou suas emogdes? Se
sim, descreva. Metade dos entrevistados responderam que nao
tiveram nenhuma mudanga nas emocdes. A outra metade
sinalizou positivo, da seguinte forma: “Um pouco porque eu
gosto muito de andar isso me atrapalhou” (Hugo). “Nao, amo
ficar em casa mesmo” (Sol). “Sim. Muito irritada” (Leila).

"2 Informagdo disponivel em: https://www.bbc.com/portuguese/internacional-
54339632. Acesso em 04 de out. 2020.
13 Todos os nomes séo ficticios, garantindo o anonimato dos entrevistados.
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“Sim, mais ansiosa” (Lau). Destaca-se que em entrevista
informal a resposta muda de tom, os relatos sdo de mudanga
significativa nas emogdes e no corpo. O que estd mais presente
sdo a ansiedade, irritabilidade e a depressdo. O Scribano
(2013) aponta que o corpo e emogdo estdo extremamente
ligados, pois, emogdes, sensagdes sdo estados corporais € um
conjunto de processos inerente aos individuos (Scribano, 2013,
p- 97). O corpo albino ¢ afetado pelo contexto da pandemia,
assim como os demais individuos, seja por questdes
individuais ou coletivas.Angelo Soares (2012) menciona que o
trabalho de cuidar comeca na residéncia, na familia, ele cita:

O trabalho de cuidar tem suas raizes na esfera privada, na
familia. Dessa esfera, ele carrega tanto a "invisibilidade"
quanto um padrdo de reconhecimento e qualidade: ele serd
considerado tdo mais bem feito quanto mais se aproximar
do cuidado que seria dedicado por quem o faz a um
membro de sua propria familia. (Soares, 2012, p. 46).

O autocuidado entre as pessoas albinas ainda ¢ precario, sendo
a familia responsavel pelos primeiros cuidados e quando
adulto passa para o individuo a responsabilidade de cuidar da
sua saude, pele e visdo. Com o advento da pandemia, o
cuidado ¢ compartilhado e o cuidar do outro passa a ser
corriqueiro. No grupo do WhatssApp as pessoas albinas
trocam informagdes e dicas de cuidados, sobretudo, com a
pele.

Conclusoes

Com as discussdes ¢ os dados apresentados, percebemos e
descrevemos o albinismo como um campo a ser explorado,
debatido e merece mais aprofundamentos. A caréncia de
trabalhos académicos no Brasil sobre o tema, dificulta um
pouco o embasamento tedrico dos estudiosos. Com base nas
informagdes preliminares, podemos perceber que a pandemia
tem afetado o cotidiano das pessoas albinas, além dos seus
corpos e emocgdes.Outro destaque sdo as trocas de informagdes
nas redes sociais, como 0s grupos mencionados, antes das
redes existiam alguns movimentos e eventos sobre o
albinismo, mesmo com pouca visibilidade, pois os debates
eram na area da satde, e quase sempre dentro das academias.
Durante a quarenta houve varios eventos online para debater
sobre a Covid-19, mas poucos foram sobre as pessoas albinas
durante a pandemia. Pensando na dimensdo do Brasil, nao
sabemos a quantidade de pessoas albinas existentes,
infelizmente o Censo do IBGE ndo contabilizou ainda, o que
dificulta a visibilidade e o quantitativo exato. Fica evidente um
paradoxo sobre a quem importa saber os dados estatisticos das
pessoas albinas? Através do Censo podemos saber quantos
eletrodomésticos existem nas casas das pessoas, mas nao
sabemos quantas pessoas albinas existem no Brasil. De acordo
com o discurso médico ¢ dos geneticistas, o albinismo ¢ mais
desenvolvido entre a populagdo negra, conforme pesquisas
realizadas: “A condicdo genética ¢ mais prevalente em
populacdes negras, segundo pesquisa realizada em 2016'.
Podemos perceber que os processos de exclusio e
invisibilidade pessoas albinas perpassam as questdes da cor, da
auséncia da melanina, indo de encontro a fatores economicos,
sociais, politicos e culturais.

“Marcos Maia, coordenador do programa Pro-Albino da Sociedade
Brasileira de Dermatologia. Disponivel em: http://wwwl.folha.uol.
com.br/ilustrada/ 2014/07/1489062-albinismo-e-mais-comum-entre-a-
populacao-negra.shtml>Acesso em 16/08/2016.

Os dados apresentados também corroboram para refletirmos os
processos de estigma e exclusdo que as pessoas albinas sofrem
ao longo dos anos, mesmo com a visibilidade sendo
trabalhadas dentro e fora das redes, ha relatos de pessoas
preconceituosas que postam mensagens, videos e entre outras
ferramentas da comunicacdo nas redes. Ndo existindo uma
causa especifica para tal agdo, essas pessoas desinformadas
praticam a violéncia simboélica sobre outro grupo. Percebemos
que no imaginario das pessoas € no senso comum, as pessoas
albinas fazem parte de uma minoria que se destacam pela cor e
baixa visdo, além de uma crenca de que sdo seres magicos,
pessoas doentes, incapazes e uma série de rdtulos que as
pessoas albinas recebem da sociedade. Além de sofrerem
perseguicdes em varios ambientes, na familia, nas escolas, nas
ruas, no trabalho. Muitas vezes tais preconceitos se
manifestam de formas combinadas, relacionando raga e
género, sexualidade e geragdo, raga e religido e entre outros,
numa forma de interseccionalidade das diferengas e
desigualdades.

