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RESUMO

O artigo trata dos resultados de pesquisa que teve como objetivo estabelecer um
diagnéstico situacional das pessoas com albinismo, partindo da pressuposicao de que os
mesmos apresentam particularidades e singularidades de maneira que sua condicao
humana ndo condiz com o acesso pleno a educacdo. O estudo se concentrou em evidenciar
os modos e as formas como se estabelecem o desenvolvimento educacional das pessoas
com albinismo na faixa etaria de zero a seis anos no contexto da educacao infantil. Trata de
uma pesquisa descritiva de abordagem qualitativa que teve como objeto de estudo e
investigacdo como se efetiva a insercdo e a permanéncia dos mesmos no ambito escolar.
Tomando como base o ordenamento juridico, conclui-se que o atendimento educacional de
criangas com albinismo se constitui como um desafio tanto dos sistemas educacionais,
quanto da pedagogia contemporanea.
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INTRODUCAO

O presente artigo tem como objetivo descrever e refletir sobre o resultado
de estudo que teve como origem o projeto de pesquisa intitulado Diagndstico
situacional sobre os modos e as formas de desenvolvimento educacional das
Pessoas com Albinismo, trata-se de investigacdes e estudos iniciada em abril de
2009, quando ficaram estabelecidos como recorte geografico para o diagnoéstico, os
municipios de Itapetinga e Itajuipe no Estado da Bahia. A partir da pressuposicao
inicial de que as pessoas com albinismo apresentam particularidades e
singularidades e que sua condi¢do humana nao condiz com as possibilidades para
acesso a educacdo e permanéncia na escola apesar das determinagdes legais, o
estudo teve como objeto de investigacdo os modos e as formas como se estabelece
o desenvolvimento educacional das pessoas com albinismo, no sentido de
diagnosticar como se efetiva a insercao e a permanéncia dos mesmos no ambito
escolar.

Com esse artigo tem-se a expectativa de demonstrar que o atendimento
educacional das criancas de zero a seis anos tem se constituido em objeto de
estudos de varios pensadores da educagao brasileira, influindo de maneira efetiva
no direcionamento do ordenamento juridico a ponto do direito a educagdo para
essa faixa etdria se instituir em direito inquestionavel, no entanto, a partir das
evidéncias constatadas no decorrer dos estudos, é razoavel afirmar que um dos
grandes desafios no campo da pesquisa sobre a infancia e por conseguinte sobre
educacdo e infancia, perpassa pela compreensdo de como se efetiva a infancia das
criancas com albinismo e a identificagdo de mecanismos e instrumentos
institucionais que garantam o acesso e a permanecia dos mesmos nos sistemas

educacionais.
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Os estudos revelam que a definicdo de faixa etdria nao reflete as
necessidades e particularidades das criancas com albinismo, pois diante o
acometimento genético que gera a despigmentacdo da pele, dos olhos e dos pélos,
as criancas com albinismo necessitam de atendimento e acompanhamento
especificos, tanto no que se refere a protecio da péle quanto em relacao as
questdes oftalmolodgicas e quicd emocionais.

Nesse sentido a garantia de acesso e permanéncia ao sistema de educagao
oficial na condicao de direito fundamental liquido e certo, ndo se efetivam quando
se trata de pessoas com albinismo e coloca em duvidas a idéia de que todos sdo
iguais em dignidade e direitos. Apesar de a Constituicao Federal de 1988, Estatuto
da Crianca e do Adolescente de 1990, Lei de Diretrizes e Bases da Educacgdo
Nacional de 1996, estabelecer o reconhecimento de que todas as pessoas sem
distincdo - mesmo que diferentes nos mais diversos aspectos - tém garantido a

liberdade de aprender e direito a educacao.

A origem dos estudos, o material e a metodologia

Desde o meu ingresso no curso de Pedagogia da Universidade Estadual do
Sudoeste da Bahia - UESB, tento compreender quais as concepg¢des politicas e
pedagégicas capazes de garantir que todas as pessoas, independente de suas
limitacbes possam ter acesso a educacdo e permanecer na escola publica, a
formacao ajudou a entender que em termos legais a educacgao é direito de todos, e
que cabe ao Estado garantir esse direito, para criancga, jovem ou adulto, diferentes
do padrao de normalidade estabelecido pela sociedade. Ao mesmo tempo em que
ajudou a perceber que o curso de pedagogia ao conduzir os alunos a compreender
concepg¢oes pedagogicas, métodos e técnicas de abordagem educacional, idealiza

uma concepg¢ao de crianga e infancia solidifica uma concepg¢do de educacdo infantil,
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mas nao aponta o porqué determinadas pessoas e grupos de pessoas nao
ingressam no sistema educacional, e as vezes quando ingressam nao permanecem.

