=

A\
>Ei:\;;.-\;§}‘l_|l)i l.lfi l_'iQ inl Vitéria da Conquista - BA
GePraxis Politicas Publicas, Gestao e-ISSN: 2596-7613
e Praxis Educacional

\

Universidade Estadual do Sudoeste da Bahia -~ .
7S < Gonerms do
Programa de Pés-Graduacao em Educacao PPCRR S5 & Lama Gl Eoiadeda Babia

A INSTITUCIONALIZACAO DE CRIANCAS COM ALBINISMO NOS SISTEMAS
DE EDUCACAO INFANTIL: REFLEXOES SOBRE ASPECTOS DA
DIVERSIDADE HUMANA.

Nivaldo Vieira de Santana

Doutor em Ciéncias Sociais pela PUC-SP;

professor Adjunto da Universidade Estadual do Sudoeste da Bahia.
E-mail: nivaldonvs@yahoo.com.br.

Zélia Maria dos Santos Santana

Discente do 8° semestre do curso de Licenciatura em Geografia,
da Universidade Estadual do Sudoeste da Bahia.

Colaboradora da pesquisa.

E-mail zeliataioka@gmail.com.br

Rivaldo Vicente da Silva

Discente do 6° semestre do Curso de Licenciatura em Educacdo Fisica,
da Universidade Estadual do Sudoeste da Bahia,

vinculado ao Plano Nacional de Formacdo de Professores da
Educacao Bésica (PARFOR). Colaborador da pesquisa.

E- mail rivaldovicente@hotmail.com

Resumo: Este artigo trata dos resultados de estudos realizados pela equipe de pesquisadores
e colaboradores do Laboratorio de Estudos, Pesquisas e Extensdo sobre Condic6es de Vida e
Direitos Humanos na Bahia sob chancela da Universidade Estadual do Sudoeste da Bahia
UESB, e objetiva dispor sobre a condicdo humana e formas de vida das pessoas com
albinismo, e compde as comunicacgdes sobre estudos realizados pelo autor principal junto ao
Programa de Pds-graduacdo em Politicas Publicas e Formacdo Humana - PPFH, da
Universidade do Estado do Rio de Janeiro — UERJ. Inicialmente, apresentamos os fins e
objetivos do laboratorio, em seguida, destacamos aspectos significativos que caracterizam a
condicdo humana das pessoas com albinismo, com suas particularidades e singularidades,
para contrapor com as propostas de institucionalizacdo de criancas na faixa etaria de zero a
cinco anos, em sistemas de educacdo infantil, como previsto nas diretrizes e bases da
educacdo brasileira e objetivada como meta do atual Plano Nacional de Educacéo.
Concluimos evidenciando a condi¢cdo humana das criancas com albinismo e denunciando as
fragilidades das politicas pablicas de atendimento no campo da educacédo infantil quando se
trata da diversidade humana. Vislumbramos a necessidade de compreensdo das
particularidades, singularidades e necessidades basicas das criangas com albinismo, e
aproveitamos para propor a construcdo e desenvolvimento de politicas publicas articuladas,
aos sistemas de educacdo e saude, com a inclusdo do diagnostico e acompanhamento do
quadro oftalmoldgicos e dermatolégicos das criangas no sistema de educacdo infantil.

Palavras chave: Educacdo infantil; Pessoas com albinismo; Politicas publicas.
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Introducgéo

O Programa Laboratorio de Estudos Pesquisas e Extenséo sobre Condi¢des de Vida e
Direitos Humanos na Babhia, criado em 2008, sob a chancela da Universidade Estadual do
Sudoeste da Bahia — UESB, vinculado ao Departamento de Filosofia e Ciéncias Humanas da
UESB, esta localizado no Municipio de Vitoria da Conquista - Bahia, Brasil, e tem como
eixo orientador de suas finalidades e objetivos: investigar, inventariar e registrar os modos
como se constroem o pensamento social sobre grupos de pessoas, as formas como se
apresentam as condicdes de vida e o pertencimento politico social. A populacdo alvo para
abordagem, pesquisas e estudos é escolhida com base na condicdo humana modos
instituidos para suas vidas e forma de viver

