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С наступлением четвёртой информационной революции и последовательным развитием доступа к информации через СМИ и социальные сети расстояние между странами и даже континентами стремительно сокращается. Знание о событиях, происходящих за многие сотни и тысячи километров, достигают нашего информационного пространства в считанные часы. В связи с изменением информационной повестки и увеличением роли Африки в политико-экономических процессах, на сегодняшний день не представляется возможным оставаться в стороне или закрывать глаза на вызовы и проблемы, с которыми сталкиваются, в том числе, страны Африки к югу от Сахары. В эпоху, когда информация распространяется с беспрецедентной скоростью, каждый индивид становится частью мирового сообщества, несмотря на географическое положение. Таким образом, ответственность за информационную грамотность и критическое мышление становится ключевой для каждого человека. В этом новом мире, где информационные барьеры падают, мы должны стремиться к созданию более справедливого и инклюзивного общества, где каждый голос имеет значение и каждое мнение учитывается.
В связи с этим отдельного внимания заслуживает феномен альбинизма в странах Восточной Африки. Кожноглазной альбинизм (ГКА)[footnoteRef:2] – это группа редких наследуемых заболеваний человека, при которых образование меланина значительно снижено или отсутствует, что вызывают гипопигментацию (аномально низкое количество меланина). При этом наблюдается одновременное поражение кожи и глаз. Поражение глаз включает снижение пигментации сетчатки, что приводит к повышенной чувствительности к солнечному свету и фотобоязни. Кроме того в зрительных нервах развиваются нистагм (непроизвольные, частые колебательные движения глаз), страбизм (косоглазие), снижение остроты зрения и потеря бинокулярного зрения (способность видеть одновременно двумя глазами)[footnoteRef:3]. В большинстве случаев ГКА наследуется аутосомно-рецессивно (наследование заболевания обусловлено наличием «дефектного» гена у обоих родителей). Если на кожу действуют солнечные лучи, то могут развиваться пигментные невусы (родинки) и лентиго (тип гиперпигментации). На сегодняшний день не существует методов лечения альбинизма. Люди с альбинизмом подвержены высокому риску солнечных ожогов и злокачественных онкозаболеваний кожи и должны избегать прямого попадания солнечных лучей на кожу, носить специальные солнцезащитные очки и одежду использовать солнцезащитный крем с максимально высоким фактором защиты. Несмотря на то, что ГКА встречается во всём мире у людей всех рас, самая высокая частота случаев альбинизма зафиксирована в Африке к югу от Сахары, достигая 1 на 2673 случаев в Танзании[footnoteRef:4], в то время как в мире средняя частота составляет 1 на 20 000 случаев.  [2:  Альбинизм // Справочник MSD. Профессиональная версия// Shinjita Das, MD MPH, Massachusetts General Hospital URL: https://www.msdmanuals.com/ru-ru/professional.]  [3:  Ibid.]  [4:  Through Albino Eyes – The Plight of Albino People in Africa's Great Lakes Region and a Red Cross Response. IFRC.org. International Federation of Red Cross and Red Crescent Societies, 2009.] 

  В различные периоды истории этот феномен сопровождали различные явления, в том числе, ритуальные практики и суеверия, которые приводили к социальной изоляции и дискриминации людей с альбинизмом, более того, в  некоторых сообществах существовала практика детоубийства альбиносов. С другой стороны, были периоды, когда альбиносы  имели сакральный статус и наделялись сверхъестественными способностями , что также приводило к их изоляции, но уже в виду других причин[footnoteRef:5]. [5:  Pearson K., Nettleship E., Usher C. A monograph on albinism in man, 1911. Vol. I., P. 138.] 

  Однако, в связи с тем, что проблема негативного отношения к альбиносам типична для многих культур, в том числе на африканском континенте, данная тема долгое время оставалась на периферии интересов исследователей Восточной Африки. Ситуация изменилась после того как в 2008 г. череда убийств альбиносов в Танзании привлекла внимание мировой общественности. Эти преступления, совершаемые из-за суеверий и мифов, вызвали широкий общественный резонанс и стали поводом для проведения более глубоких исследований, направленных на изучение причин и последствий дискриминации альбиносов. Исследования помогли выявить множество факторов, влияющих на отношение к альбиносам, включая культурные, религиозные и экономические аспекты.
Одним из ключевых выводов было то, что образование и просвещение играют важную роль в изменении отношения к альбиносам. Повышение осведомлённости общества о генетической природе альбинизма и борьба с мифами и стереотипами помогают снизить дискриминацию и насилие. Со временем, благодаря усилиям правозащитных организаций и международного сообщества, началось постепенное изменение отношения к альбиносам. Происходило и происходит постепенное осознание среди населения, что альбинизм — это генетическое состояние, не влияющее на человеческие качества или способности. Были разработаны программы по защите прав альбиносов, образовательные кампании и программы по медицинской поддержке, направленные на улучшение их качества жизни и интеграцию в общество. Более того, в Танзании был осуществлён ряд законодательных инициатив, направленных на определение правового статуса людей с альбинизмом и усиление мер по защите. В частности, ужесточение наказания вплоть до смертной казни за нападение на человека с альбинизмом.  Предпринятые меры помогли снизить стигматизацию и предрассудки, связанные с альбинизмом, а также способствовать безопасности альбиносов, что привело к значительному сокращению нападений на людей с альбинизмом.
  Однако, в современной науке феномен альбинизма остается малоизученным в контексте социальных взаимодействий. Ввиду динамической природы рассматриваемого феномена результаты исследований быстро устаревают, что обуславливает необходимость постоянный мониторинга и обновления данных. Несмотря на увеличивающееся количество исследований, посвященных медицинским и биологическм аспектам альбинизма, причинам и последствиям нападений на альбиносов, правозащитной деятельности в сфере альбинизма, социокультурные и психологические аспекты этого явления часто ускользают от внимания ученых. Существует значительный пробел в знаниях относительно того, как лица с альбинизмом конструируют свою социальную идентичность и какие стратегии они используют для навигации в соцуме, где преобладают стереотипные представления и, порой, дискриминационные практики. Кроме того, не менее важным является анализ репрезентации альбиносов в средствах массовой информации, которые играют важную роль в формировании общественного мнения и отношения к этой группе. Исходя из вышесказанного, настоящее исследование направлено на заполнение этих пробелов и расширение понимания историко-культурных и социальных контекстов, связанных с феноменом альбинизма.
Цель данной работы – исследование (само)восприятия людей с альбинизмом в Восточной Африке (Танзании).
Основные задачи исследования:
1) Изучить и описать историко-культурный контекст феномена альбинизма (zeruzeru) в Восточной Африке; 
2) Осуществить анализ публикаций прессы на языке суахили, касающихся альбинизма;
3) Провести социологические исследования (интервью и опросы) с людьми с альбинизмом и/или их родственниками;
4) Сопоставить полученные результаты с выводами предшествующих исследований.
Объект исследования – феномен альбинизма в Восточной Африке.
Предмет исследования – самовосприятие людей с альбинизмом. 
При проведении исследования были использованы следующие методы сбора данных:
1) Глубинные интервью 
2) Опросы
Методолгия исследования: 
1) Диахронический сравнительный анализ 
2) Сопоставительный анализ данных
3) Работа с информантами и открытыми источниками
Структура работы. Работа состоит из Введения, трех глав и Заключения. В первой главе рассматривается историография изучения альбинизма в Африке к югу от Сахары в Восточной Африке и Танзании. Данный раздел позволяет сформировать представление о степени изученности социокультурных аспектов альбинизма. Вторая глава посвящена исследованию культурных и социальных аспектов альбинизма в Восточной Африке. Третий раздел представляет собой практическую часть исследования, включающую в себя анализ материалов, собранных в ходе полевой работы в Танзании в феврале 2024 г.
Актуальность работы. Актуальность исследования обусловлена отсутствием работ не тему самовосприятия людей с альбинизмом в Танзании, а также быстрым устареванием исследований о людях с альбинизмом в Африке в целом в виду высоких темпов изменений информационного и социального аспектов жизни данной группы.
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Изучение альбинизма в Африке, как и любая другая область научных исследований, имеет свою историю, отражающую эволюцию целеполагания, методов и концепций.  Люди с альбинизмом, визуально отличающиеся от большинства населения, привлекали внимание исследователей, миссионеров, антропологов, путешественников и врачей на протяжении веков[footnoteRef:6]. Начиная с первых упоминаний в античные времена[footnoteRef:7], на протяжении колониального периода и вплоть до современных молекулярно-генетических исследований, изучение альбинизма в Африке прошло долгий и сложный путь. [6:  Pearson K., Nettleship, E., Usher, C.H A monograph on albinism in man. Vol. I, 1911.]  [7:  Ibid.] 

Данная глава посвящена выявлению исследований альбинизма в Африке с акцентом на ключевые этапы и значимые работы, которые определили направление и глубину нашего понимания этого состояния. В данном обзоре литературы мы постараемся проследить постепенную эволюцию фокуса исследований от глобального изучения альбинизма в Африке к анализу более специфических аспектов альбинизма в Восточной Африке. Такой подход позволит нам углубиться в контекст, необходимый для понимания существования феномена альбинизма в Восточной Африке. Мы проследим, как менялось изучение представлений и мифов как о причинах альбинизма, так и самих людях с альбинизмом. Глава также продемонстрирует изменения в подходах к изучению альбинизма в Африке, отражая эволюцию научных методов и углубление понимания социальных и психологических аспектов этого состояния.  В конце главы будет дана оценка разработанности основных сфер исследований альбинизма в Восточной Африке.
Согласно Дженнифер Кромберг[footnoteRef:8], ведущему специалисту в области изучения альбинизма в Южной Африке, история исследований альбинизма в Африке может быть разделена на пять этапов: [8:  Kromberg JGR, Manga P. Albinism in Africa: Historical, Geographic, Medical, Genetic, and Psychosocial Aspects Academic press, 2018. P. 1.
] 

1. Ранние описательные исследования вплоть до выхода монографии «Альбинизм в человеке» Пирсона и соавторов (I век н.э.- 1913)
2. Точка отсчета систематических исследований, начавшиеся с работы Станнуса (1913) в Малави  (тогда-Ньясалэнд) (1913-1951)
3. Сбор данных и определение распространенности альбинизма, инициированные в работах  Барнико я по сбору данных о распространенности альбинизма в Нигерии (1952- 1972)
4. Эволюция исследований (1973-1984): в этот период произошло значительное углубление исследований альбинизма, включая биохимические и психологические аспекты. 
5. Современные исследования (с 1984): В более поздние годы исследования альбинизма в Африке углубляются с использованием молекулярно-генетических методов.
По причине смены фокуса исследований с медицинских к социальным, культурологическим и психологическим аспектам, что в свою очередь было вызвано, в том числе, увеличением числа нападений на людей с альбинизмом в ряде стран Восточной Африки, автор данной работы видит необходимым выделить еще один этап исследований альбинизма в Африке, начавшийся с начала 2000-х.

[bookmark: _Toc168856599]1.1. От первых упоминаний до первой монографии 1913 г.
[bookmark: _Toc136008419]Информация, охватывающая период с начала первых упоминаний в античные времена по 1913 год, была в основном получена из работы К. Пирсона. Однако некоторые ссылки, указанные авторским коллективом, не могли быть проверены в первоисточниках из-за их древности и недоступности. Ранние наблюдения и описания людей с альбинизмом часто базировались не на научных данных, а на предвзятых записях и отчётах колониальных администраторов, путешественников, исследователей и их местных информаторов. Тем не менее, эти записи, несмотря на свою предвзятость[footnoteRef:9], предоставляют ценные сведения о том, как люди с альбинизмом воспринимались в различные исторические периоды и в разных регионах Африки. Они также отражают широкий спектр научных заблуждений, связанных с этим состоянием, и позволяют проследить изменения в научном подходе к альбинизму с течением времени. [9:  Работа была написана в начале XX-го в., когда расовые теории были широко распространены и влияли на научные исследования.] 