Tais preocupagdes levaram a melhor entender que a exclusao educacional
de determinados grupos ndo poderia ser compreendida sem melhor entendimento
das particularidades que envolvem a diversidade humana, o que motivou minha
aproximacdo ao Laboratério de Estudos, Pesquisas e Extensdo sobre Condi¢des de
Vida e Direitos Humanos, na busca de estudos complementares e orientacdes para
tais preocupacoes.

Ao me vincular ao laboratério, na condicdo de iniciante nos estudos e
pesquisas sobre as condi¢des de vida de grupos sociais vulneraveis aos direitos
humanos, me deparei com Santana (2009) que na condicao de orientador defendia
a tese de que: para entender por que determinados grupos de pessoas sdo
excluidos dos bens, direitos e liberdades politicas e sociais inclusive a educacgao,
seria necessario admitir que os processos de inclusdo e exclusao das pessoas nos
sistemas educacionais sofrem transitoriedade e variacdes de sentido a depender
do tempo histérico em que se idealiza a proposta de educagdo e do espago politico
onde vai se dar o processo de inclusdo educacional.

Tal orientacao me levou a ter acesso a producdo intelectual de Paulo Freire
(1987) ao defender a idéia de uma pedagogia do oprimido, demonstrando que a
concepc¢do bancaria de educacdo tende a universalizar as propostas pedagdgicas, e
quando isso ocorre nega a existéncia do sujeito da educac¢do, que na condi¢do de
aluno tem sua realidade idealizada pela escola se distanciando da verdadeira
realidade do individuo. O que me conduziu a Bernard Charlot (1979), quando em
sua exposicdo sobre a mistificacdo pedagégica coloca duvidas em relagdo as
possibilidades de que um projeto educacional que possa estabelecer previamente
uma concep¢do de infancia e crianga seja capaz de atender a todas as pessoas,

independente de suas particularidades.
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Foi possivel entdo compreender que o processo de entrada e permanéncia
de pessoas diferentes no sistema educacional nesse inicio de terceiro milénio, ndo
pode ficar limitado apenas a discussdo de garantia da aplicacdo de legislagdes, e
como tal a inser¢do e permanéncia de pessoas com albinismo nos sistemas
educacionais deve se constituir como questao de estudos dos cursos de pedagogia.

Em marc¢o de 2010 foi elaborado um projeto de estudos que teve como
objetivo principal localizar e mapear as pessoas com albinismo e levantar a
situacdo educacional, no sentido de relacionar com o ordenamento juridico que
direciona o conjunto de direitos e liberdades estabelecidos pelo Estado e sociedade
brasileira com vistas a analisar como ocorre a inserc¢ao e permanéncia das pessoas
com albinismo no ambiente escolar.

De maneira especifica o objetivo foi estabelecer um diagnéstico de como
vivem essas pessoas no cotidiano da vida familiar, como se da o acesso a escola,
identificando a localizagdo e o perfil educacional dos mesmos no sentido de
analisar como ocorre a inser¢do e permanéncia no ambiente escolar. Tendo em
vista ndo haver recursos disponiveis nem financiamento para o desenvolvimento
do projeto tomou-se como recorte geografico os municipios de Itapetinga e
Itajuipe no Estado da Bahia, pelo fato da pesquisadora residir e estudar nos
referidos municipios.

Trata-se de uma pesquisa descritiva de abordagem qualitativa quando na
oportunidade foram realizadas entrevistas a partir de questionarios com roteiro
aberto com o objetivo de investigar os niveis de escolarizagdo das pessoas com
albinismo, residentes nos referidos municipios e averiguar as possibilidades e
impossibilidades de acesso e permanéncia nas escolas.

Por impossibilidade de definicdo da localizacdo exata dos sujeitos
investigados e diante a complexidade do objeto estudado, j4 que o acometimento

genético ndo se origina na cultura, mas perpassa pela relacdo das Pessoas com
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Albinismo na sua relacao com a cultura, coube a necessidade de aprofundamento
sobre o fendmeno, como tal, a pesquisa aqui foi caracterizada como de abordagem
qualitativa. Tendo em vista ndo haver dados estatisticos sobre a localizacdo exata
de onde se concentram as Pessoas com Albinismo, evitamos a possibilidade de
apresentar suposi¢cdes em relagdo ao universo investigado. Por se tratar de um
acometimento genético, a crianca albina se encontra dispersa nos espagos
geograficos.