Com base na inter-relacdo entre pesquisa e ensino, o programa tem justificado sua
trajetéria extensionista por realizar estudos sobre grupos sociais, caracterizados como
minoria politica, que, independentemente da dimensdo numeérica, se apresentam excluidos
do contexto social, ou vivem distantes do acesos aos bens, liberdades e direitos constituidos
e concebidos historicamente por consenso de maioria dos que constroem o0 pensamento
sociocultural como Direitos Humanos, trata-se de grupos de pessoas que, pela impoténcia ou
vulnerabilidade social, em determinadas circunstancias se defrontam com a impoténcia ou
impossibilidade de intervir decisivamente junto ao poder publico e a sociedade em relacao
aos caminhos a serem tracados para as suas proprias vidas.

Metodologicamente, o laboratorio faz uso do arcabouco tedrico das ciéncias humanas
para a recepcao e desenvolvimento de estudos e pesquisas capazes de influir na formacéo
académica dos envolvidos, sem distanciamento do compromisso de gerar acdes
intervencionistas de carater propositivo. Enguanto nucleo extensionista aberto a
pesquisadores, professores, alunos, técnicos e egressos das universidades, busca-se
permanente interconexdo com outras instituicdes e o didlogo propositivo em funcdo de
vincular a condicdo humana aos modos e formas de viver.

Nos ultimos anos, temos nos dedicado a realizar estudos e pesquisas sobre a
condicdo humana e a forma de viver das Pessoas com Albinismo, destacando aspectos
relacionados as suas particularidades e singularidades e os confrontos com as politicas
publicas, planos e programas direcionados a educacdo e, de maneira coadjuvante, as

politicas de salide e bem-estar social.
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O artigo apresenta analises e reflex6es com base em resultados de pesquisas sobre as

perspectivas de institucionalizagéo de criangas com albinismo de zero a cinco de idade nos
sistemas de educacdo infantil, tomando como recorte geogréafico dois municipios localizados
na Regido Sudoeste: Anagé e Planalto, e 0 municipio de Uruguca, localizado na Regido Sul
do Estado da Bahia. Entre outras questdes, o estudo objetivou buscar respostas para as
seguintes indagacGes i) Como os sistemas educacionais estabelecem politicas publicas para
insercdo de criancas com albinismo nas instituicbes publicas de educacdo infantil? De
maneira subjacente, quais as relacGes estabelecidas entre as caracteristicas e necessidade
basicas das criangas com albinismo e a perspectivas de desenvolvimento educacional nos
sistemas educacionais da educacdo basica. Trata-se de pesquisa de perfil socio
antropologica, de abordagem qualitativa, concluida em 2018, que se justificou pela
possibilidade de problematizar e oferecer subsidios a luz de um arcabouco teorico
metodologico especifico, sobre os modos de conceber as diferencas entre criangas na faixa
etaria de zero a cinco anos de idade dentro de uma perspectiva de universalizacdo da
educacdo, e, as condicOes objetivas dos sistemas educacionais inserir criancas com
albinismo na educacdo basica. Esse texto limita-se descrever, analisar e problematizar a
trajetdria das criangcas com albinismo a institucionalizas em creches e pre-escolas, enquanto

espaco da educacao infantil instituido para lidar com a diversidade humana.

Particularidades e singularidades das pessoas com albinismo a luz das ciéncias
biologicas

A literatura estabelecida no campo das ciéncias biolégicas nos levou a entender que o
albinismo é uma condicdo hereditaria, fruto de acometimento genético, que se caracteriza
pela distorcdo na producdo de melanina, gerando falta ou precariedade de pigmentacdo na
pele, nos olhos e nos pelos. Concepgbes descritas nos estudos de Gilbert (2003); Bastos
(2004) e Montoliu (2007). Enfatizamos também que os estudos de Moreira (2007) e Pereira
(2010) fazem referéncias a origem do albinismo, destacando que o disturbio de natureza
genética culmina com auséncia de pigmentacdo parcial ou total, com a seguinte
estratificacdo: albinismo ocular, com despigmentacdo dos olhos, albinismo parcial, quando
0 organismo produz melanina e distribui apenas em algumas partes do corpo alterando a cor
da estrutura corporal, e albinismo oculocutaneo, quando o processo de despigmentacdo
afeta todo o corpo. Todavia, 0s autores destacam dois grupos como principais: o albinismo