Одно из самых ранних упоминаний о группе африканцев, возможно страдавших альбинизмом, принадлежит Плинию Старшему, который в первом веке нашей эры описал «белых эфиопов» (Leucaethiopes oт др.-греч. λευκός-светлый, белый), живущих в Северной Африке. В 1666 году Isaacus Vossius согласно длинной сноске на латыни в монографии Пирсона и др. (1911)[footnoteRef:10], утверждал, что люди с альбинизмам, или Leucaethiopes, были найдены не только в районах бассейна Нила, но и в центральной Африке. Он описал их как настолько бледных, что их можно было увидеть издалека и спутать с бельгийцами или немцами, с голубыми глазами и светлыми или рыжими волосами. Он также отметил, что люди избегали общения с ними, как будто их состояние было заразным. Они не любили солнце и использовали мази и жир для защиты кожи. Говорилось также, что эти белые эфиопы обладают невероятной силой. Первое использование слова «альбинос» приписывается португальскому исследователю Эфиопии и историку Бальтазару Теллезу, который путешествовал по Африке в начале XVII в[footnoteRef:11]. Эквиани ( Olaudah Equiano), африканец, столетие спустя в 1789 году заявил: «Помню, как в Африке я видел троих негритянских детей, рыжевато-коричневых, и еще одного совершенно белого, которых я и все туземцы в целом, насколько мы могли судить по их цвету лица, считали уродливыми[footnoteRef:12]. В разделе монографии, посвящённому ранним упоминаниям людей с альбинизмом, опровергается один из древних мифов относительно людей с альбинизмом, а именно миф о существовании племени, расы или даже нации альбиносов а Африке[footnoteRef:13].  [10:  Pearson K., Nettleship, E., Usher, C.H A monograph on albinism in man, 1911. Vol. I, P. 13.]  [11:  Ibid. P. 14.]  [12:  Ibid.]  [13:  Ibid. P.11] 

В середине XIX в. Дэвид Ливингстон наблюдал за людьми с альбинизмом во время своих путешествий по Африке. Он подробно описал случай, когда на территории, находящейся в современной Ботсване (ранее- Бечуаналенд), к нему привезли мальчика с альбинизмом и отметил, что «он был удивительно умен для своего возраста. Зрачок его глаза был розового цвета, и сам глаз неустойчив в зрении» (имелся ввиду нистагм). Шевелюра (wool) была желтой, а черты лица были те, что распространены среди бечуанов»[footnoteRef:14]. «Мать этого мальчика цеплялась за него вопреки приказу отца, и в результате им пришлось жить отдельно от отца. В конце концов, устав от этой ситуации, она убила мальчика и вернулась к мужу. Похоже, это была обычная практика на территориях, занимаемых современными Ботсваной и Анголой, и Ливингстон отметил, что власти не предприняли никаких действий против женщины. Ливингстон также отметил, что тела людей с альбинизмом, с которыми он встречался, всегда “покрывались волдырями” после воздействия солнца и что их кожа была более “нежной”, чем у чернокожих людей.  [14:  Livingstone, D. Missionary Travels and Researches in South Africa: Including a Sketch of Sixteen Years' Residence in the Interior of Africa. London: Murray, 1857. P. 493] 

1905-1914: Доктор Хью Станнус (Hugh Stannus), специалист по тропическим болезням, который работал военврачом в корпусе Королевских Африканских стрелков в Центральной Африке, интересовался этнографией и эндемическими болезнями региона. Станнус изучал людей с альбинизмом в Ньясалэнде (ныне- Малави). Он отметил, что местные жители не имели особого слова для обозначения  людей с альбинизмом[footnoteRef:15]. Также он наблюдал, что, за исключением матерей детей с альбинизмом, местное население не любит людей с альбинизмом. По словам Станнуса, местные жители говорили, что людей с альбинизмом послал "Mlunga", слово, обозначающее "неизвестные силы". Он также отмечает, что их (альбиносов) убивали и убивают время от времени при рождении[footnoteRef:16]. [15:  Pearson K., Nettleship, E., Usher, C.H A monograph on albinism in man. Vol. I (1911) P. 134.]  [16:  Ibid.] 

В 1910 году Вилфред Уоткинс-Питчфорд (Watkins-Pitchford)[footnoteRef:17], пионер медицинских исследований в Южной Африки, провел исследование пигментации и рака кожи. В 1913 году он стал первым директором Южноафриканского института медицинских исследований в Йоханнесбурге. Он отметил, что люди с альбинизмом подвергаются наибольшему риску развития рака кожи.  [17:  Ibid. P. 112.] 

В начале XX века Пирсон и его коллеги (1913) исследовали географическое распространение альбинизма в Африке. Основываясь на опубликованных работах и сообщениях от врачей, путешественников и других источниках, они составили первую в своем роде, хотя и не выдерживающуюю никакой критики сегодня, классификацию типов альбинизма. Также было высказано предположение, подтвержденное в более поздник исследованиях, что альбинизма встречается чаще среди населения Африки, чем среди неафриканского населения. Их классификация включала: 
ксантус (от греческого слова «ξανθός» желтый) негр; 
полный альбинос с возможными подклассами;
 пятнистый веснушчатый негр; 
желтоглазый белокожий негр; 
голубоглазый белокожий негр со светобоязнью и нистагмом, но без красных зрачков; 
частичный альбинос или пегий(piebald) негр.[footnoteRef:18] [18:  Прим. авт. Это оригинальная классификация, взятая из монографии.] 


Пирсон и др. (1913) установили, что упоминания о людях с альбинизмом встречаются по всей Африке. Отмечалось, что некоторые из альбиносов женятся и имеют детей без альбинизма, если не вступают в брак с другим человеком с этим состоянием, в противном случае все потомки также имеют это состояние. Эта заметка стала важной в определении генетической природы заболевания в последующих исследованиях.
В Судане, согласно Anne Raffenel [footnoteRef:19] в 1848, люди с альбинизмом жили без работы, просили все необходимое и им никогда не отказывали. Среди народа фула в Судане считалось, что Бог не желает, чтобы люди с альбинизмом работали как другие и поэтому дал им белый цвет кожи. Однако на языке фула их называли «danedio» (белый), а не «toulako» (белый человек)[footnoteRef:20]. Крайне интересно, что при рождении ребёнка с альбинизмом у родителей, находящихся в рабстве, ребёнок и мать имели право получить свободу[footnoteRef:21]. [19:  Pearson K., Nettleship, E., Usher, C.H A monograph on albinism in man. Vol. I ( 1911), P. 127]  [20:  Ibid. P. 128.]  [21:  Ibid.] 

 В Гвинее в 1830 году доктор Уинтерботтом (Dr Thomas Winterbottom) отметил, что хоть альбинизм считается большим уродством и несчастьем для семьи, никто из людей с альбинизмом не был умственно отсталым. Это заявление Уинтерботтома позволяет предположить, что уже тогда существовал миф о том, что люди с альбинизмом глупее людей без альбинизма.  
В Конго сообщалось, что детей с альбинизмом, называемых “dondos”, представляли королю государства Лоанго, обучали колдовству, и никто не смел их обижать[footnoteRef:22]. В современном Габоне людей с альбинизмом считали несущими невезение и часто убивали, если не вмешивались миссионеры. В Анголе к ним относились с уважением и страхом. Из Южной Африки поступали сообщения о людях с альбинизмом в Транскее (Transkei) (ныне-Восточная Капская провинция Южной Африки), Басотолэнде (ныне-Лесото) и Зулуленде, где также были описаны «краснокожие» люди (вероятно, их так описывали из-за постоянно красной, воспаленной кожи в следствии солнечных ожогов). Сообщалось о частых случаях детоубийства, что мужчины сомневались в верности своих жен, когда рождался ребенок с альбинизмом. В Басотоланде женщины с альбинизмом имели большее приданое (Lobola), чем женщины без альбинизма. [22:  Ibid. P. 136.] 

Доктор Тернер, медицинский сотрудник Ассоциации коренных жителей Витватерсранда (Witwatersrand), предоставил для монографии Пирсона и др. (1913) много информации в письмах и отчетах. Тернер сообщал, что детоубийство все еще широко практикуется и что люди с альбинизмом вряд ли будут искать работу на шахтах, если у них есть возможность найти средства для существования другим способом[footnoteRef:23]. Тернер писал, что видел людей с альбинизмом во всех племенах банту Южной Африки, но не у бушменов ( сан) и готтентотов (кой).  Люди с альбинизмом, казалось, хорошо ладили в своих общинах, однако молодые люди боялись брать девушку с альбинизмом в жены. Сэр Гарри Джонстон, работавший в Британской Центральной Африке, сообщил, что альбинизм там не является редкостью.[footnoteRef:24]  Он добавил, что тип, у которого кожа и радужная оболочка были светло-желтовато-коричневого, вызывал большое восхищение, особенно у женщин, поскольку существовала тенденция восхищаться более светлой кожей, а жены вождей часто имели этот бледно-желто-коричневый цвет кожи. Сообщалось также о людях с альбинизмом территорий, занимаемых современными Кенией и Угандой, где на них смотрели как на диковинку и держали в домах королей и великих вождей[footnoteRef:25].  [23:  Pearson K., Nettleship, E., Usher, C.H A monograph on albinism in man. 1911. Vol. I, P. 117.]  [24:  Ibid. P. 146.]  [25:  Ibid. P. 149.] 

Таким образом, в рассмотренный период исследования, конечно, в большей степени имели описательный характер. При этом фокус исследований был сосредоточен на изучении именно альбинизма как явления феноменологического и медицинского характера. Информация о традициях, мифах и суевериях относительно людей с альбинизмом встречалась лишь в виде коротких упоминаний.  В работах отражаются господствующие в то время расовые представления, которые сегодня признаются далекими от науки. Результаты рассмотренных исследований позволяют внести поправку в общепринятую до определённого момента стереотипную дискриминационную повестку относительно людей с альбинизмом, особенно в этом помогает сопоставление исторических ориентиров и источников с началом современных исследований упомянутого феномена альбинизма. 

[bookmark: _Toc168856600]1.2. 1913-1951 гг.
[bookmark: _Toc136008420]Классификация альбинизма, предложенная Пирсоном и его коллегами в 1913 г., отличалась недостаточной научной обоснованностью. Впоследствии, Станнус, в своей докторской диссертации для Лондонского университета, опираясь на результаты исследований, проведенных в Ньясаленде (ныне Малави)[footnoteRef:26], разработал и предложил более точную классификацию альбинизма: [26:  Stannus H.S. Anomalies of pigmentation among natives of Nyasaland. Biometrika, 1913 P. 347.] 

1)Полный альбинизм: белая кожа, соломенные волосы, жидко-голубая радужка, красный рефлекс при искусственном освещении;
2) Пятнистый: как полный альбинизм, но с пятнистой пигментацией кожи.
3) Частично неполный альбинизм: как полный, но с светло-желтой или ореховой радужкой, светобоязнь и нистагм не всегда присутствуют.
4) Ксантизм: рыжевато-коричневые волосы и кожа, светло-коричневые радужки.
5) Неполный альбинизм: светло-коричневая кожа, желтые волосы, ореховая радужка.
6) Частичный альбинизм: включает пегих и пятнистых.
Станнус зафиксировал обычай убивать новорожденных детей с альбинизмом в некоторых семьях[footnoteRef:27]. Он заключил, что альбинизм был очень распространен в Ньясаленде (хотя он не пытался рассчитать уровень распространенности), отмечалось, это было «семейное заболевание» и часто передавалось по наследству. [27:  Ibid. P. 342.] 

Маккракин (McCrackin) в 1937 году сообщил о случаях рождения близнецов c альбинизмом в тогда еще Французском Камеруне. Он также отметил, что местные суеверия связывают альбинизм с зачатием от водного духа, вступлением в интимные отношение с европейцем или нарушением установленных архаическим норм родителями[footnoteRef:28].  Более того, он отмечал, что кажущаяся умственная и физическая медлительность людей с альбинизмом вызвана скорее «психологическим эффектом от того, что альбинос считается неполноценным с момента его рождения» а также тем, что альбиносы испытывают сложности со зрением[footnoteRef:29]. Маккракин также сообщил о случае 1924 г., когда отец намеревался убить своего ребенка с альбинизмом, однако он не смог довести дело до конца. Тогда ему помогли его друзья, отравив ребенка, который впоследствии умер[footnoteRef:30].  [28:  Kromberg JGR, Manga P. Albinism in Africa: Historical, Geographic, Medical, Genetic, and Psychosocial Aspects Academic press, 2018. P. 10]  [29:  Ibid.]  [30:  Ibid P. 10-11.] 


[bookmark: _Toc168856601]1.3.1952-1972 гг.
В период с 1952 по 1972 год Барнико (Barnicot) был, по всей видимости, первым исследователем[footnoteRef:31], который попытался всесторонне оценить распространенность альбинизма в Африке. Он предположил, что ранее проведенные исследования опирались в основном на случайные наблюдения и не предоставляли достаточно точных данных для подтверждения предположения о более высокой распространенности альбинизма среди негроидной расы по сравнению с европеоидной[footnoteRef:32]. В Нигерии Барнико обнаружил, что альбинизм встречается у одного ребенка из 2858 школьников, что значительно превышает европейские показатели, колеблющиеся от 1 случая на 20 000 до 1 на 40 000. По его оценкам, в некоторых населенных пунктах Нигерии частота альбинизма достигала одного случая на 5000. Также он отметил, что в Лагосе и его окрестностях, где он проводил исследование, дискриминации в отношении детей с альбинизмом не наблюдается, отмечая, вместе с этим, что родители воспринимают рождение детей с альбинизмом как неудачу, и объясняют это несколькими причинами, такими как сильное впечатление, которое испытывает мать во время беременности и и это впечатление отражается на ребёнке (обычно в негативном ключе), которым беременна[footnoteRef:33], что в англоязычной литературе называется maternal impression. Также рождение ребёнка с альбинизмом приписывается неправильному почитанию Ориша[footnoteRef:34]. [31:  Ibid. P. 11.]  [32:  Barnicot, N.A., 1952. Albinism in South West Nigeria. Ann. Eugen. 17. P. 38.]  [33:  Barnicot, N.A., 1952. Albinism in South West Nigeria. Ann. Eugen. 17. P. 41.]  [34:  Духи, эманации единого бога-творца Олудумаре, почитаемые народом йоруба (Сиим A. Ю. Афробразильская культура : Единство духовного и материального, синтез религии, науки и искусства (по материалам экспедиции в Бразилию и стажировки в этнографических музеях Франции) : научная статья // Материалы полевых исследований МАЭ РАН: сб. научн. ст. / Отв. ред. Фёдорова Е. Г. СПб. : МАЭ РАН, 2009.  Вып. 9.  С. 174—193.] 

