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Declaragao da ULAC no Dia Internacional de Conscientizagao sobre o Albinismo

13 de junho de 2026

Neste Dia Internacional de Conscientizacdo sobre o Albinismo, a Unido Latino-Americana de Cegos (ULAC)
se junta ao chamado das Nac¢des Unidas sob o slogan "Orgulhosamente na minha pele: celebrando todos os
tons de pele", um convite para reconhecer a dignidade, diversidade e humanidade das pessoas com albinismo e
para combater formas de discriminacdo baseadas na cor da pele. preconceitos e estigmas que continuam a
limitar o pleno exercicio de seus direitos.

No entanto, na América Latina e no Caribe, esse chamado ganha uma urgéncia particular. Nossa regido
continua enfrentando uma profunda invisibilidade estatistica. Em muitos paises, ndo ha dados especificados
sobre quantas pessoas vivem com albinismo, quais sdo suas condi¢des de vida, quais barreiras enfrentam para
acessar educacdo, salde, emprego e protecao social, ou quais sdo suas necessidades especificas. O que ndo é
contado, ndo é planejado; e o que ndo esta planejado, dificilmente é garantido como um direito.

A auséncia de informac0Oes afeta particularmente a resposta dos Estados a um dos maiores desafios do
nosso tempo: o aquecimento global. O aumento das temperaturas e a intensificacdo da radiagdo ultravioleta
aumentam os riscos para pessoas com albinismo, que sdao mais vulnerdveis a danos solares e ao
desenvolvimento de cancer de pele. A prevengao ndao pode depender exclusivamente dos recursos econdmicos
de cada familia.

Os sistemas de saude publica devem garantir acesso rdpido e gratuito a protetores solares de amplo
espectro, roupas de protecdo, chapéus adequados, exames dermatoldgicos regulares, diagndstico precoce e
tratamentos especializados.

Também é essencial reconhecer que o albinismo geralmente estd associado a diferentes graus de
deficiéncia visual, que vao desde formas leves até situa¢Oes de baixa visdo severa.

Ndo existe uma experiéncia Unica. Cada pessoa requer respostas individualizadas de acordo com suas
caracteristicas e necessidades: auxilios épticos e ndao-dpticos, lentes com filtros especiais, ampliacdo de texto,
tecnologias assistivas, materiais educacionais acessiveis, acomodac¢des razoaveis, adapta¢cdes em ambientes de
aprendizagem e trabalho, bem como servicos de reabilitacdo visual que favorecam autonomia e plena
participacdo na comunidade.

Neste ano, que marca o 202 aniversario da adog¢dao da Convencgao sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia (CDPD), reafirmamos que seus principios continuam sendo um roteiro essencial. Igualdade e ndo
discriminacdo; acessibilidade; o direito a saude; educagdo inclusiva; acesso a informacdo; habilitacdo e
reabilitacdo; e a participacao plena e eficaz na sociedade devem orientar politicas direcionadas a pessoas com
albinismo, sempre apresentam deficiéncia visual em diferentes graus.

A comemoracdo desse dia deve ser traduzida em acdes concretas. E hora de incorporar pessoas com
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albinismo em censos, pesquisas e registros administrativos; fortalecer a pesquisa regional; projetar politicas
publicas baseadas em evidéncias; garantindo acesso a servicos abrangentes de saude visual e dermatolégica;
garantir tecnologias assistivas e suportes adequados; promover campanhas de conscientizacdo que erradiquem
mitos e preconceitos; e ouvir as vozes das préprias pessoas com albinismo em todos os espacos de tomada de
decisao.

Recomendagdes aos Estados da América Latina e do Caribe

1.

Incorporar variadveis especificas sobre albinismo em censos nacionais, pesquisas domiciliares e registros
administrativos de saude, educacdo e protecdo social, garantindo confidencialidade e protecdo dos
dados pessoais.

Especificar as informacg0es coletadas por idade, sexo, territério, etnia, status socioeconémico e grau de
deficiéncia visual, a fim de identificar desigualdades e orientar respostas direcionadas.

Desenvolver estudos epidemioldgicos que nos permitam conhecer a prevaléncia do albinismo, a
incidéncia de cancer de pele e as caracteristicas da baixa visdo associada, gerando evidéncias para a
tomada de decisdes.

Criar sistemas de encaminhamento e acompanhamento que facilitem o acesso continuo a servicos de
dermatologia, oftalmologia, reabilitacdo visual e tecnologia assistiva.

Garantir a entrega gratuita ou subsidiada de protetores solares, filtros especializados, auxiliares dpticos e
nao-opticos, bem como acesso oportuno a tratamentos para prevenir e tratar o cancer de pele.

Implementar protocolos para detecgao precoce e avaliagao funcional da visdao em criangas e adolescentes
com albinismo, promovendo intervengdes adequadas que favorecam o desenvolvimento e a
aprendizagem.

Fortalecer a educacdo verdadeiramente inclusiva por meio de acomodac¢des razodveis, materiais
acessiveis, treinamento de professores, adaptacdao de ambientes fisicos e disponibilidade de tecnologias
assistivas de acordo com as necessidades decorrentes da baixa visao.

Promover campanhas continuas de conscientiza¢do voltadas para a sociedade em geral para combater o
estigma, mitos e discriminagao associados ao albinismo.

Também instamos os Estados a levarem em conta as recomendag¢des e experiéncias acumuladas pela
Unido Latino-Americana de Albinismo (ULA), reconhecendo o papel fundamental desempenhado por
organizagdes de pessoas com albinismo na identificagdo de necessidades e na formulagao de respostas
adequadas a realidade regional. Suas contribuicdes constituem uma ferramenta valiosa para o desenho
de politicas publicas que promovam a inclusao e garantam acesso efetivo a salde. Entre outros aspectos,
essas recomendacgdes destacam a importancia de garantir um cuidado abrangente e continuo que inclua
prevencdo, deteccdo precoce e tratamento do cancer de pele; acesso oportuno a servigos especializados
de dermatologia e oftalmologia; a oferta gratuita ou acessivel de protetores solares, auxilios épticos e
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tecnologias assistivas; o treinamento de profissionais de salde sobre as particularidades do albinismo; e
a eliminagdo de barreiras geograficas, econdmicas e de atitude que limitam o exercicio do direito a saude
dos povos albinos, especialmente daqueles que vivem em dreas rurais, comunidades indigenas e
contextos de maior vulnerabilidade. Tudo isso tem que estar em conformidade com o principio de "nada
sobre nds sem nés".

10. Alocar recursos orgamentarios suficientes e mecanismos de responsabilizagdo para medir
periodicamente o progresso alcancado na garantia de direitos e na melhoria da qualidade de vida das
pessoas com albinismo.

Celebrar todos os tons de pele envolve muito mais do que reconhecer a diversidade. Significa construir
sociedades nas quais nenhuma pessoa precise escolher entre proteger sua saude ou cobrir outras necessidades
basicas; onde baixa visdo ndo é motivo para exclusdo; onde a auséncia de dados ndo condena a invisibilidade; e
onde toda pessoa com albinismo pode viver com dignidade, seguranca, autonomia e orgulho.

Porque tornar visivel é reconhecer. Reconhecer é garantir direitos. E garantir direitos é o caminho para
que, vinte anos apds aprovacdo da CDPD, ninguém fique para tras.

Gladys Diaz

Presidenta da ULAC

Elizabeth Campos

Secretaria Geral da ULAC

Unido Latino-Americana de Cegos — ULAC

Comprometidos com a inclusao!

Apoio: Funda¢ao ONCE para Solidariedade com Pessoas Cegas na América Latina (FOAL)
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