Nossa preocupa¢do tem sido com o motivo que conduz criangcas com
albinismo a nao freqiientar a escola, e o sentido dado a educacdo das pessoas com
albinismo, pelo fato da pesquisadora viver no municipio de Itajuipe e estudar no
municipio de Itapetinga teve-se o cuidado de ndo transformar a evidéncia do
fenbmeno como uma questdo de cunho ideolégico e, portanto reivindicatério
(SANTANA, 2011)

No que se refere a estratégia de pesquisa a mesma pode ser caracterizada
como estudo de caso, ja que por se tratar da investigacdo de um fenémeno que se
apresenta nesse tempo historico sem fronteiras previamente estabelecidas, a
pergunta que conduziu a investigacdo é como se estabelece as relagdes entre
pessoas com albinismo e a escola e por que os sistemas educacionais ndo garantem
a permanéncia dos mesmos. Ficando entao evidente que é necessario compreender
as especificidades e singularidades das pessoas com albinismo e sua estrita relacao
entre a vida real e o seu acesso a educacao para compreender o fend6meno.

E necessario destacar que pelo fato dos sujeitos investigados serem vitimas
de um acometimento genético o grupo se encontra disperso na regido e a
localizacdo se deu por informagdes de pessoas que vivem na localidade, de maneira
que o numero de albinos entrevistados apesar de subsidiar o diagndstico da

situacdo educacional, ndo corresponde a totalidade.

1046



ISSN: 2175-5493

IX COLOQUIO DO MUSEU PEDAGOGICO
5 a 7 de outubro de 2011

Resultados e Discussoes: Situacdo educacional das Pessoas com Albinismo

Apesar da insisténcia de dados estatisticos sobre a populacdo de pessoas
com albinismo em idade escolar especificamente de zero a seis anos de idade, ficou
constado que em relagdo a populacdo de pessoas ndo albinas o nimero de pessoas
com albinismo nas escolas é insignificante. Apds algumas leituras e orientagoes, foi
possivel compreender logo de inicio que os processos de inclusdo de pessoas
diferentes no sistema educacional, ndo poderiam ficar distantes da andlise da
condi¢do humana e condi¢des de vida das pessoas, principalmente quando se trata
de criangas vinculadas a educacao infantil segundo a legislacao.

Para todas as criangas - sobretudo as que apresentam limitacdes e ou
impedimentos- a escola tende a se apresentar como um dos primeiros espagos
publicos de convivéncia social e, por conseguinte convivéncia humana fora da vida
privada, daf a importancia de compreendermos como se estabelecem as relagdes
no interior de um espaco social onde se efetiva a heterogeneidade humana e impde
a convivéncia.

O atendimento educacional de criangas com albinismo na faixa etaria de
zero a seis anos se constituem como uma provocacdo tanto dos sistemas
educacionais, quanto da pedagogia contemporanea, pois as infancias das pessoas
com albinismo diante de suas condi¢des fisicas, sensoriais e socioculturais se
traduzem em desafio para os estudiosos das ciéncias sociais.

Constitui-se como objeto de discussdo as reflexdes tedricas a respeito da
garantia de acesso e permanéncia a educacao na condicao de bem e direito social, a
escola entdo tem que reportar-se ndo soé a trajetoria dos excluidos dos sistemas nas
suas diversas dimensdes e momentos da historia e estabelecer relacdes com a
condigdo humana dos grupos sociais, sem negar os avang¢os da sociedade em

relacdo aos processos de convivéncia social que elege as pessoas diferentes como
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sujeitos de direitos, ao mesmo tempo ndo pode se eximir de uma apurada reflexao
critica de como os sistemas educacionais vem se distanciando da responsabilidade
de compreender a condicdo humana dos individuos ao acomodar e alinhar os
objetivos e interesses da ordem estatal em relacao a educacao.

O Brasil dispde nesse inicio de século XXI de um texto constitucional e um
conjunto de determinagdes legais exaltando a garantia de direito a educacao e a
saude, como direito liquido e certo de todos os brasileiros e estrangeiros que
vivem no Brasil, sem fazer referéncia a nenhum tipo de distin¢do entre as pessoas,
os documentos reafirmam os ideais de liberdades e direitos como é possivel
constatar em determinacgdes expressas textualmente na Constituicdo de 1988, e
um conjunto de documentos subseqiientes.