Исследование Коэн (Barnett Cohen) и соавторов (1952) по злокачественным заболеваниям и раку кожи в Южной Африке выявило, что среди народов банту каждый пятый человек с раком кожи страдал альбинизмом (в 12 случаях из 50). Также они заметили, что незащищенные участки кожи имели больше поражений. Поэтому в качестве рекомендаций для людей с альбинизмом было предложено ношение головного убора, защитной одежды, использование солнцезащитного крема и, как ни странно, отращивание бороды[footnoteRef:35].  [35:  Sharipo MP, Keen P, Coneb L, Murray JF. Skin cancer in the South African Bantu. Br J Cancer. 1953 Mar;7(1):. doi: 10.1038/bjc.1953.5. PMID: 13051504; PMCID: PMC2007874. P. 52-53] 

[bookmark: _Toc136008421][bookmark: _Toc168856602]1.4. 1973-1984 гг.
Исследование, проведенное Доглиотти (Dogliotti) в 1973 году, посвященное лечению солнечного кератоза у людей с альбинизмом, согласно книге Дженифер Кромберг[footnoteRef:36], включало первую оценку активности фермента тирозиназы, который, как уже доказано на сегодняшний день, катализирует синтез меланина, а нарушение в генах, отвечающих за выработку тирозиназы, является одной из причины возникновения альбинизма у человека[footnoteRef:37] . Это исследование примечательно тем, что стало первой попыткой классифицировать этиологию альбинизма у африканцев с использованием биохимических методов. [36:  Kromberg JGR, Manga P. Albinism in Africa: Historical, Geographic, Medical, Genetic, and Psychosocial Aspects Academic press. 2018. P.14]  [37:  Witkop CJ (Oct 1979). Albinism: hematologic-storage disease, susceptibility to skin cancer, and optic neuronal defects shared in all types of oculocutaneous and ocular albinism. The Alabama Journal of Medical Sciences. 16 (4): 327—30. PMID 546241] 

В 1974 году Манганьи (Manganyi) и соавторы провели, вероятно, первое психологическое исследование касающееся людей с альбинизмом в Африке[footnoteRef:38]. Они изучали интеллектуальную зрелость и дифференциацию границ образа тела у 28 южноафриканцев с альбинизмом и тщательно подобранной контрольной группы с нормальной пигментацией. Образ тела- это субъективное переживание человеком своего тела как психический пространственный образ, который формируется за счет межличностного взаимодействия. образ тела может быть тождественен чувству себя, когда субъект личность ощущает собственную погруженность в телесный контейнер, причем с ощущением изолированности от внешних не-Я явлений. Тогда можно говорить о наличии границы, расщепляющей действительность по принципу субъект-объектного членения, по одну сторону которой оказывается индивид, очерченный собственным телом – хранилищем Я, по другую – внешние не-Я [footnoteRef:39]. Поводом для проведения подобного исследования являлось заблуждение о том, что люди с альбинизмом являются умственно отсталыми. Это заблуждение было описано самими авторами работы в начале исследования[footnoteRef:40]. По итогам исследования, участники с альбинизмом продемонстрировали несколько большую интеллектуальную зрелость по сравнению с контрольной группой и имели более четкие, хотя и размытые, границы образа тела.  [38:  Manganyi NC, Kromberg JGR, Jenkins T. Studies on Albinism in the South African Negro I. Intellectual Maturity and Body Image Differentiation. Journal of Biosocial Science. 1974;6(1):107-112. doi:10.1017/S002193200000955X]  [39:  Поддубная Т.В.  Особенности границы образа тела и межличностные взаимоотношения (на примере пациентов, страдающих кожными аллергическими заболеваниями) // Психолог.  2017. № 3.  С. 1-15. DOI: 10.7256/2409-8701.2017.3.22888 URL: https://nbpublish.com/library_read_article.php?id=22888В ]  [40:  Ibid. С. 108.] 

Исследование 1000 людей с альбинизмом в Нигерии, проведенное Окоро[footnoteRef:41] (Okoro) в 1975 году, показало более высокий уровень заболеваемости среди оседлого населения на юге страны по сравнению с кочевыми общинами на Севере. Окоро предположил, что это связано с большим количеством кровосмесительных браков на Юге. Также он отметил взаимосвязь проблем со зрением детей с альбинизмом с менее низкой успеваемостью в школе. Как следствие, детей с альбинизмом высмеивали сверстники, они рано бросали школу и начинали работать под открытым небом на ярком солнце, что способствовало развитию рака кожи и смерти в раннем или среднем возрасте. [41:  Okoro, A.N., Albinism in Nigeria. A clinical and social study. Br. J. Dermatol. 92, 1975. P. 485-492.] 

В 1970-х годах было проведено исследование, направленное на выявление отношения к людям с альбинизмом, в котором участвовали 35 молодых южноафриканцев с альбинизмом и равное количество молодых людей без альбинизма. Автором данного исследования была Дженнифер Кромберг (1977), которая обнаружила, что обе группы демонстрировали схожие уровни адаптации. Под адаптацией (adjustment) Кромберг подразумевала «состояние  гармоничного отношения к окружающей среде, при котором человек способен получать удовлетворение большинства своих потребностей и достаточно хорошо справляться с возложенными на него физическими и социальными нагрузками»[footnoteRef:42]. [42:  Kromberg, J.G.R., 1977. Albino Youth in Soweto: Some Features of Their Adjustment (MA dissertation). University of the Witwatersrand, Johannesburg, South Africa.] 

Однако у людей с альбинизмом наблюдались специфические проблемы, связанные с физическими последствиями их состояния, трудностями в трудоустройстве и распространенным в обществе заблуждением о том, что они не подвержены естественной смерти (распространённый миф о том, что альбиносы не умирают, а исчезают). Несмотря на распространенное невежество относительно причин альбинизма, общее отношение к ним было положительным, хотя их иногда называли пренебрежительным словом «Inkau» (язык зулу - обезьяна)[footnoteRef:43].  [43:  Ibid. P. 182] 

Дополнительные исследования альбинизма в Южной Африке были проведены Кромберг в 1984[footnoteRef:44]. Исследование показало, что молодые люди с альбинизмом нуждаются в консультациях по поводу причин альбинизма, связанных с ним физических проблем, распространенных мифов о заболевании и дискриминации, особенно в отношении брака и трудоустройства. Было предложено внедрить комплексную программу консультирования в медицинских учреждениях о генетической природе состояния.  [44:  Kromberg, J.G.R., Jenkins, T., 1984. Albinism in the South African Negro. III. Genetic counselling issues. J. Biosoc. Sci. 16, P. 99-108.] 

Этот обзор исторических исследований альбинизма в Африке с 1913 по 1984 гг. демонстрирует изучение различных аспектов, некоторые из которых были рассмотрены более тщательно, чем другие. Эпидемиологические и медицинские исследования занимали значительную часть всех проводимых исследований. Распространенность альбинизма оценивалась в Танзании, Нигерии, Камеруне, Транскее и городских районах Южной Африки. В течение XX столетия было описано несколько форм альбинизма. Исследования показали, что тирозиназо-отрицательные типы (теперь известные как OCA1) встречаются редко, в то время как тирозиназо-положительные и коричневые типы (теперь называемые OCA2 и OCA2B соответственно) более распространены в Африке. Рак кожи был выявлен как основная проблема физиологического характера среди людей с альбинизмом, приводящая к уменьшению продолжительности жизни (это было замечено в Нигерии и Камеруне, Танзании ) Как психологические, так и социальные исследования были нечасты и ограничивались данными о средних интеллектуальных способностях, низкой самооценке и в целом нормальном уровне адаптации молодежи с альбинизмом в Южной Африке. В 1987 г. Дженифер Кромберг[footnoteRef:45] в Южной Африке было проведено психологическое исследование взаимоотношений между матерью и ребенком, где мать была чернокожей, а ребенок страдал альбинизмом. Было выявлено, что такие отношения развиваются медленнее, чем в контрольной группе, где у чернокожих матерей были дети без альбинизма. [45:  Kromberg J.G.R., Zwane M.., Jenkins T. The response of black mothers to the birth of an albino infant. Am.J. Dis. Child. 141 (8), 1987 P. 911-916.] 

В конце 1980-х и 1990-х гг. исследования альбинизма в Южной Африке в основном относились к области молекулярно-генетических исследований. В Йоханнесбурге продолжался значительный долгосрочный исследовательский проект по изучению генетических аспектов альбинизма и его распространенности в Африке, в рамках которого было подготовлено  несколько докторских диссертаций (Kromberg, 1985; Heim, 1988; Kedda, 1993; Manga, 1997; Kerr, 2007)[footnoteRef:46]. Южноафриканские исследователи написали и опубликовали несколько статей по этой теме, включая две статьи, посвященные типам альбинизма, обнаруженным в Южной Африке[footnoteRef:47]. [46:  Kromberg J.G.R.. A Genetic and Psychosocial Study of Albinism in Southern Africa (Ph.D. thesis). University of the Witwatersrand, Johannesburg, South Africa, 1985.
Heim R.. Restriction Fragment Length Polymorphisms in Southern African Populations and a Search for Linkage to Tyrosinase-Positive Oculocutaneous Albinism (Ph.D. thesis). University of the Witwatersrand, Johannesburg, South Africa, 1988.
Kedda M.A. A Search for the Tyrosinase-Positive Oculocutaneous Albinism Gene Using Linkage Analysis (Ph.D. thesis). University of the Witwatersrand, Johannesburg, South Africa, 1993.
Manga P. Identification and Molecular Characterisation of the Genes for Brown and Rufous Oculocutaneous Albinism in Southern Africa (Ph.D. thesis). University of the Witwatersrand, Johannesburg, South Africa, 1997.
Kerr R. Genes in the Aetiology of Oculocutaneous Albinism in Sub-Saharan Africa and a Possible Role in Tuberculosis Susceptibility (Ph.D. thesis). University of the Witwatersrand, Johannesburg, South Africa, 2007.]  [47:  Kromberg J.G.R., Bothwell, J., Kidson, S.H., Manga, P., Kerr, R., Jenkins, T., 2012. Types of albinism in the black southern African population. East Afr. Med. J. 89 (1), 20-27.] 

 В результате проведенных исследований были уточнены генетические основы альбинизма, определены его различные типы и степень распространения в Африке. Однако, несмотря на значительный прогресс в понимании биологических основ альбинизма, социальные и психологические аспекты этого явления оставались в зачаточном состоянии. Были необходимы дальнейшие исследования, направленные на изучение взаимоотношений между людьми с альбинизмом и обществом, а также на выявление социальных и психологических последствий альбинизма в контексте обществ африканских стран, что подчеркивалось в работах южноафриканских авторов[footnoteRef:48]. [48:  Kromberg J.G.R., Zwane, M.., Jenkins, T., 1987. The response of black mothers to the birth of an albino infant. Am.J. Dis. Child. 141 (8), P. 915-916.
] 
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С 2002 года исследования альбинизма в Восточной Африке значительно расширились, выходя за рамки традиционных медицинских подходов, сосредоточенных на генетике и лечении сопуствующих заболеваний, таких как рак кожи и глазные болезни. Исследовательская парадигма претерпевает трансформацию, направленную на понимание социальных и психологических последствий альбинизма, стремясь понять влияние альбинизма на жизнь людей в таких странах, как Танзания, Малави, Уганда, Бурунди и Мозамбик. Также был опубликован ряд работ, касающихся мифов и предрассудков относительно альбинизма в Восточной Африке, дискриминации и стигматизации людей с альбинизмом, опыта жизни людей  альбинизмом и матерей детей с альбинизмом. Отличительной чертой значительного числа исследований, посвященных альбинизму в указанный период, является явная мотивация авторов, обусловленная увеличением числа нападений на людей с альбинизмом, наблюдавшимся с середины 2000-х годов.
Качественно другим является исследование проведенное в 2002 году в Танзании[footnoteRef:49]. Оно представляет собой попытку изучения представлений о причинах альбинизма и практик солнцезащиты у населения с альбинизмом в регионе Килиманджаро(Танзания). Авторы использовали метод анкетирования, охватив 94 респондента из 5 деревень. Исследование выявило ряд важных проблем, таких как: низкий уровень понимания генетической природы альбинизма, распространенность суеверий, связанных с альбинизмом, недостаточное использование солнцезащитных средств и одежды. Авторы также предложили ряд мер по улучшению ситуации, включая проведение образовательных программ для населения, в том числе учителей, включение информации о солнцезащите и альбинизме в школьную программу и обеспечение доступности солнцезащитных средств и одежды. Однако, в исследовании недостаточно глубоко анализируются причины суеверий, связанных с альбинизмом, и их влияние на жизнь людей с альбинизмом.  [49:  McBride SR, Leppard BJ. Attitudes and Beliefs of an Albino Population Toward Sun Avoidance: Advice and Services Provided by an Outreach Albino Clinic in Tanzania. Arch Dermatol. 2002;138(5). doi:10.1001/archderm.138.5. P. 629.] 

Одной из важных статей этого периода стала работа 2006 г. группы Всемирной организации здравоохранения (ВОЗ), исследующей альбинизм в Африке как проблему общественного здравоохранении[footnoteRef:50]. Они проанализировали исследования распространенности альбинизма, проведенные в Африке, и пришли к выводу, что «распространенность альбинизма предполагает существование десятков тысяч людей, живущих с альбинизмом в Африке, и подчеркивает необходимость лучше удовлетворять медицинские, психологические и социальные потребности этой уязвимой группы населения»[footnoteRef:51].  [50:  Hong, E.S., Zeeb, H., Repacholi, M.H., 2006. Albinism in Africa as a public health issue. B.M.C. Public Health 6, P. 212-219.]  [51:  Ibid P. 212.] 

В этом же году норвежские исследователи Бразен (Braathen) и Ингстанд (Ingstad) [footnoteRef:52] рассмотрели  проблему  социальной  дискриминации  людей  с  альбинизмом  в  Африке.  Авторы  отметили,  что  основной  причиной  дискриминации  является  недостаток  знаний  о  природе  альбинизма  в  обществе.  Распространены  суеверия  и  мифы,  связанные  с  альбинизмом,  которые  приводят  к  отрицательному  отношению  к  людям  с  этим  состоянием.  В  результате  дискриминации  люди  с  альбинизмом  сталкиваются  с  трудностями  в  получении  образования,  трудоустройстве  и  формировании  семейных  отношений.  Авторы  также  отмечают  недостаток  специализированной  медицинской  помощи  для  людей  с  альбинизмом  в  большинстве  стран  Африки.  Недостаточное  понимание  альбинизма  среди  медицинских  работников  и  отсутствие  ресурсов  приводят  к  некачественному  медицинскому  обслуживанию.  В  заключении  авторы  подчеркивают  необходимость  разработки  программ  общественного  здравоохранения,  направленных  на  улучшение  понимания  альбинизма  в  обществе  и  на  предоставление  специализированной  медицинской  помощи  людям  с  альбинизмом.  В  качестве  примера  авторы  приводят  программу  Регионального  Дерматологического  Тренингового  Центра (RDTC) в Моши(Танзания),  которая  оказывает  медицинскую  помощь людям с альбинизмом  и  проводит  образовательные программы по солнцезащите[footnoteRef:53]. [52:  Braathen, S. H., & Ingstad, B. (2006). Albinism in Malawi: knowledge and beliefs from an African setting. Disability & Society, 21(6), P. 599–611. https://doi.org/10.1080/09687590600918081]  [53:  Ibid. P.607-608.] 

