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Organizacion Nacional Sobre el Albinismo y la Hipopigmentacion

ASpeCtOS SOC|aIeS limitacién substancial de funciones fisicas ¢
. mentales a una 6 mas de las actividades mayot
y EmOC|OnaIeS de la vida; un registro de tal discapacidad; o se

considerado discapacitado.” Desde este punto ¢

d el AI b INISMO vista es justo sostener que el albinismo constituy

Este boletin investiga como las actitude4n impedimento visual. Un impedimento puede
sociales influyen la experiencia personal de&ier definido como “los obstaculos que una persor
albinismo. Estas influencias pueden variar d@ncuentra en el logro de sus objetivos en la vid
persona a persona y en diferentes etapas de la v&IA.importar su origen”. De tal manera que un:
También examinaremos las emociones asociad¥'Sona discapacitada puede o no tener una gre
con el albinismo. Es el equilibrio y accién mutu&l€sventaja en la busqueda del tipo de vid
entre la respuesta interna del individuo y el mund¢/€ PErsigue.
alrededor que hace nacer y sostener un sentido de|_g identificacién del albinismo como un

ser. El albinismo es una parte importante de eﬁﬁpedimento se Comp|ica por el concepto de

sentido de si mismo. ceguera legal. La ceguera legal oGestar ciego,
. i define como una agudeza visual de 20/ 200 -

La Primera Influencia: menos - en el mejor de los dos ojos, con la mej

¢,Es Una Discapacidad? correccion posible. Bajo este reglamento algune

Ni la opinion publica ni quienes sufren de estBe'Sonas con albinismo estan legitimament
condicion estan de acuerdo en que si el albinisrfcapacitados visualmente y otros no. Sir

es 0 no, una incapacidad. Esta ambigiiedad c&/BPargo, pese a las variaciones de capacid
un problema al referirse visual, los problemas sufridos son similares par

al albinismo. todos con albinismo.

También dificulta a quienes sufren dg g Segunda Influencia:
albinismo para identificarse como grupo. E - . . ]
albinismo puede ser visto como una condicion mt@‘pa”enua Fisica

peculiar; y por muchas razones lo es. Su Lo que mas llama la atencion sobre la;
particularidad ha dejado aisladas a muchdggrsonas con albinismo, por lo menos
personas con albinismo. Actitudes sociales frent@iCialmente, no son sus limitaciones visuales tant
al albinismo crean condiciones similares a las &m0 su apariencia. El cabello y la piel blanco
otros grupos de discapacitados o minorias. Es@@! albinismo oculacutaneo es un factor poderos
actitudes incluyen falta de entendimientodesde el momento de nacimiento.

miedo a lo desconocido, y prejuicio basado E| nuevo bebé con frecuencia no se parece
en apariencias. ninguno de los miembros de su familia en cuant

El Estatuto de Americanos con DiscapacidadésSu color. Enlas razas que no son blancas, el co
(Americans with Disabilities Act) define a ladel bebe con albinismo muestra un contraste al

discapacidad de un individuo como “undnas dramatico en relacion al color de la familia



el grupo étnico. El color es una caracteristica dehumano referirse a una persona en términos ¢
gran impacto en nuestra cultura presente y enwla caracteristica. Aunque a veces se dificulte,
pasado. Personas extrafias frecuentemente dirdrportante usar el término: “persona con
cosas de falta de carifio sobre la apariencabinismo” en vez de “albino”. Noétese que,
del nifio. “persona con albinismo” antepone la persona
Mas alla del color, los ojos de un nifio suelel‘?l condicion.

moverse demasiado rapido sin lograrse enfocar El atormentar con bromas y molestar cor
simultdneamente. El nifio quizas tendra quapodos son otras maneras que el lenguaje pue
bizquear, inclinar su cabeza, o mirar los objetaer deshumanizador. Casi todos l0os nifos ¢
desde muy cerca. Lentes de contacto, lenteacuentran con esto durante sus afos escolare
normales, y ayudas visuales pueden ser necesatiaeen que desarrollar estrategias positivas pa
para aumentar la vision. Es posible que el niffr@sistir. Padres, y maestros, junto con ul
con albinismo se sienta aislado, no solament®nocimiento del albinismo puede ayudar con es
por su apariencia fisica sino también eproblema. (Véase también “Como Enfrental
su quehacer cotidiano. Bromas y Apodos” en este boletin.)

