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EM ANGOLA / /
PRO ALBING MOVEMENT

IN ANGOLA

(4As) o

A 12 CONFERENCIA NACIONAL PRO ALBINO EM ANGOLA
COMUNICADO FINAL

A 12 CONFERENCIA NACIONAL PRO ALBINO EM ANGOLA, realizou-
se em Luanda, no Auditério CEFOJOR no dia 13 de Junho de 2019, co —
promovida pelo Movimento Pré Albino! em Angola e a Associacdo de Apoio
de Albinos de Angola (4As), por ocasido da Comemoracéo do Dia Mundial de
Sensibilizac&o sobre Albinismo proclamado pelas Nacfes Unidas em 2015.

O objectivo geral foi de contribuir para mitigar os multiplos factores de
riscos que geram vulnerabilidades em pessoas com albinismo. Os objetivos
especificos: em primeiro, a maior consciéncia publica positiva sobre o
albinismo; em segundo, Influenciar politicas publicas sociais de inclusdo do
albinismo; e em terceiro, elevar o perfil do Estado Angolano em relagcdo ao
albinismo em Africa e no Mundo e ainda estimular o surgimento de redes ou
plataformas de grupos e organizagdes sociais em prol ao albinismo.

Os temas apresentados pelos preletores e debatidos pelos participantes
foram: i) o albinismo na dimensdo soécio psicolégica, resultado de uma
investigacdo sobre representacdes sociais em relacdo ao albinismo; ii) lesdes
pré — cancerosas e cancerosas da pele em Albinos; iii) o albinismo em Angola -
medidas de politicas do Estado, apresentado pela Engenheira Ruth Miringe,
Secretaria de Estado do Ministério da Accdo Social, Familia e Promocdo da
Mulher (MASFAMU); iv) o modo de vida das pessoas com albinismo no
Municipio de Cazenga em Luanda; v) Albinos: “Fisicamente visiveis,
politicamente invisiveis”; vi) Nacdes Unidas: Leis e Resolugcdes para as
pessoas com albinismo e o Plano de Accdo Regional pelo albinismo em Africa
(2017-2021).

A sessdo de abertura foi presidida pela Engenheira Ruth Miringe,
Secretaria de Estado da Ac¢do Social Familia e Promogédo da Mulher e pela
Dra. Ana Celeste, Secretaria de Estado da Justica e Direitos Humanos.

1E-mail movimentoproalbino@gmail.com. Contactos alternativos: Celso Malavoloneke (+244 924 608 420,
cmalavoloneke@hotmail.com); Guilherme Santos (+244 923 31 87 99, tioguy2013@gmail.com); Moisés Cardoso,
(+244 922 300 253, cardosomds@gmail.com); Domingos das Neves (+351 936 376 357,
domingosdasneves@gmail.com); Manuel Vapor ( +244 912 487 108 ou 927 039 413).
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Estiveram igualmente presentes presentes as seguintes enidades: Dr. Celso
Malavoloneke, Secretario de Esdtado da Comunicacdo Social; Dr. José da
Cunha, Secretario de Estado para a Saude Publica; Dr. Tete Antonio,
Secretario de Estado das Relacdes Exteriores; Dr. José Primo, Secretario de
Estado do Turismo.

Os participantes foram representantes de instituicbes publicas, do
Estado, instituicbes bilaterais e multilaterais de apoio ao desenvolvimento,
organizacdes da sociedade civil, académicos, investigadores sobre assuntos
de albinismo, representantes provinciais dos nucleos da 4As, pessoas com
albinismo, familiares de pessoas com albinismo e jornalistas. No total, a
conferéncia contou com 80 participantes dos quais 51 albinos, 29 néo
apresentam caracteristicas do albinismo e 30 mulheres com albinismo.

A conferéncia teve apoio do Ministério da Comunicacdo Social que
cedeu o auditério CEFOJOR e deu suporte institucional da comunicacao social
publica; da ADRA Angolana em termos administrativo e visibilidade da
identidade da conferéncia; da organizacdo da sociedade civil angolana, a
Alianca para a Promogédo do Desenvolvimento da Comuna de Hoji Ya Henda?
(APDCH), que apoiou a participacdo dos representantes da provincia do Uige;
do Projecto APROSOC?® através do conhecimento; da ONG Compaixdo
Internacional na comunicacéo; dos preletores* todos em regime voluntario que
nao cobraram dinheiro pelo trabalho feito e apresentado. A organizacdo e
realizacdo do evento foi feita totalmente por voluntarios, pessoas com
albinisnos e néo albinos.