Анализ научных статей, посвященных изучению альбинизма в период с 2015 по 2022 годы, выявляет несколько ключевых направлений и тенденций. Исследования концентрируются на негативных социальных представлениях об альбинизме, часто связанных с мифами, суевериями и верой в магические свойства тел людей с альбинизмом, особенно в Танзании, где проблема стигмы и насилия в отношении этой группы особенно актуальна.  В исследовании 2015[footnoteRef:54] года выделяется особая роль языка в формировании стигмы и дискриминации, анализируя языковые конструкции и термины, используемые для описания людей с альбинизмом. Исследование 2016[footnoteRef:55] года подчеркивает взаимодействие между локальными представлениями об альбинизме и глобальными биомедицинскими дискурсами. Статья подчеркивает, что стигма не является простой категорией, а проявляется в разнообразных формах, влияя на повседневную жизнь людей с альбинизмом.   [54:  Brocco G. Labeling albinism: language and discourse surrounding people with albinism in Tanzania, Disability & Society, 2015. 30:8, 1143-1157, DOI: 10.1080/09687599.2015.1075869]  [55:  Brocco G. Albinism, stigma, subjectivity and global-local discourses in Tanzania. Anthropol Med. 2016 Dec;23(3):229-243. doi: 10.1080/13648470.2016.1184009. Epub 2016 Jun 29. PMID: 27354179; PMCID: PMC5351792.] 

Исследование 2018[footnoteRef:56] года в Уганде рассматривает изучение дискриминации стигматизации людей с альбинизмом сквозь призму африканской философской модели или концепта Убунту( Ubuntu)  отмечая, что для перевода будет понятнее использование фразы «I am, because we are»[footnoteRef:57] [56:  Bradbury-Jones C, Ogik P, Betts J, Taylor J, Lund P (2018) Beliefs about people with albinism in Uganda: A qualitative study using the Common-Sense Model. PLoS ONE 13(10): e0205774. https://doi.org/10.1371/journal. pone.0205774]  [57:  Ibid. P. 3.] 

В 2021[footnoteRef:58] году появляется новое направление – использование мобильных приложений для ранней диагностики рака кожи у людей с альбинизмом. Исследования в 2021[footnoteRef:59] года представляет ценный вклад в понимание опыта матерей, родивших детей с альбинизмом в Малави. Авторы собрали качественные данные, используя интервью с 10 матерями, чтобы изучить их первоначальные реакции на внешность ребенка, взаимодействие с медицинскими работниками и членами семьи, а также трудности воспитания детей с альбинизмом в обществе. Важно отметить, что найти людей с альбинизмом и их родственников, готовых участвовать в исследовании, ввиду угрозы безопасности, мало.  Исследование обладает рядом сильных сторон: работа опирается на подробные, детальные описания опыта матерей, предоставляя глубокое понимание их эмоциональных реакций, убеждений и социального контекста, в котором они живут, указывается на влияние социально-экономических факторов на отношение к людям с альбинизмом, анализируется, как уровень образования, социальный статус и доступ к информации влияют на знания и восприятие альбинизма. [58:  T. M. M. de Groot, M. Veldman, W. Jacquet, R. M. H. Peters, T. Vanwing & P. Meurs (2022) Reducing albinism related stigma in Tanzania: an exploration of the impact of radio drama and radio interview, Disability & Society, 37:9, 1479-1500, DOI: 10.1080/09687599.2021.1874299]  [59:  Likumbo, N., De Villiers, T. & Kyriacos, U., 2021, ‘Malawian mothers’ experiences of raising children living with albinism: A qualitative descriptive study’, African Journal of Disability 10(0), a693. https://doi.org/ 10.4102/ajod.v10i0.693] 

Исследование 2022 года, посвященное снижению стигмы, связанной с альбинизмом в Танзании[footnoteRef:60], демонстрирует эффективность радиопередач как инструмента для повышения осведомленности и изменения общественного отношения к этой группе. Авторы сравнили влияние радиоспектакля и радиоинтервью, показав значительное снижение стигмы и повышение эмпатии после прослушивания передач. Однако, авторы недостаточно глубоко анализируют механизмы изменения отношения к людям с альбинизмом после прослушивания радиопередач. [60:  T. M. M. de Groot, M. Veldman, W. Jacquet, R. M. H. Peters, T. Vanwing & P. Meurs (2022) Reducing albinism related stigma in Tanzania: an exploration of the impact of radio drama and radio interview, Disability & Society, 37:9, 1479-1500, DOI: 10.1080/09687599.2021.1874299] 

В целом, на африканском континенте наблюдается увеличение количества исследований, посвященных альбинизму, с фокусом на африканском континенте,  что свидетельствует о растущем интересе к изучению этой проблемы. Исследования уделяют больше внимания  дискриминации,  социальной  инклюзии,  доступу  к  образованию  и  медицинской  помощи, а также  изучают  влияние  социально-экономических  факторов  на  восприятие  альбинизма.  В  будущем  ожидается  повышение  внимани  к  этой  теме,  включая  разработку  новых  стратегий  борьбы  с  дискриминацией  и  повышения  осведомленности  о  проблемах  здоровья  людей  с  альбинизмом.

[bookmark: _Toc168856604][bookmark: _Toc136008424]Глава 2. Альбинизм в культурном и социальном контексте Танзании
В предыдущей главе нами был проведен обзор исследований, касающихся людей с альбинизмом в Африке. Анализ предшествующих работ, посвященных данной проблематике показал, что хотя во многих из них авторы оперируют терминами дискриминация, стигматизация, миф, ритуал и колдовство, эти ключевые для рассматриваемой темы понятия часто используются безсистемно и хаотично. Исходя из этого, в каждом параграфе данной главы будут даны определения ключевых используемых терминов. Первый параграф главы будет посвящен анализу мифов и заблуждений касающихся как самого феномена альбинизма, так и непосредственно людей с альбинизмом. Во втором параграфе будут рассмотрены этимология и семантика термина zeru-zeru и других лексем, используемых для именования людей с альбинизмом в Танзании. 

[bookmark: _Toc168856605]2.1. Культурные аспекты альбинизма: мифы, традиции, язык
Мифологическое сознание – это особая форма человеческого сознания, отличающаяся от современного научного мышления. Для мифологического сознания миф не является вымыслом, а представляет собой подлинную реальность, объясняющую устройство мира и придающую особое значение повседневным вещам и явлениям. Ключевые черты мифологического сознания: эмоциональное и личностное восприятие, когда человек наделяет вещи и явления субъективными качествами, воспринимая окружающий мир через призму личных эмоций; стремление к символизации, когда мифологическое сознание склонно видеть за внешними формами вещей и явлений глубокий, сакральный смысл, выражающийся в использовании разнообразных знаков и символов, которым придается магическое, ритуальное значение. 
Многие исследователи подчеркивают тесную связь мифа и ритуала. Согласно Дж. Фрэзеру, миф возник из ритуалов, упорядоченных действий с магическим характером, и выполнял роль примитивной науки, объясняя обряды и поддерживая традиции. Фрэзер рассматривал миф как теоретическое обоснование ритуала. Бронислав Малиновский, виднейший представитель британской социальной антропологии, подчеркивал внутреннее единство мифа и ритуала. Он считал, что миф в архаических обществах не является средством научного познания мира, а выполняет практическую функцию: поддерживает традиции, обращается к реальности доисторических событий, обеспечивая непрерывность культуры, становится "живой реальностью", влияющей на мир и человеческие судьбы, а не просто пересказываемой историей, вступает в действие, когда обряд, церемония, социальный или моральный закон требуют подтверждения их древности, реальности и святости[footnoteRef:61].  [61:  Малиновский Б. Магия, наука и религия [вступ. статьи Р. Редфилда и др.]. Москва: Рефл-бук: CEU, 1998. С. 98.] 

Социолог Э. Дюркгейм рассматривал миф в контексте его связи с коллективными представлениями, считая, что коллективные представления выражают социальную реальность и навязываются индивиду. Ритуал поддерживает ритм общественной жизни. Содержание мифологии- это коллективные представления о реальности. Дюркгейм отошел от объяснительной сути мифологии, выделив ее социально-психологическую функцию и коллективный характер. По его мнению, миф был необходим не сам по себе, а как регулятор жизни общества и способ трансляции традиций. Таким образом, мифологическое сознание, миф и ритуал тесно связаны между собой. Миф, как неотъемлемая часть мифологического сознания, не просто история, а "живая реальность", которая объясняет мир, поддерживает традиции и служит регулятором общественной жизни. Ритуал, в свою очередь, является практическим выражением мифологических представлений и обеспечивает их сохранение и передачу. 
Исследования показывают, что насилие в отношении лиц с альбинизмом имеет долгую историю, и одной из самых древних практик было детоубийство, также известное как инфантицид[footnoteRef:62]. Эта практика заключалась в том, что ребенка с альбинизмом убивали сразу после его рождения. Как и в случае с другими ненормальными родами (к примеру, близнецов) ребенка с альбинизмом часто убивали сразу после рождения, притом убийство часто совершалось тайно. В некоторых случаях повитуха помогала убить ребенка и объявляла его мертворожденным, и тут же хоронила его, чтобы родители не увидели дитя. Такая практика существовала, в частности, среди народа сукума[footnoteRef:63] на северо-запада Танзании, где отец был обязан убить своего ребенка с альбинизмом, мотивируя свои действия милосердием, чтобы спасти его от трудностей, которые ожидают ребенка с таким недугом в аграрной культуре. Со временем традиция претерпела изменения, и детоубийство альбиносов стало встречаться реже. По одной из версий, знахари посчитали, что лучше умерщвлять людей с альбинизмом вслед умершим вождям сукума для их сопровождения в загробный мир. Поскольку вожди умирали не так часто, необходимость в ритуальных убийствах альбиносов была редкой, что привело к росту числа людей с альбинизмом среди васукума. На наш взгляд, имеет место иная версия трансформации традиции детоубийства альбиносов в ритуальные убийства людей с альбинизмом для захоронения вместе с вождями. Можно предположить, что постепенно старейшины сочли убийство новорожденных банально жестоким, но ввиду отсутствия возможности полностью запретить ритуал, практикуемый из поколения в поколение, было решено заменить один ритуал на другой, придав при этом ритуальную ценность альбиносам, возможно, во избежание сопротивления со стороны членов общины. [62:  Under The Same Sun. History of Attacks against Persons with Albinism (PWA). Report, 2013. P. 2.]  [63:  Deborah Fahy Bryceson, Jesper Bossee Jonsson and Richard Sherrington, ``Miner`s magic: artisanal mining, the albino fetish and murder in Tanzania // Journal of Modern African Studies, 2010, 48,3. P. 367.] 

Иной случай практики детоубийства альбиносов встречается среди народа диго[footnoteRef:64], проживающего на северо-востоке Танзании. Так, при рождении ребенка с альбинизмом его подвергали испытанию, бросая в озеро, протекающее через знаменитые пещеры Амбони. Затем родители и жители деревни смотрели, появится ли ребенок на правой стороне озера, и в этом случае считалось, что ребенок выплывет живым. А если же на левой стороне- то мертвым. Согласно имеющимся данным, ни один ребенок, прошедший такое “испытание”, не выжил.[footnoteRef:65]. [64:  Under The Same Sun. History of Attacks against Persons with Albinism (PWA). Report, 2013. P. 5.]  [65: Ibid.] 

Среди скотоводческих народов, таких как масаи, проживающих на северо-востоке Танзании и на юго-западе Кении, также традиционно практиковался инфантицид[footnoteRef:66]. Ребенка клали в скотоводческий крааль, чтобы проверить выживет ли он после того, как его затопчет скот, выходящий на пастбище. Если ребенок с альбинизмом выживал, то считалась, что он имеет право на жизнь. Однако, как и в предыдущем случае, нет ни одного свидетельства, чтобы кто-то выжил, проходя это испытание. [66:  Ibid. P. 6.] 

На сегодняшний день согласно данным правозащитных организаций инфантицид детей с альбинизмом в странах Восточной Африки практически не практикуется.
Что касается объяснения появления на свет детей с альбинизмом, на сегодняшний день оно объясняется несколькими мифами. Согласно наиболее распространенным представлениям[footnoteRef:67], рождение ребенка с альбинизмом это наказание от бога за грехи родителей или за грехи матери отдельно. Нужно отметить, что чаще всего именно мать считается виновной в рождении ребенка с альбинизмом. Данные обвинения, в свою очередь, побуждают отцов к отказу от своих детей, вызывая у них сомнения в генетическом родстве с ребенком, имеющим альбинизм. В результате, бремя заботы о ребенке ложится исключительно на мать или других родственников по женской линии. Такая ситуация приводит к росту числа детей с альбинизмом, воспитывающихся в неполных семьях, что, в свою очередь, негативно сказывается на их экономической безопасности и доступе к необходимым медицинским и социальным услугам, особенно в контексте инвалидности. Это также сопровождается многочисленными мифами о причинах рождения ребенка с данным состоянием. Наиболее известными из них являются то, что мать ребенка изменила с белым мужчиной (mzungu); что женщина в период беременности болела анемией (ukosefu wa madini); что зачала ребенка в период менструации; что женщина в период беременности либо посмотрела альбиносу в глаза, либо поела с ним из одной тарелки, хотя последний миф, скорее, является разновидностью заблуждения о том, что альбинизм заразен.  Как правило, в первую очередь родственники мужа, а затем и часть общины обвиняют мать в том, что она является главной причиной «ненормальности» ребенка. Наиболее часто в отношении матери используется эпитет «больной человек» (mgonjwa)[footnoteRef:68]. Более того танзанийцы объясняли рождения ребенка альбиноса работой злых духов, которые заменили нормального ребенка (mtoto wa kawaida) на альбиноса[footnoteRef:69].  [67:  Ibid. P. 8.]  [68: Brocco G.  Albinism, stigma, subjectivity and global-local discourses in Tanzania. Anthropol Med. 2016. Sep 1; 23(3): P. 234.]  [69:  Ibid. P. 241.] 