La nocién de ser diferente, puede conducir a El albinismo conlleva mitos culturales por todo
un esfuerzo inmenso para actuar tan normalmergemundo. Desde la nocidén de que aquellos cc
como sea posible. Se producen presiones interioebinismo tienen poderes magicos hasta |
y exteriores para disimular las diferencias obviageencia de que son retardados. Fuera de la re
del albinismo. Este esfuerzo suele resultar en ubknca, un mito muy comuan es que los bebés cc
gran tension para la persona que continuameraidinismo son consecuencia de una union ent
trata de optimizar su habilidad visual. Esto puedea mujer negra y un hombre blanco. Otro mitc
hacer que la persona niegue el albinismo y qeemun es que las personas con albinismo deb
oculte una parte de su ser. tener ojos rojos. Las personas con albinism

: ~ L : Imente tienen o] zul r Y
Durante los primeros afios y a traves de la wdﬂ,sua ente tienen 0jos azules o grises que a vec
elen verse rojos bajo ciertas luces. Las person

la familia y los amigos cercanos pueden disminuf- .
el aislamiento y la negacion de si mismo. El sé&P al_bln_lsm(_) han heredago un legado d
estimulado y valorado como persona puede serdg encas irracionales sobre si mismos.
base de una auto-aceptacion que le dure para todalLa publicidad y la prensa han contribuido &
la vida y le de fortaleza interior. Sin embargo lasstereotipos erréneos del albinismo. Un persona
demostraciones de afecto y estimulo deben incl@on albinismo es principalmente representad
una clara aceptacion de la condicion del albinismoomo el malvado, el delincuente, el supernatura
Es de gran importancia que los familiare$ el sadico. También reportajes de noticias !
examinen el impacto que tenga el albinismo emrticulos de enciclopedias han incluido
cada una de sus vidas. informacion falsa o incompleta sobre el albinismo
Es dificil educar al publico sobre el albinismo.

La Tercera Influencia: _ .
Idioma, Mito, Estereotipo Cuarta Influencia: La Familia

El lenguaje suele dar forma a las ideas y crear ES vital que la familia tenga informacion
una realidad. La palabra “albino” se hd#recisa sobre el albinismo. Los padres nuevc
atrincherado en muchos idiomas incluyendo en BECesitan apoyo y tiempo para entender |
espafiol. Algunas personas estan de acuerdo &dicion de su hijo. Los padres y otros familiare:
esta palabra y hasta prefieren ser llamados albinBs€den necesitar enfrentar algunos estereotip
Sin embargo, la palabra “albino” es en a|gun6g_rgwamente inculcados sobre ,eI albinismo. Lo
ocasiones usada de manera que hiere a persdif@s deben comprender porque su hermano tie
con esta condicion. Muchos piensan que é¥1@ apariencia diferente a la de ellos y porqu



parecen llamar tanto la atencién. No hay fuerzasistir el albinismo, pero puede ser muy
mayor que la de la familia para ayudar a un nifgatisfactorio y puede ofrecer una coneccion a |
con albinismo a comprenderse y aceptarsecandicion humana.

si mismo. _

Conclusion
El Componente Una necesidad elemental del ser humano ¢
Emocional del Albinismo de ser “visto” por otras personas, ser conocido

Junto con las influencias externas de &€ aceptado. Esto es especialmente cierto en
sociedad, cada persona tiene una respueff{sonas con albinismo quienes son observad
esencial y vital a sus experiencias personales @@l muchas pero realmente “vistos” por pocos
el albinismo. Estas respuestas personales molddzHo explica porque suele haber una sensacion
quienes somos y como nos adaptamos. URHE s un condicion oculta pese a ser tan obvia

respuesta fuerte emocional es una parte normal NOAH le ofrece la oportunidad a las persona:
de crecer y desarrollarse intelectualmentgon albinismo y sus familias para que se junten
Emociones suprimidas frecuentemente vuelvenc@mparten sus experiencias. El relacionarse cc
si mismo y causan estrés, depresiOfersonas con albinismo es una forma de dismint
y males fisicos. el aislamiento y compartir los conocimientos y

Respuestas emocionales relacionadas con€periencias del grupo. Es una forma de gan:
albinismo ocurren a través de la vida por lagonfianza y fortaleza para hacer frente a lo
muchas frustraciones y desafios que presenta €d¢gafios que presenta esta condicion.

condicién y por las influencias sociales ya E| albinismo, frecuentemente inesperado po
mencionadas. Es muy importante desarrollag familia, puede ser un agente de aceptacié
maneras saludables para expresar e integrar eggfendimiento, y amor que incluye a todos lo:
emociones. Primero es necesario reconocer eSfQﬁ']i”areS ya cada una de sus diferencias. Es ul
sentimientos y determinar su origen. Los padreganifestacion fisica Ginica con triunfos y desafio
pueden ayudar con esto al determinar el tipo gopios. Por medio de los esfuerzos de la famili

sentimiento y evento que lo llevo a sentirse agjedicada e individuos, el albinismo esta siend
Por ejemplo, un padre pudiera decir “se que est@snocido y entendido.

triste porque no puedes nadar con los demas.” _ _
Después el padre puede ayudarle al nifio a hacer— 1998, June Waugh, MS, Licenciade
algo con esta emocion. Ya sea hablar sobre Ygtrimonio, Familia y Nifio Abogado, NOAH
situacion, jugar, gritar, correr, llorar - cualquieFmbParcar de Cientifico Advisors

desahogo fisico que deje salir este sentimiento.