A sessdo de encerramento foi presidida pelo Dr. Celso Malavoloneke,
Secretério de Estado da Comunicacéo Social.

No final da 1% Conferéncia Pr6 Albino os participantes concluiram e
recomendaram o seguinte:

1. Conclusdes:

1.1 Os participantes a Conferéncia Pro Albino tomaram boa nota da
presenca dos Dignatarios do Estado Angolano e da reafirmagdo do
compromisso do Executivo na busca de solugdes aos problemas que
afectam as pessoas com albinismo na base dos pressupostos dos

2 Que implementa o Projecto Ac¢do para uma Governagdo Participativa e Inclusiva na provincia do Uige financiado
pela Unido Europeia.

3 Projecto de Apoio a Assisténcia Social ao Governo de Angola através do Ministério da Acgdo Social, Familia e
Promogdo da Mulher (MASFAMU) implementado pelo Consércio Louis Berger e UNICEF Angola com financiamento
da Unido Europeia.

4 Anibal Simdes, Doutor em Psicologia de Educagdo; Ovidio Pascoal, Médico Especialista em Dermatologia e Mestre
em Saude Publica; Joel Tchombossi, Licenciado em Linguistica opgdo Inglés e Pés Graduado em Lideranga Civica e
Transformacional nos Estados Unidos; Almeida Sebastido, Licenciado em Sociologia Faculdade de Ciéncias Sociais da
Universidade Agostinho Neto; José Quintas dos Santos, Licenciado em Assisténcia Social pelo Instituto Jodo Paulo Il
da Universidade Catdlica de Angola.
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direitos, da igualdade e da néo-discriminacdo postulados na
Constituicdo da Republica de Angola;

1.2 Ha varios tipos de albinismo, mas o mais comum na Africa Subsaariana
¢ o albinismo Oculo — Cutaneo tipo 2 que também tem com muitas
variantes, e, ha pouco conhecimento sobre a variabilidade acerca
albinismo por haver pouca divulgacao nas diferentes modalidades;

1.3 As pessoas com albinismo correspondem 3 - 5% da populacdo mundial
segundo a Organizacdo Mundial da Saude (OMS. 2016) e, em Angola
nao ha dados estatisticos sobre pessoas com albinismo;

1.4 Estudos médicos sobre albinismo que estdo a ser conduzidos em
Luanda - Angola desde 2009 referem que da amostra pesquisada 60%
sdo provenientes da provincia do Cuanza Sul e a seguir do Cuanza
Norte e isso pode ser motivo para outras pesquisas mais aprofundadas;

1.5 O albinismo é um fenbmeno genético e, entre os estudiosos, ha uma
corrente médica que considera o albinismo uma doenca, e ainda ha
outra corrente que defende que o albinismo é uma deficiéncia. Existe
também outra que, defende, que o albinismo néo pode ser considerado
uma doenca,;

1.6 Os participantes a 12 Conferéncia Pré Albino respeitam as diferentes
correntes de pensamento sobre albinismo porque os conceitos sao
dindmicos, mas concordaram que as pessoas com albinismo nédo sao
doentes em si, e nem pessoas com deficiéncia, sendo, sim, pessoas
gue lidam com factores de risco que provocam multiplas
vulnerabilidades;

1.7 Nas instancias das Nac6es Unidas que abordam a questdo do albinismo
ha um consenso que o termo portador de albinismo, deveria ser
substituida exclusivamente por pessoa com albinismo, destacando
assim a dimensao da pessoa humana na identidade conceitual sobre
albinismo;

1.8 As pessoas com albinismo enfrentam factores de riscos que provocam
vulnerabilidades por causa de:

a. A sensibilidade da pele que ndo esta protegida pela melanina
e, quando exposta aos raios solares é suscetivel ao cancro da
pele que mata muitas pessoas com albinismo de forma
precoce, sendo doencas evitaveis. Além disso, os protectores
solares para pessoas com albinismo em Angola séo caros por
serem considerados produtos cosméticos de luxo o que torna
mais dificil em termos de acesso a estes produtos;

b. A Baixa visdo em pessoas com albinismo por causa da falta
de pigmentacdo nos olhos, o0 que condiciona o0
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desenvolvimento social e intelectual e gera desvantagem em
relacdo aos nao albinos. Por exemplo, como consequéncia, as
pessoas com albinismo terdo menos oportunidades de
emprego ou ainda, de Oculos com lentes adequados para
superar a baixa visdo em pessoas com albinismo pode custar
70 a 90 mil AOK (1 USD, o que é muito caro em relacdo aos
rendimentos médios da maioria das familias angolanas;

c. Os tabus, as crencas e 0s preconceitos pejorativos e
negativos em relacdo as pessoas com albinismo levam, por
vezes, a discriminagdo e exclusdo, sendo limitacdo para o
desenvolvimento das pessoas com albinismo;