Em tempos de pandemia ¢ notorio que as pessoas albinas
sofrem as consequéncias e alteragdes do cotidiano, da rotina e,
sobretudo, as relagdes sociais, 0 acesso aos tratamentos
médicos. O corpo e as emogdes sdo afetados/alterados e ficam
evidentes em algumas falas, mesmo que tenha contradi¢des na
resposta do questionario e das entrevistas informais. O
estresse, a irritabilidade, ansiedade e a depressdo sdo
demonstrativos de que algo mudou durante a pandemia. Falar
dos corpos em tempos de pandemia é algo que ainda
precisaremos estudar, debater e tentar compreender as
consequéncias fisicas e psicologicas apds a pandemia. Como
estardo os corpos albinos quando a pandemia passar? E as
emocdes, relagdes sociais, tratamento médico entre outras
questdes? Sdo respostas que ainda ndo é possivel responder
com muita precisdo, pois estamos no processo pandémico e
com mudancas no cotidiano, nos corpos, emogdes ¢
sentimentos o tempo inteiro, mas com multiplas possibilidades
de investigacdes sobre o antes, durante e apds a pandemia. Os
corpos ¢ a emocdes das pessoas albinas estdo num fluxo
continuo de modificagdes/afetagdes em tempos de pandemia.

REFERENCIAS

Adam, Philippe; Herzlich, Claudine. 2001.Sociologia da
doenca e da Medicina. Tradugdo de Laureano Pelegrin.
Bauru, SP: EDUSC.

Castellanos, Marcelo; Nunes, Everardo. 2005.A Sociologia da
Saude: Andlise de um Manual. PHYSIS: Rev. Saude
Coletiva, Rio de Janeiro, 15(2): pp. 353-371.

Chelala, Ninou. 2007. L’albinos en Afrique. La blancheur
noire énigmatique. Paris, L’Harmattan, 220 p.

Elias, Norbert; Scotson, John L. 2000. Os Estabelecidos e os
Outsiders: sociologia das relagdes de poder a partir de
uma pequena comunidade. Rio de Janeiro: Jorge Zahar
Editor.

Goffman, E. 1988. Estigma: notas sobre a manipulacdo da
identidade deteriorada. Tradu¢do de Mathias Lambert. Rio
de Janeiro: LTC.

Le Breton, D. 2003. Adeus ao corpo: antropologia e sociedade.
Campinas: Papirus.

Le Breton, D. 2007.A sociologia do corpo. 2.ed. Rio de
Janeiro: Ed. Vozes.

Melo, J.A.V. Aragdo. 2017. “Guerreiros do Sol ¢ da Lua”: um
estudo sobre os albinos. Republico of Moldova: Novas
Edi¢oes Académicas.



43503 Melo A. V. A. José et al., As pessoas albinas e a Covid-19: Entre os corpos e as emogoes

Melo, J.A.V. Aragdo. 2018. PESSOAS ALBINAS — Nos Rocha, L.D.M. and Moreira, L.M.D.A. 2007. Diagndstico

Intersticios da (In) Visibilidade e Estigma. Dissertagdo laboratorial do albinismo oculocutaneo. Jornal Brasileiro
(Mestrado em Sociologia) — Centro de Ciéncias Humanas, de Patologia e Medicina Laboratorial, 43(1), 25-30.
Letras e Artes, Universidade Federal da Paraiba. Scribano, Adrian. 2013. Sociologia de los cuerpos/emociones.
Molinier, P. 2008. A dimensio do cuidar no trabalho Revista Latinoamericana de Estudios sobre Cuerpos,
hospitalar: abordagem psicodindmica do trabalho de Emociones y Sociedad. N°10. Afio 4. Argentina.
enfermagem ¢ dos servicos de manutengdo. Rev. bras. Soares, Angelo. 2012. As emogdes do care. In: HIRATA, H.;
Saude Ocup., Sdo Paulo, 33 (118): 06-16. GUIMARAES, N. A. (org.). Cuidado e cuidadoras: as
Moreira, L.M., Pinheiro, M. A. L., Borges, V.M., and Santa varias faces do trabalho do care. Sdo Paulo, Atlas, pp.44-
Cecilia, M.H.M. 2016. Estudo sobre albinismo 59.

oculocutdneo e etnia negra em bairros e localidades de
Salvador-Bahia. Revista de Ciéncias Médicas e
Biologicas, 15(1), 23-26.

skeosk skok skokosk