oculocutaneo e o albinismo ocular, os dois grupos podem desencadear problemas de visuais.
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Por se tratar de ma formacdo de carater genético, o albinismo ndo tem cura, as

pessoas nascem com albinismo, convivem com 0 processo de auséncia de pigmentacédo
desde o nascimento e atravessam todas as fazes da vida com a precariedade de pigmentagé&o.
No mesmo sentido, Pereira (2010) nos levou a entender que o albinismo ndo tem fronteira
sociocultural, pois se encontra instalado enquanto condicdo humana independentemente do
grupo étnico que da origem a pessoa, do sexo, idade cronoldgica, origem geografica,
condicdes econdmicas ou qualquer outra forma de estratificacdo social. Tal condicéo
humana impde a pessoa com albinismo a necessidade de permanente protecdo das agressdes
causadas pela radiacao solar e claridade.

A literatura tem nos possibilitado compreender que a situacdo das pessoas com
albinismo requer o uso permanente e diario de instrumentos capazes de garantir a protecao
do corpo, através de substancias protetoras da pele, dculos para protecdo dos olhos em
fungdo de melhorias da acuidade visual. E, deve ser observado a necessidade de as escolas
romper com o habito de imposi¢do de uniformes escolares padronizados, para absorver o
habito de sempre que necessario possibilitar as criancas e adolescentes com albinismo fazer
uso de roupas especificas para protecdo solar, e, outros utensilios compativeis com a
despigmentacdo da pele.

Segundo Alberts (2017), a exposicdo constante e precocemente da pele aos raios
solares — principalmente das criangas com albinismo - coloca em risco o0 maior érgdo do
corpo humano, e propicia que as criancas se apresentem vulneraveis a possibilidade de
contrair queimaduras, envelhecimento precoce da pele, com aumento significativo da
probabilidade de cancer de pele durante o processo de desenvolvimento humano.

Ao tratarmos de criancas, é necessario destacar os avangos em relacdo a garantia de
acesso das criancas e adolescentes a educacdo bésica no Brasil. A ordem normativa da
educacdo brasileira regulamentada pela Lei de Diretrizes e Bases da Educacdo de 1996,
reafirma a garantia do acesso e permanecia de criancas e adolescentes aos sistemas
educacionais, como previsto na Constituicdo Federal de 1988, e estabelece que os Estados
Federativos e 0s Municipios planifiquem suas politicas educacionais com base no Plano
Nacional de Educacdo com obrigatoriedade de institucionalizacdo das criancas em sistemas
de educacédo infantil, no inicio da vida humana, dos zero aos cinco anos idade, mas ndo
define mecanismos especificos e obrigatorios de protecéo a crianga que por questdes aleias a

sua vontade apresentem particularidades em relagéo ao seu corpo.
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Circunstancia humana conflitante em relacdo as criangas que por conta da sua

condicdo humana se encontra vulnerdveis aos raios solares. Trata-se de proposicoes
normativas, que convergem para politicas publicas que ao universalizar a garantia do acesso
a educacdo universaliza a condicdo humana dos individuos, seja por desconhecimento em
relacdo a particularidades e necessidades humanas, ou por negligencia em relacdo as
perspectivas de universalizar politicas educacionais banalizando ou negando a diversidade
humana.

Em determinadas circunstancias nao fica perceptivel a funcdo politica e social da
educacdo sistémica, preestabelecida pelo Estado, a ordem normativa ao determinar que a
primeira etapa da educagéo béasica é a educagdo infantil, e ao dividi-la institucionalmente
em dois seguimentos: creche para as criancas de zero a trés anos de idade e pré-escola para
as criancas de quatro a cinco anos, sem levar em consideracdo a condicdo humana, das
criangas, negando as diferencas e particularidades individuais limita-se a garantir apenas a
entrada da crianca no sistema educacional garantido apenas as metas para dados estatisticos
com base em idade cronologicas da populacéo caracterizada como legalmente aptos para ter
acesso a educacao.