Este reconocimiento es esencial para seniiTomo Enfrentar

una emocion.
las Bromas y Apodos

Los adultos pueden hacer algo similar con sus En Who's Who in NOAH (Quien es Quien en
emociones dejando que un amigo o familiaOAH), una coleccién de relatos de personas cc
escuche sus experiencias de frustracion, enolbinismo, hay recuerdos de jovenes qui
desaliento, u orgullo. Algunas maneras de quitarg@mparten sus experiencias y reacciones an
estas emociones es por medio de actividad fisi¢gomas relacionadas con el albinismo. Mucho
al tomar accién en forma de educacion o abogacfdres dijeron que las bromas, insensibilidad

escribir una carta 6 en un diario anual, 6 hacgjnorancia sobre el albinismo fueron sus desafic
algo que promueva el crecimiento de si mismo. fy4s grandes.

veces la ayuda profesional de un consejero puedeL L, dan hab id dad
asistir en las etapas del albinismo. No es facil -0S JOVenes recuerdan haber Sido apotadc
como “blanco”, “Blanca Nieves”, “Casper”,

“Cuatro Ojos”, “Cegatdn”, “Abuelo” y “Abuela”.



Les preguntaban porqué sacudian la cabeza, spsedenconvertirse en ilustraciones interesantes
habian bafiado con cloro y otras preguntasio tiene confianza en si mismo.

burlonas. Recordaban también como eran
excluidos de juegos por no ser suficientemeng“c
habiles.

Los padres pueden ayudarle a su hijo .

rentar a los comentarios hirientes estimuland

el compartir estas experiencias y sus sentimient
Yo también experimenté muchas de estadbre ellas. También pueden ayudarle a su nif

cosas. Una vez me preguntaron si podia ver enbascando nuevas respuestas a las bromas y

oscuridad. En una ocasion una extrafia se acepracticar dialogos.

por detras y me pidié mirarla. Creo que queria ver

L Algunas veces al presentar informacion sobr
mis 0jos.

el albinismo en las clases se reduce la intensid:

Comprender este comportamiento es uno dke las bromas y burlas. Esto puede ser promovic
los primeros pasos para aprender a lidiar con esgaw los padres del alumno, dependiendo de I
experiencias y ayudar a su niiio con albinismoarcunstancias. Los padres suelen necesitar educ
hacer frente a estas situaciones. primero a los maestros.

Las escuelas deben ensefiarle a los niflos g

¢Que hace que |os jovenes hagan brom"’l‘c’;fcom ortamiento hiriente hacia personas co
pongan apodos? ¢Como se originan las palab? S P P

duras, y el comportamiento insensible? cualquier tipo de diferencia es una forma de
’ ' discriminacion. Una serie de lecciones sobr

Una razon podria ser el miedo. Los antiguagiferentes discapacidades puede proporcion:
creian que al nombrar algo podian controlarlo. Hagformacion sobre el albinismo en el contexto d
sabemos que las personas pueden ser influenciadaa variedad de discapacidades y otras diferenci
al ser nombradas repetitivamente hasta qu&sto se puede hacer a nivel infantil a través d
comienzan a creer en el nombre y actuar como téteres, videos y otros materiales de

Otros motivos para ponerle nombres, brome&St& Indole.
y hacer burlas son la ignorancia, la curiosidad y la Dentro de la organizacién de NOAH se cuent:
falta de habilidad para expresarsgon métodos adicionales para hacer frente a I
constructivamente. problemas y burlas, entre ellos utilizar el sentid

Algunas personas se burlan para quer@lle humor. En reuniones de NOAH nifios y adulto

conocer a otra persona 6 expresar afecto. Este tff! @lPinismo pueden compartir su manera d
de broma generalmente no es dafiina. Sin embarggCe' frente a estos problemas en un ambien
si la persona, objeto de la broma, no tiene ufgecuado.
imagen positiva de si misma, si se siente incomoda —1998, Reviewed by the NOAH Albinisn
por el albinismo, inclusive las bromas bierAwareness Committee: James Haefemeyer, MI
intencionadas pueden ser dolorosas. MS, Chair, NOAH Board of Scientific
] o : Advisors;Janice Knuth, MSW, ACSW, LSW
Asi pues, mi primera sugerencia es desarrolighesident, NOAH 1982— 1993; Charla McMillan,
una buena imagen de si misma y una actitids, President, NOAH 1996—2000; Michael
positiva hacia el albinismo. Afiaddasele umcGowan, Second Vice President, NOAH 1998
conocimiento del albinismo y se encontrara
ubicado mas comodamente al tratar el tema con —Fondos para la original traduccion de este
otras personas. Las “preguntas tontagjoletin en espafiol fueron proveidos por la Brend:
Premo y Fiesta Educativa de California.
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