Довольно распространено заблуждение, что рождение ребенка с альбинизмом это проклятие (laana) или плохое предзнаменование для всей семьи. При этом, в некоторых районах, таких как Килоло (Kilolo)( Танзания), если в семье до этого уже были люди с альбинизмом, родители и родственники меньше склонны относиться к рождению такого ребенка как к чему-то ненормальному, и считают в таком случае ребенка альбиноса обычным членом семьи (mtoto wa kawaida)[footnoteRef:70].  [70:  Ibid.] 

Также существует множество поверий, чего нельзя или наоборот необходимо делать, чтобы не родился ребенок с альбинизмом, а именно: нельзя смотреть человеку с альбинизмом в глаза или жать ему руку. Более того, существует обратное поверие, что если над человеком посмеялся альбинос, то дети этого человека тоже могут родиться альбиносами. Также встречается «поверье, что если женщина будет насмехаться над мамой ребенка с альбинизмом, то уже ее ребенок родится с альбинизмом, что смех/ насмешка станет причиной рождения ребенка с альбинизмом» (imani ya mwanamke kumcheka mama wa mtoto with albinism apate mtoto albino, yaani kicheko hicho kitasababisha apate mtoto albino)[footnoteRef:71].  [71:  Mwajabu K. Possi a, Joseph R. Milinga b , Perceptions on People with Albinism in Urban Tanzania: Implications for Social Inclusion Journal of Advocacy, Research and Education, 2018, 5(2) P. 84.] 

Существует распространенный миф о том, что люди с альбинизмом не умирают, а просто исчезают. Объяснений этому мифу несколько. Есть несколько объяснений возникновения данного мифа. Первая версия связана с короткой продолжительностью жизни людей с альбинизмом, связанная с раком кожи, которая в Танзании в среднем достигает 40 лет. Вторая версия заключается в том, фраза «не умирают, а исчезают» может служить эвфемизмом, скрывающим трагическую реальность умерщвления людей с альбинизмом при рождении. Третья версия связана с тем, что исторически могилы умерших альбиносов часто не маркировались, что могло создать впечатление их исчезновения. На наш взгляд, этот миф может также объясняться тем, что люди с альбинизмом часто живут на отшибе деревни и из-за страха дискриминации не обращаются за помощью в случае нужды, что может привести к их смерти, незаметной для остальных жителей. Также существует еще одна версия, которая заключается в том, что согласно африканским традициям люди с альбинизмом являются в меньшей степени людьми, поскольку, если обычный человек обладает такими категориями как жизненная сила и дух, который после физической смерти человека может стать тем самым предком, то человек с альбинизм не имеет духа[footnoteRef:72]. [72:  Ibid. P. 89.] 

К мифам наделяющим людей с альбинизмом сверхъестественными  способностями относятся мифы о том, что люди с альбинизмом лучше видят в темноте, что они способны проходить сквозь стены, а также, что они бессмертны или являются духами[footnoteRef:73].  [73:  Ibid. P. 89.] 

Данные суеверия свидетельствуют о глубоко укоренившихся страхах и предрассудках, связанных с альбинизмом, которые могут привести к социальной изоляции и дискриминации людей с этой особенностью.
В то же время стоит отметить связь мифа с колдовской практикой в Танзании. Доктор Симеон Месаки[footnoteRef:74], танзанийский профессор, специализирующийся на изучении колдовства в Африке к югу от Сахары, дает определение колдовству, как совокупности верований и практик, направленных на манипулирование природой в интересах главного практикующего, то есть колдуна или его клиента. Колдун создает предметы материального мира- амулеты и зелья, а его слова часто почитаются обществом как истина в последней инстанции. [74:  Brocco, G. Labeling albinism: language and discourse surrounding people with albinism in Tanzania // Disability & Society, 2015. 30(8). P. 1149.] 

В контексте колдовской практики необходимо обозначить особую группу мифов, этиология которых все же поддается частичному анализу. К ним относятся мифы о том, что кости, части тела, гениталии, волосы людей с альбинизмом обладают магической силой и при использовании их для создания амулетов и зелий способны принести человеку удачу и богатство. Эти мифы не являются традиционными и появились в начале 2000-х гг. на северо-западе Танзании, в регионах (mkoa), на территории которых располагается самое большое количество золотых приисков. Эти также связано с тем, что в этой части страны располагается множество озер, где развито рыболовство. Именно в среде традиционных целителей (waganga wa jadi/ waganga wa kinyeji), работающих в этих районах, впервые и появились мифы о том, что кости альбиносов, зарытые в землю в месте потенциальных геологических изысканий кости человека с альбинизмом могут принести удачу в обнаружении золота, а также миф о том, что волосы альбиноса, вплетенные в рыболовные сети, способствует лучшему улову. К этим мифам также относятся мифы о том, что зелья, для приготовления которых используются различные части тела альбиносов, приносят удачу на выборах, а также способствуют быстрому и эффективному обретению богатства. Более того появился миф о том, что сексуальный контакт с женщиной-альбиносом может вылечить ВИЧ/ СПИД[footnoteRef:75]. [75:  Under The Same Sun. History of Attacks against Persons with Albinism (PWA). Report, 2013. P. 6.] 

Именно распространение этих мифов и стало решающем фактором начала нападений на людей с альбинизмом. 
Череда убийств, после которой о положении людей с альбинизмом в Танзании узнала мировая общественность, началась в октябре 2006 г. Когда распространились сперва слухи, а затем и достоверные сообщения об убийстве альбиносов для использования их частей тела, Вики Нтетема танзанийская журналистка, получившая в 1980-х гг. образование в сфере электронных СМИ в Беларуси и до сих пор владеющая русским языком[footnoteRef:76], начала свое журналистское расследование. В июле 2008 г. в эфир вышел тайно снятый репортаж Нтетемы, в котором, выдавая себя за клиента, она вышла на контакт с колдуном, который предложил ей купить части тела альбиноса. Реакция правительства Танзании последовала лишь вскоре после того, как новости об убийствах распространилась по всему миру в 2008 г. Тогдашний президент Джакайя Киквете и другие политики быстро осудили убийства. 5 апреля 2008 г. Аль-Шайма Квегир (Al-Shaymaa Kwegyir), женщина с альбинизмом, была назначена членом парламента Киквете с целью повышения осведомленности и предоставления людям с альбинизмом Танзании политического голоса. Дополнительное давление было оказано на правительство Танзании, например, резолюцией Европейского Союза в сентябре 2008 г. 23 января 2008 г. в 2009 г. правительство санкционировало запрет на деятельность всех практикующих народных целителей в Танзании, чтобы остановить убийства. Однако, согласно мнению очевидцев, запрет практически не соблюдался. В марте 2009 г., после того как Генеральный секретарь ООН Пан Ги Мун осудил убийства во время своего визита в Танзанию, президент Киквете объявил о проведении референдума, призывая людей назвать имена тех, кто стоит за убийствами. Однако референдум провалился. Многие не хотели говорить о преступниках, особенно если они были родственниками. Расследование судебных дел также затягивалось, и только после сообщений международных СМИ об этих задержках суды вновь возобновили свою работу[footnoteRef:77]. К сентябрю 2009 г. было совершено 54 убийства людей с альбинизмом, среди жертв были как дети и женщины, так и мужчины. В конце сентября 2009 г. первое дело было закрыто, все обвиняемые признаны виновными и приговорены к смертной казни[footnoteRef:78]. [76: ]  [77:  ‘Wahusika hawa wakamatwe’ // Mwananchi. [«Эти преступники должны быть арестованы»] URL: https://www.mwananchi.co.tz/mw/habari/kitaifa/-wahusika-hawa-wakamatwe--2814326 (дата обращения: 05.04.2024)]  [78:  Wanne wahukumiwa kunyongwa kwa kuua albino Tanzania // Mwananchi. [Четверо приговорены к повешению за убийство альбиноса в Танзании] URL: https://www.mwananchi.co.tz/mw/habari/kitaifa/wanne-wahukumiwa-kunyongwa-kwa-kuua-albino-tanzania-2780498 (дата обращения: 23.03.2024)] 

В 2008 г. Питером Эшем, богатым канадским предпринимателем, страдающим альбинизмом, была основана канадская протестантская неправительственная организация Under the Same Sun (UTSS). Начиная с 2009 г., организация проводила кампании по информированию общественности как в сельских, так и в городских северо-западных регионах, таких как Мванза и Шиньянга. Впоследствии UTSS предоставила студентам с альбинизмом около 320 стипендий по всей стране и составила исследовательскую базу данных с информацией об альбинизме в Танзании и других африканских государствах. Несмотря на нехватку ресурсов, члены Танзанийского общества альбиносов (ТОА) продолжали организовывать Национальный день альбинизма. В 2015 году ООН официально признала этот праздничный день Международным днем распространения информации об альбинизме. С начала 2000-х годов ТОА также получало экономическую поддержку от других международных НПО и частных доноров. Эти средства направлялись на проведение информационно-просветительских и медицинских кампаний в больницах Танзании, преимущественно в Дар-эс-Саламе и Морогоро.
Еще одной важной неправительственной организацией, работающей в интересах людей с альбинизмом, является британская организация Standing Voice. Она была основана в 2013 году Гарри Фриландом, режиссером документального фильма «В тени солнца» (2012). Standing Voice занимается защитой прав и улучшением здоровья людей с альбинизмом. Основные мероприятия включают сотрудничество с Христианским медицинским центром Килиманджаро (ХМЦК) в Моши, направленное на реализацию различных мобильных программ по уходу за слабовидящими и профилактике рака кожи. Однако эта гуманитарная деятельность была сосредоточена в основном в северо-западных районах и Дар-эс-Саламе. В 2015 году ХМЦК обеспечил региональную больницу в округе Иринга водородными терапевтическими инструментами для лечения раковых поражений кожи. Кроме того, медицинское учреждение в Моши (район Килиманджаро) приступило к составлению национальных списков людей с этим состоянием. В период руководства страной Джакайей Киквете (2005-2015)[footnoteRef:79], была введена программа бесплатных офтальмологических и дерматологических осмотров, проводимых один раз в месяц в каждой государственной больнице. Кроме того, людям с альбинизмом бесплатно предоставлялись подержанные солнцезащитные кремы и головные уборы. Деятельность Танзанийского общества альбиносов (ТОА) в то время включала обеспечение солнцезащитным кремом и головными уборами людей с альбинизмом, а также предоставление инструкций по безопасности от возможных нападений и информации о профилактике рака кожи.[footnoteRef:80]. [79:  Albino wamtoa chozi Kikwete // Mwananchi. [Альбиносы довели Киквете до слез] URL: https://www.mwananchi.co.tz/mw/habari/kitaifa/albino-wamtoa-chozi-kikwete-2784686 (дата обращения: 03.03.2024)]  [80:  Huduma za afya na elimu, tatizo linalowaandama albino nchini //Mwananchi. [Услуги здравоохранения и образования — проблемы, с которой сталкиваются альбиносы в стране] URL: https://www.mwananchi.co.tz/mw/habari/habari-ya-ndani/huduma-za-afya-na-elimu-tatizo-linalowaandama-albino-nchini-2853058 (дата обращения: 05.03.2024)] 

В 2015 г. прошел первый конкурс красоты среди женщин с альбинизмом в Дар-ес-Саламе. Также проводились соревнования по боксу[footnoteRef:81], призванные собрать средства для поддержки центров для детей с альбинизмом в Бухангидже.  Начиная с 2015 года пострадавшие в результате нападения дети с альбинизмом стали участниками американского проекта по протезированию конечностей[footnoteRef:82].   [81:  Mabondia nyota Afrika kuzipiga Tanzania// Mwananchi. [Соревнование звездных боксеров Африки в Танзании] URL: https://www.mwananchi.co.tz/mw/michezo/mabondia-nyota-afrika-kuzipiga-tanzania-2787428 (дата обращения: 09.03.2024)]  [82:  Mtoto wa kwanza mwenye albinism, awekwa mkono wa bandia Marekani // Mwananchi. [В США первому ребенку с альбинизмом сделали протезирование руки] URL: https://www.mwananchi.co.tz/mw/habari/kitaifa/mtoto-wa-kwanza-mwenye-albinism-awekwa-mkono-wa-bandia-marekani-2788866 (дата обращения: 02.04.2024)] 