1.9 Os resultados da investigacdo sobre as representacdes socais do
albinismo apresentados na conferéncia, entre outras, indicam que:

d. Existe uma representacdo social do albinismo em Angola, e
ela é um pouco resistente e preconceituosa,

e. Os resultados permitem admitir que, mudando as atitudes
(cognicdes, crencas e comportamentos) na sociedade
poderdo trazer resultados positivos. No entanto, essas
estratégias seriam insuficientes para combater o0s
preconceitos sobre as pessoas com albinismo;

f. As familias que tém filhos com albinismo estdo expostas a um
conjunto de mecanismos de submissao, humilhacéo e rejeicéo
gue comecam, por vezes, pelas préprias maes, terminando
nos pais que, muitas das vezes acabam por abandonar as
familias.

1.10 Estudos feitos no mundo sobre atitudes negativas em face as
pessoas com albinismo sdo manifestados através da discriminacao.
Essa discriminacdo, de acordo com eles, € baseada em mitos e
esteredtipos, e um deles € o mito de que uma pessoa com albinismo é
consequéncia de uma puni¢cdo ou uma accéo de espiritos malignos. Por
outro lado, verificaram igualmente em seus estudos que as atitudes face
as pessoas com albinismo (aceitacdo ou rejeicao) variavam em funcgao
do conhecimento e informacfes que as pessoas possuem sobre o
albinismo;

1.11 Ha sociedades em que o nascimento de uma criangca com
albinismo € considerado uma maldicdo. Do outro lado, outras
sociedades a crianca com albinismo recém-nascida € bem-vinda, é uma
béncdo, e, no Panama as pessoas com albinismo sdo consideradas
‘Filhos da Lua” e no Sudao ha mesmo uma concepg¢do e pratica de
respeito e protecgao de pessoas com albinismo;
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1.11.1 Para designar albino nas linguas nacionais africanas de Angola séo
usados, por exemplo, termos como: Kilombo no espago sécio cultural
e linguistico Ambundu; Kahansa nos Ovimbundos; Ndundu nos
Kikongo; Kasa nos Tchokwe, porém o conceito e o significado destes
termos ainda néo foram investigados suficientemente;

1.12 As Nacdes Unidas, desde 2015 desenvolveram instrumentos
legais em forma de Resolugcbes para as pessoas com albinismo, tal
como é Plano de Accdo Regional pelo albinismo em Africa (2017 —
2021), mas nao sédo suficientemente conhecidos em Angola e a todos os
niveis;

1.13 As politicas publicas sociais em Angola sdo claras e abrangentes
em relacdo aos grupos mais vulneraveis, todavia, ndo séo explicitas em
relacdo as pessoas com albinismo;

1.14 Existem estudos feitos que indicam que o albinismo € considerado
um grave problema de satde publica em Africa, devido ao contingente
populacional atingido por este disturbio genético e, existe no Continente
africano uma certa insuficiéncia a respeito dos programas, politicas
publicas e meios de assisténcia a saude voltada a esta camada
vulneravel da populacéo;

1.15 Cancer é o tumor mais frequente em pessoas com albinismos que
vivem em Africa e, o cancer da pele afecta 8 em cada 100 n&o albinos e
em pessoas com albinismo chega a mil vezes mais. Para além da
radiacdo solar, outras radiacdes podem promover o aparecimento de
cancer da pele. Considerou-se uma incidéncia de 15% de Cancro da
pele (Epiteliomas) e 85% de Queratoses actinicas em albinos,
indiciando um sério problema de saude publica;

1.16 No dominio da saude, quanto as pessoas com albinismo, a
vontade politica do Executivo Angolano estd expressa no Plano de
Desenvolvimento Nacional 2018 — 2022, nomeadamente, o Plano
Nacional de Desenvolvimento Sanitario (PNDS) 2012 - 2025, o
Programa de Prevencdo e Luta Contra as Doencas Cronicas nao
Transmissiveis e no Programa de Prevencdo e Tratamento Precoce dos
Tumores Malignos;