Diferente de garantir o desenvolvimento integral da crianca, como previsto em varios
documentos oficiais, a negacdo ou 0 ndo reconhecimento das diferencas, pode colocar em
risco a historicidade da crianca em relacdo ao seu processo de desenvolvimento pessoal.
Situacdo que contestamos principalmente quando se trata de criangas com albinismo,
mesmo porque, o arcabouco tedrico da biologia nos ajudou a entender que a precariedade de
melanina nos olhos conduz a crianga a transtornos ou desvios no campo da visdo, e,

dificuldades oculares geradas pelo albinismo.

Influencias dos transtornos no desenvolvimento ocular das criancas com albinismo, e a
educacao infantil

Varios sdo 0s transtornos gerados pelo acometimento genético, e despigmentacdo dos
olhos da crianca com albinismo, e a influéncia sobre aspectos relacionados a acuidade
visual, todavia o objeto aqui investigado nos impGe destacar através de revisdo de literatura
que a fotofobia € um dos transtornos com incomodo significativo na infancia das criangas
com albinismo. Caracterizado pela sensibilidade a luz, e ao brilho luminoso, fruto da

claridade gerada pelos raios solares ou mesmo por processos de iluminagédo artificial
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incandescente ou fluorescente, a fotofobia acompanha o processo de desenvolvimento ocular

da crianca durante toda infancia, e, provoca agressdo ocular através da luminosidade.

A depender do ambiente, dos niveis de luminosidade e da faixa etéria, a criancas
pode se apresentara instavel e em determinadas situacfes enfadadas diante a irritacdo dos
olhos. A fotofobia pode inclusive gerar constantes ofuscamento da visdo e lacrimejamento.
Vale ressaltar que a situacdo ocular, e 0 bem-estar fisico e emocional da crianca de zero a
cinco anos com fotofobia s6 pode ser amenizada com acompanhamento oftalmoldgico
durante todo o processo da educagdo infantil.

Outro transtorno importante a ser destacado e o nistagmo, que tem inicio na
infancia e se caracteriza como movimento irregular e involuntario dos olhos, de forma lenta
ou brusca. a literatura faz referéncia a trés formas especificas de apresentacdo do nistagmo,
quando os olhos se movimentam voluntariamente de cima para baixo (caracterizado como
nistagmo vertical); de lado a lado (nistagmo horizontal); e o rotatério quando os olhos se
colocam voluntariamente em rotacéo independentemente da vontade da crianca alterando o
foco da viséo, sem que a crianga tenha condicdes de exercer controle sobre o desequilibrio
dos olhos ou intensidade dos movimentos involuntarios. Vale ressaltar que o nistagmo
dificulta a concentracdo e impossibilita que a crianca fixe a visdo sobre um determinado
objeto. A depender do tipo de movimentacdo dos olhos e intensidade dos movimentos a
crianca amplia ou diminui o seu estado de atencdo, situacdo necessaria para que a crianca
seja submetida ao processo de escolarizacdo instituido pelas  Diretrizes Curriculares
Nacionais para a Educacdo Infantil (DCNEI).

Destacamos também nesse artigo outro aspecto que pode se caracterizar como
transtorno do desenvolvimento ocular de criangas na faixa etaria designada para primeira
etapa da educacdo basica, que é o transtorno denominado de estrabismo ou vesguice, que
pode gerar perda da percep¢do de profundidade nas criangas com caréncia de melanina nos
olhos que apresentem estrabismo. Segundo a literatura especializada o estrabismo pode ser
caracterizado como um desequilibrio dos madsculos oculares, causando, a visdo dupla ou
descoordenacdo dos olhos, o que dificulta que a crianca fixe com os dois olhos um
determinado ponto de convergéncia em um mesmo objeto, no mesmo espaco de tempo.
Trata-se de um tipo de transtorno impossivel de ser avaliado por um professor de creche ou
pré-escola, a visdo dupla e a descoordenagdo dos olhos s pode ser ou diagnosticada e