В 2016 г. Вики Нтетема, ставшая исполнительным директором «Под одним солнцем»  (UTSS)[footnoteRef:83] призывала всеобщими усилиями положить конец убийствам людей с альбинизмом. Не смотря на просветительскую работу, которая велась силами таких организаций как UTSS и Танзанийское общество альбиносов мифы о природе альбинизма продолжали циркулировать в обществе[footnoteRef:84]. Одним из таких сохраняющихся заблуждений был миф о том, что люди с альбинизмом не умирают, а исчезают. Создатель UTSS Питер Эш заявлял, что необходимо на постоянной основе доносить до общественности понимание важности соблюдения прав человека в отношении людей с альбинизмом[footnoteRef:85].  [83:  Mkurugenzi Shirika la Under The Same Sun ataka umoja kumaliza mauaji ya albino // Mwananchi. [ Директор организации «Под одним солнцем» призывает к единству, чтобы положить конец убийствам альбиносов] URL: https://www.mwananchi.co.tz/mw/habari/kitaifa/mkurugenzi-shirika-la-under-the-same-sun-ataka-umoja-kumaliza-mauaji-ya-albino-2808126 (дата обращения: 01.03.2024)]  [84:   ‘Imani potofu dhidi ya albino bado ipo’ //Mwananchi. [«Суеверия против альбиносов все еще существуют»] URL: https://www.mwananchi.co.tz/mw/habari/kitaifa/-imani-potofu-dhidi-ya-albino-bado-ipo--2830358 (дата обращения: 18.04.2024)]  [85:  Mkurugenzi Shirika la Under The Same Sun ataka umoja kumaliza mauaji ya albino // Mwananchi. [ Директор организации «Под одним солнцем» призывает к единству, чтобы положить конец убийствам альбиносов] URL: https://www.mwananchi.co.tz/mw/habari/kitaifa/mkurugenzi-shirika-la-under-the-same-sun-ataka-umoja-kumaliza-mauaji-ya-albino-2808126 (дата обращения: 01.03.2024)] 

В 2017-2021 гг. среди проблем, с которыми сталкивались люди с альбинизмом, отмечались трудности с получением образования (банальное незнание учителей, что дети с альбинизмом, ввиду слабого зрения (uoni hafifu)  должны сидеть за первой партой, отсутствие учебных материалов с увеличенным шрифтом и сообщения об отказе в приеме в школу на основании наличия альбинизма), недоступность медицинского обслуживания (отсутствие системы мониторинга рака кожи и наличие всего трех центров в Танзании, в которых предоставляют лечение от рака кожи) и продолжающаяся стигматизация и дискриминация  людей с альбинизмом в социально-экономической сфере, которая выражается в отказах при приеме на работу из-за веры в то, что люди с альбинизмом либо ленивые сотрудники, либо принесут неудачу (kuwa mkosi). Вместе с этим происходили и позитивные изменения, такие как указ о печати экзаменационных бланков для государственной аттестации с большим шрифтом, увеличение времени сдачи экзамена для детей с альбинизмом, внедрение  UTSS  особой программы чтобы знакомить выпускников-альбиносов с потенциальными работодателями. Сотрудники Танзанийского общества альбиносов призывали в проведению переписи населения[footnoteRef:86], которая бы помогла уточнить количество людей с альбинизмом в Танзании и тем самым улучшить предоставление медицинских услуг, таких как обследование на наличие рака кожи и начало его своевременного лечения. Последняя перепись населения, которая впервые включила графу о людях с альбинизмом, показала, что они составляют 0.04 % от населения материковой части Танзании и 0.3% от населения Занзибара. Однако существует предположение, что реальное количество людей с альбинизмом гораздо больше, но ввиду страха семей и самих людей с альбинизмом за свои жизни, они не предоставили данных о себе в переписи.  В СМИ в этот период наблюдалась тенденция, заключающаяся в создании благоприятного образа людей с альбинизмом. К примеру, в 2019 г. широко освещалось восхождение на гору Килиманджаро женщины с альбинизмом, потерявшей обе руки в результате нападения[footnoteRef:87].   [86:  Wenye ulemavu wa ngozi waiomba Serikali kuwafanyia sensa //Mwananchi. [Люди с кожными нарушениями просят правительство провести для них перепись населения] URL: https://www.mwananchi.co.tz/mw/habari/kitaifa/wenye-ulemavu-wa-ngozi-waiomba-serikali-kuwafanyia-sensa-2952096 (дата обращения: 11.04.2024)]  [87:  Albino asiye na mikono yote kupanda Mlima Kilimanjaro // Mwananchi. [Женщина с альбинизмом без рук совершила восхождение на гору Килиманджаро] URL: https://www.mwananchi.co.tz/mw/habari/kitaifa/albino-asiye-na-mikono-yote-kupanda-mlima-kilimanjaro-2892356 (дата обращения: 15.03.2024)] 

В 2022- 2024 гг. подчеркивается значимость непосредственного участия самих людей с альбинизмом в постепенном изменении отношения общества к ним. Подразумевается, что чем больше людей с альбинизмом открыто рассказывают о своем состоянии, о негативном опыте, таком как насмешки и дискриминация со стороны других членов сообщества, и, что более важно, о позитивном опыте людей с альбинизмом, тем стремительнее снижается стигматизация этой социальной группы. 

[bookmark: _Toc168856606]2.2. Социальные аспекты альбинизма: выражение непонимания, дискриминации и стигматизации через средства языка
Согласно американскому социальному психологу Дэвиду Майерсу дискриминацию можно определить как «неоправданно негативное поведение по отношению к группе или ее членам».[footnoteRef:88] В контексте социальной психологии, дискриминацию можно рассматривать как «разновидность отношения к другому человеку или группе лиц, которое проявляется в определенном негативном поведении, ведущем к притеснению, преследованию и т.д.»[footnoteRef:89] . В этом случае акцент делается на эмоционально-окрашенном установлении различий между собственной и чужой группами, таким образом, обобщенно дискриминация определяется как негативное поведение по отношению к другим людям.[footnoteRef:90]  [88:  Майерс Д. Социальная психология. – СПб.: Прайм Еврознак, 2002. – 512 с., с.447]  [89:  Бзезян А.А. Лукизм и этническая дискриминация [Электронный ресурс] // Северо-Кавказский психологический вестник. – 2012. – № 3. – Режим доступа: https://cyberleninka.ru/article/n/lukizmi-etnicheskaya-diskriminatsiya (дата обращения: 27.04.2024).]  [90:  Ibid.] 

Понятие стигматизации образовано от термина «стигма». Под стигмой в гуманитарных и социальных науках как правило понимается устойчивая стереотипизированная характеристика личности («ярлык»), фиксирующая за ней то или иное качество, предполагающее негативную социальную оценку через отнесение к категории лиц, отличающихся от полноценных членов общества. Механизмом осуществления социальной стигматизации является формирование устойчивого предубеждения общества и индивидов в отношении тех или иных групп людей, для которых свойственно определенное качество или модель поведения.[footnoteRef:91] Отторжение людей, имеющих особенности, воспринимаемые социальным большинством как негативные, укоренено на биопсихологическом уровне, что составляет благоприятную почву и основание для формирования в массовом сознании стигматизационных стереотипов восприятия подобных групп. Поэтому преодоление доминирования таких стереотипов представляет значительные трудности, а их закрепление, наоборот, происходит без особых затруднений.[footnoteRef:92] [91: Котов Сергей Владимирович, Степанов Олег Васильевич Социокультурные предпосылки и следствия стигматизации людей с ОВЗ: понятие "инвалид" как стигма // Гуманитарные, социально-экономические и общественные науки. 2017. №12. URL: https://cyberleninka.ru/article/n/sotsiokulturnye-predposylki-i-sledstviya-stigmatizatsii-lyudey-s-ovz-ponyatie-invalid-kak-stigma (дата обращения: 27.05.2024).]  [92:  Ibid.] 

Люди с альбинизмом, как и люди с другими формами инвалидности[footnoteRef:93], часто воспринимаются как "отличающиеся" и "имеющие отклонения"[footnoteRef:94] . Исследование языка и обозначений альбинизма в Танзании позволяет проследить, как общество и семья формируют представления о людях с альбинизмом. Это означает, что не только языковая среда отражает социальные конструкты идеи и дискурсы об инвалидности и альбинизме, но и сам язык порождает идеи и мифы о людях с альбинизмом[footnoteRef:95]. [93:  Люди с альбинизмом в Танзании признаны людьми с инвалидностью, начиная с 2010. Их положение закреплено в акте, принятом парламентом ОРТ The persons with disabilities act, 2010.]  [94:  Goffman, E. 1963. Stigma: Notes on Management of Spoiled Identity. Englewood Cliffs, NJ:Prentice Hall]  [95:  Gottlieb, N. 2001. "Language and disability in Japan." Disability and Society, 16(7): 981-995.] 

Существует тесная взаимосвязь между языком и инвалидностью, которая носит многосторонний и взаимозависимый характер. Это означает, что социальные представления и дискурсы об инвалидности и альбинизме возникают в том числе благодаря языку.
Таким образом, ярлыки и термины, применяемые к людям с инвалидностью, позволяют судить об особенностях общества, в котором они живут, и о том, как эта среда сама по себе может быть "инвалидизирующей". Общество, подчеркивая различия людей с инвалидностью, влияет на их самовосприятие и самооценку. Это создает дополнительный уровень инвалидизации людей с альбинизмом. Дискриминационная лексика обладает такой же силой исключения, как и другие формы маргинализации[footnoteRef:96]. Она представляет собой эффективный инструмент для анализа социального положения и восприятия людей с альбинизмом. Уничижительные термины, применяемые к людям с инвалидностью, отражают восприятие их обществом как "менее человечных" и формируют негативные стереотипные образы[footnoteRef:97]. [96:  Green S., C. Davis, E. Karshmer, P. Marsh and B. Straight. Living stigma: the impact of labeling, stereotyping, separation, status loss, and discrimination in the lives of individuals with disabilities and their families // Social Inquiry. 2005. 75(2). P. 197-215.]  [97:  Ibid.] 

В Танзании людей с альбинизмом традиционно называют «zeruzeru» или «zeru-zeru». Этимология этого слова иногда связывается с английским словом zero (ноль), однако эта версия кажется малоубедительной, и относится скорее к сфере народной этимологии. Термин mtoto wa mazeru, «ребенок с альбинизмом» , был в ходу уже в начале XX в. (Lagercrantz 1979: 62). По другой версии, zeru-zeru , происходит от zeu-zeu, что переводится на французский как "альбинос", а его корни, как указывается, лежат в языках банту Kizaramo и Kizigua. В этих двух языках zeru означает cendré (англ. "пепельный") или blanc (англ. "белый") [footnoteRef:98]. Первоначально термин mtoto wa mazeru, а затем термин zeruzeru, таким образом, описательно обозначал белизну кожи людей с альбинизмом.   [98:  Brocco, G. (2015). Labeling albinism: language and discourse surrounding people with albinism in Tanzania. Disability & Society, 30(8),. https://doi.org/10.1080/09687599.2015.1075869 P. 1154] 

Хотя достоверно неизвестно, всегда ли термин «zeruzeru» имел отрицательную коннотацию, однако с момента начала освещения нападений на людей с альбинизмом в 2008 г, многие люди с альбинизмом (а также многие из тех, кто не имеет альбинизма) стали считать этот термин крайне оскорбительным и дерогативным[footnoteRef:99]. [99:  Ibid. P. 1155.] 

Существует еще один термин для людей с альбинизмом: «Mlangala» (прозрачный человек). Этот термин равнозначен термину zeruzeru на языке кихехе (Kihehe), который используется в районе Килоло наряду с суахили. Поскольку оба термина отсылают к прошлому, когда люди с альбинизмом считались предвестниками несчастий в семье и общине, они, все же, считаются некорректными. 
Хотя вопрос о положительных или отрицательных коннотациях терминов «zeruzeru» и «mlangala» остается открытым, существует относительно новый термин для обозначения альбинизма, а именно «dili» (заимствованное из английского слова "deal", сделка)[footnoteRef:100]. Корни распространения данной лексемы остаются невполне ясными, однако, вероятно, она отражает идею  коммерческой ценности частей тела людей с альбинизмом. Этот термин считается по-настоящему оскорбительным словом, так как полностью дегуманизирует людей с альбинизмом, представляя их как объекты, которых можно убить и продать их части тела на черном рынке. [100:  Ibid. ] 

Кроме того, этот термин подчеркивает проблемы, с которыми сталкиваются многие люди с альбинизмом во взаимодействии с незнакомыми людьми. Те, кто не входит в их ближайшее семейное окружение, часто представляют для них угрозу. Учитывая сообщения об убийствах людей с альбинизмом в северной части Танзании, многие люди с этой формой инвалидности часто очень опасаются незнакомцев. 
В качестве альтернативы оскорбительным терминам люди с альбинизмом предпочитают называть себя watu/mtu m/wenye ulemavu wa ngozi (человек/люди с инвалидностью кожи), albino/maalbino (альбинос/ альбиносы) или watu/mtu m/wenye albino (человек(люди) с альбинизмом). После широкой публикации сообщений об убийствах эти термины стали использоваться в официальных документах НКО и представителями власти. Благодаря национальным СМИ эти термины стали более распространенными, по крайней мере среди образованных танзанийцев в городских районах, хотя даже среди малообразованных респондентов некоторые люди с альбинизмом также использовали термины, относящиеся к инвалидности, для описания своего состояния[footnoteRef:101].  [101:  Ibid. P. 17.] 

Помимо рассмотренных выше терминов, для обозначения человека с альбинизмом широко используется еще один термин: «mzungu» (европеец), это слово на суахили обычно относится к белым людям "западного" происхождения. Когда его применяют к людям с альбинизмом, его коннотации неоднозначны: они могут быть как оскорбительными, так и положительными. Оскорбительная сила термина достигается за счет подчеркивания резкого контраста между бедностью людей с альбинизмом и высоким экономическим статусом европейцев, что воспринимается как насмешка[footnoteRef:102]. И наоборот, если его используют для обозначения людей с альбинизмом, которые приобрели богатство и статус, этот термин воспринимается как комплимент. [102:  Brocco G. Labeling albinism: language and discourse surrounding people with albinism in Tanzania // Disability & Society. 2015. 30(8), https://doi.org/10.1080/09687599.2015.1075869  P. 1156.] 