1.17 No dominio da Acgéo Social, Familia e Promoc¢éo da Mulher e da
Accao Social Escolar do PDN 2018 - 2022 existem programas e
experiéncias que podem ser uma premissa importante para mitigar a
vulnerabilidade nas pessoas com albinismo, por exemplo, o Sistema de
Informacao e Gestdo da Accdo Social (SIGAS) que possui uma variavel
sobre albinismo;
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1.18 Os instrumentos legais das Nacdes Unidas sobre albinismo, as
politicas publicas sociais do Executivo Angolano e o Memorando sobre
o Albinismo apresentado pelo Movimento Pré Albino em Angola ao
Executivo Angolano em termos de problemas e propostas de respostas
sdo uma boa base para o trabalho multissectorial e de forma holistica;

2. Recomendacodes:

2.1 Que sejam realizados estudos mais aprofundados para melhor
conhecimento da realidade das pessoas com albinismo em Angola, por
exemplo, no ambito do estigma preconceito, problemas que as pessoas
com albinismo enfrentam na escola, no mercado de trabalho, etc.;

2.2 Que haja mais divulgacdo de conhecimento e informagédo técnica
e cientifica sobre albinismo tendo em conta as suas diferentes
modalidades e meios;

2.3 Que os instrumentos legais das Nac¢des Unidas sobre albinismo,
as politicas publicas como o Programas do PDN 2018 — 2022 e o
Memorando do Movimento Pro Albino apresentado em 2018 ao
Executivo Angolano sao instrumentos importantes para advocacia social
e lobby em favor da causa das pessoas com albinismo;

2.4 Que as recomendacdes feitas pela especialista independente das
NagOes Unidas para o Albinismo e o Plano de Accdo Regional Pelo
Albinismo que engaja a Unido Africana e a Comissao Africana dos
Direitos e dos Povos e constam no site oficial das Nac¢des Unidas:
Actiononalbinism.org sejam mais divulgados em Angola;

2.5 Que as politicas publicas sociais em relacdo aos grupos sociais mais
vulneraveis sejam explicitas em relacdo a questdo do albinismo como
um factor de vulnerabilidade e ndo uma deficiéncia;

2.6 Que a experiéncia do Sistema de Informacgéo e Gestdo da Acgéao Social
(SIGAS) e sua variavel em relagéo ao albinismo no ambito do Cadastro
Social Unico recentemente aprovado pelo Executivo Angolano seja
potenciado para a sua expansdo no resto do Pais para haver
informacao sobre albinismo em Angola;

2.7 Que se faca reforco e desenvolvimento das diversas formas de auto-
organizacdo das pessoas com albinismo, porque iSso aumenta a
autoestima e auto conceito das pessoas com albinismo;

2.8 Que se estimule e apoie o surgimento da rede ou plataforma de
organizagdes sociais que trabalham no tema albinismo em Angola;

2.9 Que as organizacfes de pessoas com albinismo se engajem mais no
movimento global sobre albinismo através dos mecanismos ja

existentes;
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2.10 Que na definicdo de politicas publicas é necessario conhecer o
publico - alvo, identificar quantos s&o, onde estdo incluindo a
identificag&o de tipos de albinismo. Assim, deve-se realizar um censo de
pessoas com albinismo para alcancar estes objectivos;

2.11 Que o tratamento cirargico, pouco ou nada diminui a incidéncia
do cancro da pele. Logo, deve-se reforcar o programa de educacéo para
a saude e de diagnéstico precoce dos cancros da pele. Assim, as
prevencdes primarias e secundarias devem permanecer como o foco e
iniciativas diversas deverdo permitir alcancar estes objectivos em
relagéo ao cancro;

2.12 Que seja implementado um Programa Nacional enquadrado no
ambito das doencas cronicas ndo transmissiveis;

2.13 Que a prevencéo, proteccdo e promogao sejam principios que
devem andar juntos com as estratégias e praticas em relacdo aos

problemas do albinismo no que se refere a educacao escolar, saude,
proteccdo social, emprego, trabalho e outros;

2.14 Que as politicas publicas sociais em relacéo ao albinismo devem
estar alinhadas aos instrumentos internacionais das Nacdes Unidas
também sobre o albinismo;

2.15 Que seja criado um grupo de assisténcia a questdo do albinismo,
integrado por pessoas das mais distintas especialidades;

2.16 Que seja realizada na proxima conferéncia Pro Albino em 2020 no
formato ainda por definir;

Os participantes

Luanda aos 13 de Junho de 2019.
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