Ao instituir as diretrizes curriculares nacionais para o ensino fundamental
em 1998, o estado através da Camara de Educacdo Basica do Conselho Nacional de
Educacdo expressa um conjunto de principios, fundamentos e procedimentos para
o desenvolvimento da educac¢do basica, e apregoa que ao definir suas propostas
pedagdgicas, as escolas deverdo explicitar o reconhecimento da identidade pessoal
dos alunos e garantir a igualdade de acesso dos alunos a uma base nacional de
formagcao comum e outra diversificada, reconhecendo assim as possibilidades de
pessoas diferentes nos mais diversos aspectos terem acesso a educagao.

Ainda no final do século passado o Estatuto da Crian¢a e do Adolescente
(ECA) promulgado em 1990, ao regular a situacao juridica dos individuos até a
idade de dezoito anos, definindo como criancga o individuo até a idade de doze anos
e como adolescente o individuo com idade entre doze e dezoito anos, avan¢a nas
relacdes entre o Estado e a Sociedade ao reconhecer a necessidade do Estado
partilhar responsabilidades com a familia e a sociedade, o documento é

contundente ao garantir a todas as criancas e adolescentes todos os direitos
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estabelecidos como direitos fundamentais garantidos a pessoa humana,
independente de condi¢cGes sociais e econdmicas.

Trata-se de direitos que nesse tempo histoérico vem se caracterizando e se
firmando como Direitos Humanos. Mais que isso, o ECA além de reafirmar a
garantia de direito a educacdo e a saude como previsto na atual Constituicdo
Brasileira adverte a sociedade com a determina¢do de que a inobservancia das
normas previstas no referido estatuto implicam em responsabilidade da pessoa
fisica ou juridica envolvidos com o atendimento de criancas e adolescentes (ECA,
artigo n? 73). Os documentos com determinacdes legais tomam como referéncia
Carta das Nacgdes Unidas que atribui aos Estados nagdo o comprometimento de
promover o respeito universal aos direitos e liberdades da pessoa humana.

Tomados como referéncia essas evidéncias, é razoavel afirmar que um dos
grandes desafios no campo da pesquisa sobre a infancia e a educagdo infantil
perpassa pela compreensdo de como se estabelece o acesso e permanéncia aos
sistemas educacionais e, por conseguinte a escola, sobretudo publica, a um
conjunto de criangas que por questdes diversas apresentam-se diferentes em
relacdo a maioria da populacao.

Vale lembrar que estudos e pesquisas relacionadas a educagdo infantil tém
um momento marcante quando em 1994, antes da promulgacdo da Lei de
Diretrizes e Bases da Educac¢do Nacional de 1996 quando um conjunto de
pesquisadores em ac¢do conjunta com o Estado, sociedade civil e comunidade
internacional realiza o I Simpdsio Nacional de Educa¢do Infantil e analisam a
situacdo do atendimento educacional direcionado as criangas de zero a seis anos
no Brasil, e apresentam entre outras recomendagdes a necessidade de integracao
vertical e horizontal das politicas publicas relacionadas a educacdo infantil,
envolvendo a familia e as trés esferas do governo (federal, estadual e municipal),

indicam a necessidade de municipalizagdo das politicas de educagao, e
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recomendam de maneira explicita que os governos assumam corrigir
desigualdades, compensar diferencgas, promovendo a equidade entre as criancas
pequenas.

Apesar de estar instituida como principio fundamental na Constituicdo do
Brasil de 1988, logo nos seus primeiros artigos, que cabe ao Estado a garantia de
“dignidade da pessoa humana”, e que a nagdo brasileira se constitui a partir da
constru¢do de uma sociedade justa comprometida com a reducdo das
desigualdades sociais e regionais e com a promoc¢do do bem estar de todos
independente de origem, sexo, idade ou qualquer outra forma de condi¢do humana
essas garantias nao se estendem de maneira plena a todos os municipios do Estado
da Bahia, principalmente quando se tratam de pessoas com albinismo.

Os estudos comprovaram que as pessoas com albinismo que estdo inseridas
atualmente no sistema educacional nao desfrutam de apoio necessario para o
desenvolvimento do seu processo educacional, os problemas oftalmolégicos
conduz as pessoas com albinismo a disporem de desigualdade em relacdo ao
processo educacional. Se levarmos em consideracao que albinismo é uma condi¢ao
genética e irreversivel e que a pessoa que nasce albina conduz toda sua trajetéria
enquanto pessoa na condicdo de albina, faz necessario que os sistemas
educacionais oferecam possibilidades de acompanhamento oftalmolégico para
garantir igualdade de oportunidade.