На наш взгляд, самым корректным обозначением является человек с альбинизмом или mtu mwenye ualbino. Использование данного обозначения подчеркивает, что человек - это прежде всего личность, а не его состояние или инвалидность. Это важно, потому что альбинизм- это только одна из характеристик человека, не определяющая его полностью.


[bookmark: _Toc168856607][bookmark: _Toc136008431]Глава 3. Паттерны (само)восприятия людей с альбинизмом на основе  анализа данных, собранных в ходе полевого исследования( интервью и опросы, проведенные в феврале 2024 г.)
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Данная часть работы основана исключительно на материалах собранных в ходе поездки автора в Танзанию в феврале 2024 г., а также переписки в последующий период с представителями целевой аудитории (людьми с альбинизмом и родственниками людей с альбинизмом). Материалы включают в себя расшифровки записей глубинных  интервью с двумя представителями целевой аудитории, материалы устных опросов людей с альбинизмом (7 респондентов), собранные в ходе посещения мероприятия, организованного Танзанийским обществом альбиносов, и результаты устных опросов людей без альбинизма (10 респондентов). 

Табл. 1. Личные данные респондентов без альбинизма 
	Имя
	Пол
	Возраст
	Профессия

	Никодемо Массаве (Nicodemo Massawe)
	М
	37
	



Водитель такси/
баджаджа

	Амадеус Мфои Amadeus Mfoi
	М
	34
	

	Франк Варема Frank Warema 
	М
	24
	

	Иван Мконго Ivan Mkongo
	М
	23
	

	Герман Тенга Herman Tenga
	М
	27
	

	Габриэл Франк Сентимеа Gabriel Frank Sentimea
	М
	24
	

	Майкл Томас Michal Thomas
	М
	36
	

	Барака Даниэль Санга Baraka Daniel Sanga 
	М
	29
	

	Дауди Чарльз Мдачи Daudi Charles Mdachi
	М
	32
	

	Геральд Альберт Ньема Gerald Albert Nyema
	М
	26
	



Табл.2 Вопросы, задаваемые в ходе устных опросов респондентов без альбинизма.
	№
	Вопрос 

	1
	Neno zeruzeru linamaanisha nini? 
Что означает слово «zeruzeru”?

	2
	Je, maneno mengine yanayotumiwa kwa ajili ya kumwita albino ni gani?
Какими еще словами можно назвать альбиноса?

	3
	Ualbino ni nini na upatikanaje?
Альбинизм что это такое и откуда берется?

	4
	Kwa sababu mtoto anazaliwa na albinism?
Почему ребенок рождается с альбинизмом?

	5
	Unafikiriaje juu ya watu wenye albinism?
Что вы думаете об альбиносах?

	6
	Kwa sababu watu wenye albinism wanaishi kwenye hofu hapa?
Почему люди с альбинизмом живут тут в страхе?

	7
	Unajua mtu mwenye ualbino kibinafsi?
Вы знакому лично с человеком с альбинизмом?

	8
	Je kuna watu wenye ualbino kwenye familia yako/ ukoo wako? 
Есть ли люди с альбинизмом в вашей семье/ в вашем роду, родословной

	9
	Ungependa kuoa mwanamke mwenye ualbini?
Вы бы хотели жениться на женщине с альбинизмом?

	10
	Neno zuri ya kumwita albino ni gani?
Каким словом лучше называть альбиносов?



Два глубинных интервью были проведены с Алексом Салехе, менеджером по проектам с альбинизмом Танзанийского Общества Альбинизма и с Асмой, метерью двух дочерей, в том числе шестилетней девочки с альбинизмом. Интервью были проведены в городе Дар-эс-Салам, первое было проведено 02.02.2024 в офисе Танзанийского общества альбинизма, находящегося при раковом центре на Ocean road, второе 19.02.2024 в кафе через дорогу от работы респондентки в престижном районе Дар-эс-Салама Масаки. Несомненным преимуществом было проведение интервью на языке суахили, что во многом помогло респондентам почувствовать себя комфортнее и быть более открытыми и откровенными. Также благодаря тому, что оба респондента прекрасно владели также английским языком; это помогало уточнять детали и некоторые сложные моменты. 
Исследование самовосприятия людей с альбинизмом - задача, требующая деликатности и комплексного подхода. Одним из методов исследования самовосприятия людей с альбинизмом является проведение глубинного интервью. Этот метод позволяет получить глубокое понимание индивидуального опыта человека с альбинизмом, лучше понимать контекст, в котором живет человек с этой формой инвалидности, а также дает возможность выявить скрытые смыслы и нюансы, которые могут быть недоступны при использовании других подходов (анкетирование, опросы и т.д.). Более того, глубинное интервью может способствовать созданию взаимопонимания между исследователем и человеком с альбинизмом. Это помогает преодолеть барьеры, которые могут возникать в процессе довольно личных разговоров между участниками беседы, и создать доверительную обстановку, в которой респондент (в нашем случае – человек с альбинизмом и мать ребенка с альбинизмом) может свободно делиться своим опытом. 
 Проведение же глубинных интервью с родственниками людей с альбинизмом, в особенности, с матерями также может предоставить ценную информацию о самовосприятии людей с альбинизмом. В первую очередь это касается изучения роли семьи в формировании самовосприятия, а именно деконструкции роли семейной поддержки и принятия, страхов и ожиданий, перенимаемых ребенком от родственников. Опросы, как вспомогательный метод сбора данных к глубинному интервью обогащают результаты исследования, поскольку позволяют собрать количественные данные, задать вопросы, упущенные в глубинных интервью в силу различных причин, и  являются более эффективными с точки зрения временного ресурса.

Табл. 3 Личные данные респондентов с альбинизмом 
	Имя/Имя Фамилия 


	пол
	возраст
	Человек с альбинизмом(ЧСА)
/родственник ЧСА
	Уровень образования
	сфера занятости 
	Религия 

	Бахати Масика Bahati Masika
	Ж
	23
	Родственник ЧСА( мать)
	Высшее образование ( elimu ya juu)
	Менеджер (Meneja)
	Христианство 

	Габриэл Мтанги
Gabriel Mtangi 
	М
	19
	ЧСА
	Высшее неоконченное (бакалавриат) 
	Студент 
	Христианство 

	Шамсия Матамбве Shamsia Matambwe
	Ж
	27
	ЧСА+ родственник(мать)
	Средняя школа
	Помощница в магазине (Duka)
	Христианство 

	Не дал разрешения на использование имени в работе  
	М
	32
	ЧСА
	Высшее ( не уточнял)
	Администратор на ресепшене отеля
	Ислам

	Алекс Салехе
Alex Salehe
	М
	33
	ЧСА
	Высшее 
	Менеджер по проектам ТОА
	Христианство, пятидесятничество 

	Асма
Asma
	Ж
	29
	Родственник ЧСА(мать)
	Высшее (бакалавриат IT технологии)
	В сфере продажи технологий 
	Ислам

	Шида Маганга
Shida Maganga
	Ж
	21
	ЧСА
	Средняя школа
	Продавщица в торговом центре Mlimani City
	неизвестно
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В нижеследующих параграфах мы рассмотрим паттерны самовосприятия и восприятия людей с альбинизмом, выявленные в ходе анализа данных, полученных из интервью и опросов следующие.
[bookmark: _Toc136008430][bookmark: _Toc168856609]3.2. (Само)названия людей с альбинизмом как призма (само)восприятия 
Самоидентификация, то есть процесс присвоения себе определенных названий и категорий, играет значительную роль в формировании самовосприятия. Самоидентификация отражает ценностные ориентиры, убеждения и принадлежность к социальным группам, что способствует ощущению осмысленности, принадлежности и защищенности в социальной среде. Выбор самоидентификации является актом самоопределения, отражающим стремления индивида и определяемое им для себя социальное положение. Этот процесс устанавливает границы личности, определяя как сам индивид относится к себе, и как к нему относятся окружающие. Самоидентификация влияет на самооценку, мотивируя поведение и взаимодействие с социумом. Позитивная самоидентификация может способствовать повышению уверенности в себе, в то время как негативная может приводить к снижению самооценки. Самоидентификация динамична и может меняться со временем, отражая изменения в ценностных ориентирах, убеждениях и стремлениях индивида. Изменения в самоидентификации могут свидетельствовать о росте и развитии личности. Таким образом, самоидентификация является ключевым элементом самовосприятия, определяющим как индивид понимает себя, взаимодействует с окружающими и находит свое место в социальной среде.
В ходе интервью и опросов все респонденты с альбинизмом ответили, что самым корректным названием является Mtu mwenye ualbino(человек с альбинизмом), двое (Шамсия Матамбве и Алекс Салехе)) отметили, что название mtu mwenye ulemawu wa ngozi( человек с инвалидностью кожи) также приемлемо. Предположительно, для матери это связано с ощущением принадлежности к социальной группе, имеющей право на помощь и поддержку. В случае с Алексом, вероятно, это связано с профессиональной деформацией, поскольку он несколько раз употреблял термин "albino" в личном общении, но затем "исправлялся" на "mtu mwenye albinism". 
Также на вопрос, как люди с альбинизмом предпочитают, чтобы их называли, практически все отмечают, что просто по имени. Также, трое из семи респондентов отметили, что замечали, что когда люди общаются с ними они переживают и не знают, как правильно обращаться к человеку с альбинизмом. Практически все 6 из 7 согласились, что название albino также приемлемо, но в некоторых случаях может восприниматься как грубость, когда к человеку так обращаются, к примеру, на улице. Слово Mzungu часто используется как прозвище-приставка к имени человека с альбинизмом, чтобы уточнить, о ком идет речь. «Дети называют ее mzungu, но не чтобы оскорбить, а просто потому что они видят ее белую кожу. Но они никогда не называли ее zeruzeru. Они даже не называют ее albino, а просто говорят Амира mzungu  ( «You know mzungu wanamwita but they do not call it in a shamefull way, kwa sababu wanamwona kuwa ana mweupe, but they have never called her zeruzeru. They even don’t call her albino , they don’t use that . They just call her Amirah, Amirah Mzungu»). К термину mlemawu wa ngozi (инвалид кожи) относятся противоречиво, 5 респондентов, за исключением матери с альбинизмом и девушки, работающей продавщицей в Млимани Сити, сказали, что не назвали бы себя так. 
Когда речь идет о названии людей с альбинизмом можно разделить, как людей с альбинизмом называют их знакомые и друзья, какие ласковые имена им дают родственник и родители, а также как о людях с альбинизмом говорят респонденты не связанные с альбинизмом. Большинство респондентов без альбинизма, отвечаю на вопросы №1 ответили, что zeruzeru это albino, maalbino для множественного числа. На вопрос, как еще можно назвать человека с альбинизмом респонденты отвечали watu wenye albinism, один респондент ответил, что их еще называют Zimwi (приведение). Также респонденты использовали термин welemawu wa ngozi. Люди с альбинизмом ответили, что чаще всего их друзья и знакомые просто называют их по имени, один из респондентов добавил, что бабушка называет ее malaika (ангел), что также может указывать на несколько вещей, с одной стороны, на белый цвет ангела, с другой стороны указывает на сверхъестественность ребенка. То, как нас называют, оказывает на наше самовосприятие глубокое влияние, взаимодействуя с самоидентификацией и формируя наше внутреннее представление о себе. Позитивные и уважительные названия, такие как Malaika, повышают уверенность в себе и способствуют позитивному самовосприятию. 