Outra questao identificada é de que ha um profundo desconhecimento por
parte das familias das pessoas com albinismo, das equipes de profissionais
envolvidos com a educacdo e, sobretudo dos pedagogos em relacdo as
particularidades que envolvem as pessoas com albinismo. Fazendo com que o
direito a educacao e a liberdade de aprender fiquem dentro dos limites da
condi¢do humana de cada pessoa e de grupos de pessoas, bem como, das condi¢bes

econOmicas e ou matérias das familias.
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Charlot se opde a uma determinada pedagogia que se apresenta em relacao
com a cultura como se essa relagdo pudesse se colocar individualmente dentro da
perspectiva de uma Unica cultura, onde os sistemas de pensamento estabelecem
modelos de homem, de crianc¢a e de infancia sem identificagcdo de particularidades.
Ao analisarmos as formas de desenvolvimento educacional estabelecidas pelas
escolas que fizeram parte desses estudos, ficou constatado que o pensamento que
da forma ao modelo educacional das criancas de zero a seis anos bem como a idéia
de infancia estabelecida pelas propostas pedagégicas ndo contemplam as
particularidades das criangas com albinismo.

Charlot também evidencia criticas e nos leva a reflexdes em relacdo a
imagem que a pedagogia faz da crianca ao ser inserida no sistema educacional, as
concepgdes que as escolas fazem do que seja infancia, e como os sistemas
educacionais lidam com a questao da infancia. No que se refere as criancas com
albinismo a faixa etaria ndo tem o mesmo significado estabelecido pela legislacao
ou escola, o albinismo é um acometimento genético que acompanha o ser humano
por toda sua vida, de maneira que as questdes sensoriais que tem como origem a
despigmentacdo ndo podem ser amenizadas com base nas concepg¢des de crianca

ou infancia, elas tém que ser atendidas em termos oftalmolégicos.

CONCLUSOES

E possivel concluir e destacar que o Estado dentro de uma perspectiva
liberal se estabelece e vem se firmando com a crenca de que a definicdo do
ordenamento juridico é suficiente para assegurar direitos politicos e sociais a
todas as pessoas. Essa crenca se sustenta na constatacdo de que as pessoas sao
diferentes, e, obviamente as pessoas sdo diferentes entre si, todavia sem

aprofundar a identificacio em que, ou em relacdo a que, e, mesmo sob que
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condigdes as pessoas se apresentam como diferentes, o crédito de positividade que
o Estado deposita no ordenamento juridico torna-se insuficiente para assegurar
direitos, principalmente quando se tratam de questdes como educagao e saude. O
que se percebe nesse caso é a naturalizacao das desigualdades, independente do
tipo e forma de apresentacao das mesmas.

Conclui-se que o atendimento educacional de criangas com albinismo na
faixa etdria de zero a seis anos se constituem ainda como um desafio tanto dos
sistemas educacionais, quanto da pedagogia contemporanea, pois a infancia das
pessoas com albinismo diante de suas condigdes fisicas, sensoriais e socioculturais
se constitui em desafio para os estudiosos das ciéncias sociais.

A escola em qualquer nivel e de qualquer tipo estabelece determinadas
formas de relacdes, que ndo considera fatores como as diferengas individuais, e
nem tdo pouco as particularidades fisicas, sensoriais, cognitivas, psicomotoras,
afetivas, e sociais de cada individuo, o que acaba dificultando o aprendizado do
aluno, principalmente do aluno com albinismo.

O fato de a escola brasileira institucionalizar as criancas de zero a seis anos
com atendimento educacional no campo da Educagdo Infantil, traz a tona a
possibilidade impar de se criar uma politica institucional de atendimento integral a
crianga e familia, capaz de garantir o desenvolvimento amplo da crianga - sobre
tudo nos seus aspectos fisicos, cognitivos, sensoriais e motores - contribuindo
assim para melhor compreensao e atendimentos das necessidades educacionais
das criangas no inicio de suas vidas.

Todavia, o fato dos programas de politicas publicas no campo da educagao
estar distantes das politicas publicas no campo da saude, impossibilita melhor
compreensao das reais necessidades das criangas, e, por conseguinte a nao

identificacao das necessidades educacionais das mesmas.
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Se levarmos em consideracao que a questao da acuidade visual é de que a
fotofobia é um dos principais problemas das pessoas com Albinismo na sua relacao
com a escola, poderiamos garantir desde os primeiros anos de vida dentro do
ambiente escolar mecanismos e instrumentos capazes de detectar limitacdes
visuais - como exames de acuidade visual - e a0 mesmo tempo estabelecermos
programas de estimulacdo precoce ou essencial dentro de uma perspectiva
preventiva de avancos de determinadas limita¢des sensoriais, contribuindo assim

para melhoria do estado emocional das Criangas com Albinismo.
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