[bookmark: _Toc168856610]3.3. Отношение к рождению ребенка с альбинизмом
Исследование паттернов самовосприятия и восприятия людей с альбинизмом в Танзании выявило отдельную значительную проблему, связанную с рождением ребенка с альбинизмом. Анализ данных показывает, что восприятие рождения ребенка с альбинизмом в Танзании определяется комплексом социальных и культурных факторов, влияющих на реакцию родителей, родственников и окружающего общества.
1. Отношение матерей:
Незнание о альбинизме. Матери, не знакомые с альбинизмом до рождения ребенка, испытывают сильный шок и непонимание. Страх и тревога усиливаются необходимостью объяснить мужу и родственникам, что произошло. Отсутствие знаний о генетических причинах альбинизма усугубляет ситуацию, и матерям трудно справляться с негативными реакциями окружающих.
Наличие знаний об альбинизме. Матери, знакомые с биологической природой альбинизма, также испытывают шок в момент рождения ребенка, но их реакция чаще бывает менее драматичной. Несмотря на это, их ожидает та же задача объяснения мужу и родственникам.
2. Отношение мужей:
Подозрение в измене. В обоих случаях (Бахати Масика, Асма) мужья заподозрили жен в измене с европейцем, что свидетельствует о глубоко укоренившихся представлениях об альбинизме как о результате межрасовых отношений.
Страх и непринятие. Только после объяснений врача о генетических причинах альбинизма один из мужей принял ребенка, хотя и связал его рождение с "наказанием от Аллаха" ему за насилие над женой во время ее беременности (Асма).  Другой муж признал ребенка своим (Бахати).
3. Отношение родственников:
Обвинение матери. Как правило, родственники мужей в первую очередь обвиняют мать в измене.
Поиск объяснений. После разговоров с мужем и получения информации о генетической природе альбинизма, родственники пытаются найти объяснение произошедшему. В некоторых случаях они прибегают к религиозным интерпретациям, считая это "волей Господа" (Аллаха) и "судьбой" (Qadar).
4. Опыт семьи, где мать с альбинизмом:
Принятие альбинизма. В семье, где мать сама с альбинизмом, рождение ребенка с альбинизмом воспринимается как что-то закономерное. Шамсия выразила радость от того, что ее ребенок будет таким же, как она, что свидетельствует о высоком уровне принятия ею своего состояния.
Исследование показывает, что рождение ребенка с альбинизмом в Танзании часто сопровождается сильным стрессом и непониманием как для родителей, так и для окружающего общества. Однако в семье, где мать сама имеет это заболевание, рождение ребенка с альбинизмом воспринимается более спокойно и принимается как что-то закономерное. Это свидетельствует о том, что личное положительное принятие своего состояния может сильно влиять на восприятие альбинизма в семье.
Среди опрошенных респондентов, не имеющих альбинизма, на вопрос что такое альбинизм (№3) , были ответы, что это болезнь(1), недостаток меланина в коже(3), инвалидность кожи(4), генетическое состояние(1) (ugonjwa, ukosefu ya melanini kwenye ngozi, ulemawu wa ngozi, hali ya kigenetik), один  респондент затруднялся ответить. Это говорит о большом влиянии СМИ на восприятие и объяснение альбинизма в обществе, поскольку как было отмечено ранее в Главе II, в государственных СМИ превалирует формулировка, называющая людей с альбинизмом «людьми с инвалидностью кожи». 
На вопрос о причинах рождения ребенка с альбинизмом (№4), самым частым был ответ, что рождение ребенка— это план Бога (ni mpango wa Mungu) (5). Также встречались ответы: 1) это состояние является наследственным (hali hii inapatikana kutokana na urithi) (3), 2) это случается из-за родителей, не уточняя как именно причина связана с родителями (Ni kwa sababu ya wazazi wa mtoto huyu) (1). Лишь один респондент, не имеющий альбинизма, смог ответить, что альбинизм — это состояние, имеющее генетическую этиологию (1). При этом, данный респондент, несмотря на попытки автора говорить на языке суахили, все же старался говорить на английском. Ни один из респондентов не назвал ребенка, рожденного с альбинизмом, проклятием (laana), также как и не назвали измену матери в качестве причины рождения ребенка с альбинизмом. Исходя из этого можно сделать неоднозначный вывод: когда у мужчины рождается ребенок с альбинизмом из-за его цвета кожи, он в первую очередь думает, что это произошло из-за измены с белокожим; при этом мужчины в общем знакомы с понятием альбинизма, и среди причины рождения ребенка с альбинизмом нет версии о наказании за измену с белым человеком. 
На вопрос, заданный молодому человеку с альбинизмом (Габриэл) о традициях, связанных с рождением ребенка с альбинизма, он ответил, что бабушка его девушки говорила ей, что если она встретит альбиноса на улице, то нужно плюнуть себе на одежду (“anapokutana na albino kujitemea mate ndani ya nguo”). Это делается для того, чтобы проклятие (laana) человека с альбинизмом не последовало за тем, кому он встретился. Также респонденты с альбинизмом на вопросы, касающиеся практики детоубийства, в подавляющем большинстве отвечали, что это старые заблуждения - полагать, что ребенок с альбинизмом это проклятие, и что он не должен жить (“kuamini kuwa mtoto mwenye ualbino ni laana ya mababu na hakupaswa kuishi ni mila na desturi potofu”).
Отвечая на вопрос, почему люди верят в эти мифы и предрассудки, респонденты с альбинизмом в основном отвечали, что это сохраняется от недостатка образования (“Watu wanafanya wafanye mambo kwa sababu ya kukosa elimu”). 
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Анализ полученных данных выявил ряд ключевых факторов, оказывающих значительное влияние на формирование самовосприятия и отношения к людям с альбинизмом в обществе. 
Семейная поддержка, играющая ключевую роль в ранней социализации, оказывает ключевое влияние на формирование самовосприятия ребенка с альбинизмом. Так, одна из матерей детей с альбинизмом, рассказала, как отвечает на вопросы дочери касательно причин ее белой кожи. Она выбрала стратегию сначала обозначать, что это из-за альбинизма, причиной которого является недостаток меланина и добавлять, что Господь захотел, чтобы она бала самой красивой среди людей. 
«Ni kama because you have albinism, akaniuliza albinism ni nini? 
Wewe una lack of melanin/ melanini ni nini?
 Okay sukumwelezea sasa hivi …kwa sababu Mungu ametaka uwe mzuri zaidi ya tu sisi sote» 
Семейная поддержка проявляется в заранее подготовленных ответах матери на вопросы ребенка о различии в цвете кожи, способности матери объяснить особенности альбинизма, подчеркнуть его нормальность и индивидуальность, а также дать практические советы, как вести себя в ситуации дискриминации. Позитивное отношение и поддержка бабушек также оказывают влияние на самооценку и восприятие окружающих, способствуя формированию уверенности в себе и принятию своей уникальности. Наличие в семье других детей, особенно с альбинизмом, создает более привычную и нормальную среду для ребенка с альбинизмом, снижая уровень тревоги и увеличивая чувство принадлежности к семье (Старшая на три года сестра( в семье Асмы), старшая на 6 лет сестра( в семье Бахати ).
Образование также оказывает существенное влияние на восприятие альбинизма. Знание о генетических причинах альбинизма, полученное в школе, позволяет людям рационально объяснить особенности внешности людей с альбинизмом и снижать уровень предрассудков. Люди с более высоким уровнем образования, знакомые с биологией и химией, более склонны к научному объяснению альбинизма, что приводит к более толерантному отношению к людям с альбинизмом. В параграфе, касающемся паттерна восприятия рождения ребенка с альбинизмом говорилось о различиях в отношении семьи к ребенку в зависимости от знания генетической природы альбинизма. 
Профессиональная деятельность, особенно работа, предполагающая частое общение с людьми (например, работа на ресепшене в отеле Серена(Serena) на острове Занзибар( респондент, не давший согласие на использование имени)), может способствовать повышению самоуверенности и снижению страха перед отрицательной реакцией на свою внешность. 
Наличие родственников с альбинизмом (например, родителя) способствует принятию альбинизма как нормального варианта внутри семьи, снижая уровень тревоги и поднимая самооценку ребенка с этим недугом.
Наличие знакомых, которые состоят в отношениях с людьми с альбинизмом, способствует распространению позитивного образа альбинизма в молодежной среде и снижению уровня дискриминации.
Исследование показало, что самовосприятие и восприятие людей с альбинизмом в Танзании в значительной степени зависит от социального окружения и культурных факторов. Семейная поддержка, образование, профессиональная деятельность, родственные связи и отношения в молодежной среде играют ключевую роль в формировании позитивного самовосприятия и снижении уровня дискриминации в отношении людей с альбинизмом.
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Проведенное исследование феномена альбинизма в Восточной Африке, с фокусом на Танзании, позволило выявить ряд ключевых моментов, касающихся (само)восприятия людей с альбинизмом в этом регионе.
Были описаны этапы изучения альбинизма в Африке к югу от Сахары и в Восточной Африке. До 1913 г. исследования были преимущественно описательными и фокусировались на феноменологических и медицинских аспектах. С 1913 по 1984 гг. тема альбинизма фигурировала в основном в работах по медицине, при этом были выявлены типы альбинизма и сопутствующие заболевания, такие как рак кожи и нистагм. С конца 1980-х гг. ведутся молекулярно-генетические исследования, позволившие установить генетические причины альбинизма.
С 2002 г. исследования вышли за рамки медицины, фокусируясь на социальных и психологических аспектах. В Восточной Африке, где наблюдается рост насилия в отношении людей с альбинизмом, ученые в 2000-х-2010-х гг. изучали мифы, предрассудки, дискриминацию и опыт жизни людей с альбинизмом.
Важно отметить, что исследования 2002 г. в Танзании выявили плохую осведомленность местного населения о генетической природе альбинизма и недостаточное использование средств защиты от солнца. Исследование ВОЗ 2006 г. подчеркнуло необходимость удовлетворения медицинских, психологических и социальных потребностей людей с альбинизмом.
Недавние исследования (2015-2022) фокусируются на негативных социальных представлениях об альбинизме, роли языка в формировании стигмы, распространенности суеверий, недостаток использования солнцезащитных средств, дискриминации людей с альбинизмом
В целом, исследования альбинизма в Африке демонстрируют рост интереса к этой проблеме, с фокусом на дискриминацию, социальную инклюзию, доступ к образованию и медицинской помощи.
Исследование показывает, что насилие в отношении людей с альбинизмом имеет долгую историю, уходящую корнями в инфантицид, практиковавшийся в некоторых племенах Восточной Африки. Хотя инфантицид в настоящее время практически не встречается, по-прежнему распространены мифы о причинах рождения ребенка с альбинизмом, которые часто обвиняют мать в "ненормальности" ребенка.
Существует множество мифов, объясняющих появление альбинизма, включая наказание от бога за грехи родителей, а также мифы о том, что альбиносы не умирают, а исчезают. Последний миф объясняется как короткой продолжительностью жизни людей с альбинизмом, так и эвфемизмом, скрывающим традицию умерщвления альбиносов при рождении.
В начале 2000-х гг. также распространились мифы о магических свойствах частей тела альбиносов, которые, как при этом утверждается, могут принести удачу и богатство. Именно эти мифы, связанные с использованием частей тела альбиносов в амулетах и зельях, стали решающим фактором начала нападений на людей с этой формой инвалидности.
Исследование языка и обозначений альбинизма в Танзании показывает, как язык отражает и формирует социальные представления о людях с альбинизмом. Термины, используемые для обозначения людей с альбинизмом, такие как "zeruzeru" и "mlangala", часто носят оскорбительный характер и подчеркивают отличие и маргинализацию лиц данной категории. Эти слова отражают дискриминационные представления о людях с альбинизмом, которые часто воспринимаются как "отличающиеся" и "имеющие отклонения". В то же время, новые термины, например, "watu/mtu m/wenye ulemavu wa ngozi" (человек с дефектом кожи) или "albino/maalbino" (человек с альбинизмом), отражают стремление к инклюзивному языку и уважению к людям с альбинизмом. Важно отметить, что язык не только отражает социальные конструкты, но и формирует их. Использование дискриминационного языка поддерживает и усиливает маргинализацию людей с альбинизмом.
Исследование проведенное на материалах полевой работы в Танзании в феврале 2024г. выявило следующие паттерны (само)восприятия людей с альбинизмом: 1)(само)названия людей с альбинизмом как призма (само)восприятия; 2)отношение к рождению ребенка с альбинизмом; 3) факторы, влияющие на (само)восприятие людей с альбинизмом. 
Первый паттерн, касающийся (само)названия людей с альбинизмом, содержит ряд важных аспектов. В вопросах самоидентификации, самым предпочтительным является использование личного имени, все респонденты отметили самым корректным обозначение mtu mwenye ualbino, 6 из 7 указали, что слово albino также является приемлемым, когда используется в среде знакомых. Про термин mlemawu wa ngozi 5 из 7 респондентов сказали, что не назвали бы себя так. Слово Mzungu часто используется как прозвище-приставка к имени человека с альбинизмом, чтобы уточнить, о ком идет речь и не имеет отрицательной коннотации. Респонденты без альбинизма самым частым обозначением назвали albino, некоторые использовали термин из СМИ walemawu wa Ngozi (люди с инвалидностью кожи). Позитивные и уважительные названия, такие как malaika (ангел), повышают уверенность в себе и способствуют позитивному самовосприятию. 
Говоря о паттерне (само)восприятия рождения ребенка с альбинизмом, нужно отметить, что до сих пор рождение ребенка с альбинизмом является сильным потрясением для матерей. Однако те, кто имеет знания о биологической и генетической природе этого состояния гораздо быстрее приходят к стабильному эмоциональному состоянию. Отцы детей же показывают одинаковую негативную реакцию, а именно подозревают жену в измене с mzungu. Со стороны мужа, родственники винят мать в рождении ребенка с альбинизмом. Родственники со стороны матери оказывают бОльшую поддержку, порой объясняя рождение ребенка судьбой (qadar). Ни один из респондентов не отметил, что рождение ребенка это проклятие (laana). Более того, все респонденты без альбинизма ответили, что рождение ребенка не связано с проклятием или магией, чего ранее в исследованиях не встречалось. Однако, большинство респондентов без альбинизма на вопрос о причине рождения ребенка с альбинизмом ответили, что это план Бога (mpango wa Mungu). 
Анализ полевых материалов выявил ряд ключевых факторов, оказывающих значительное влияние на формирование самовосприятия и отношения к людям с альбинизмом в Танзании. Семейная поддержка играет ключевую роль в ранней социализации, оказывая существенное влияние на формирование самовосприятия ребенка с альбинизмом. Позитивное отношение родителей, особенно матери, которая способна объяснить особенности альбинизма, подчеркнуть его нормальность и индивидуальность, а также дать практические советы по преодолению дискриминации, оказывает значительное влияние на самооценку ребенка. Поддержка бабушек также способствует формированию уверенности в себе и принятию своей уникальности. Образование также оказывает существенное влияние на восприятие альбинизма. Знание о генетических причинах альбинизма, полученное в школе, позволяет людям рационально объяснить особенности внешности людей с альбинизмом и снижать уровень предрассудков. Люди с более высоким уровнем образования, знакомые с биологией и химией, более склонны к научному объяснению альбинизма, что приводит к более толерантному отношению к людям с альбинизмом. Профессиональная деятельность, особенно работа, предполагающая частое общение с людьми, может способствовать повышению самоуверенности и снижению страха перед отрицательной реакцией на свою внешность. Наличие родственников с альбинизмом (например, родителя) способствует принятию альбинизма внутри семьи, снижая уровень тревоги и поднимая самооценку ребенка. Наличие знакомых, которые состоят в отношениях с людьми с альбинизмом, способствует распространению позитивного образа альбинизма в молодежной среде и снижению уровня дискриминации.
Подводя итоги проведенного исследования, хочется процитировать слова одного из мои респондентов Алекса: «Я верю, что наступит день, когда люди с альбинизмом в Танзании буду жить также, как и все танзанийцы. Я верю, что наступит момент, когда человечность(utu) и права людей с альбинизмом будут уважаться».
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