avaliada e acompanhada através de atendimento oftalmoldgico.
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E bem sabido que a percepcao visual ndo se limita em ver os objetos, ela é composta

por um conjunto de outras percepcdes que compdem as ideacdes sobre o formato, a
localizagdo dos objetos, a percepgdo das dimensbes do tamanho, espessura e, em
determinadas circunstancias o movimento dos objetos. Aspectos importantes atrelado a
percepcdo do direcionamento dos objetos, que dentro de uma perspectiva de
desenvolvimento infantil, conduz a crianga a um conjunto de outros aspectos importantes
para o seu desenvolvimento pessoal, a0 mesmo tempo que se apresenta como pré-requisito
para o processo de escolarizagdo como previamente estabelecido pelo poder publico.

O que nos leva aqui afirmar que os transtornos no desenvolvimento ocular das
criangcas com albinismo ndo impedem o seu desenvolvimento humano, mas influencia o
processo de desenvolvimento infantil, tendo em vista a intima relagdo entre o avango no
campo da percepcédo visual e o processo de desenvolvimento da crianca. E, implica que os
sistemas de creches e pré-escolas nédo se limitem ao cumprimento das legislacbes que
racionalmente universaliza as politicas educacionais, e ao perceber as diferencas humanas
entre as criancas da mesma faixa etaria, invista nas possibilidades de diagndstico e
acompanhamento da crianga com vistas a conter 0s possiveis agravamento de determinados
transtornos ocular.

Constatamos que em determinadas circunstancias, a condicdo humana do individuo
com albinismo esta inicialmente relacionada aos aspectos genéticos, mas tem influéncia
significativa em relacdo ao conhecimento que se tem sobre as caracteristicas do albinismo, e
as formas de desdobramentos dos aspectos bioldgicos e fisioldgicos, que individualizam as
criangas por conta da situacdo do corpo e da cor. QuestBes fisicas, sensorias e emocionais
como: a protecdo da pele e profilaxia da acuidade visual; necessidade e mecanismos de
aquisicdo da vitamina D, instabilidade emocional por conta de transtornos visuais, manchas
e possiveis feridas na pele; necessidade constante do uso de proéteses, bloqueadores ou
protetores do corpo contra os raios solar sdo necessidades especiais ou especificas que
coloca em cheque as estruturas organizadas em funcdo da universalizacdo de
comportamentos e relagdes.

Vale aqui destacar que nosso estudo ao se direcionar a identificacdo e analises das
ocorréncias geradas pelo processo educacional ao negar ou negligenciar a diversidade
humana entre criangas e adolescentes, ndo nega a garantia de que todos tenham direito de
acesso e permanecia nos sistemas educacionais, na condi¢cdo de direito inaliendvel, a

intencdo de contribuir com os caminhos possiveis de serem tracados em relacdo a educagéo
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sistémica de pessoas que, diante a sua condi¢cdo humana, apresentam particularidades e

singularidades especificas.

Santana (2008), ao analisar multiplicidade de elementos simbdlicos, epistemoldgicos
e filosoficos que direcionam os modos e as formas de insercdo politica e social de grupos
vulneraveis aos bens, direitos e liberdade, evidencia que os elementos ideoldgicos que
conduz o Estado a garantir direitos fundamentais deveria estabelecer relagdes
complementares entre a ideacdo, que concebe o outro como diferente, e, acdes a serem
desenvolvidas em funcéo do atendimento das diferengas entre 0s seres humanas.

E explica, tendo em vista a educagéo ser um fato social, caracterizado como bem e ao
mesmo tempo direito social, o sentido dado ao fendmeno educacional, pode originar acGes
contrarias aos modos de ideacdo que os promotores de bens e direito fazem da condicéo
humana que caracterizam as diferencas humanas. Assim a pretensdo de que a
institucionalizacdo da crianca na creche e na pré-escola tenha como finalidade o
desenvolvimento integral da crianca considerando 0s seus aspectos fisico, psicologico,

intelectual e social ndo coaduna com as necessidades basicas das criangas com albinismo.

Analise e discussao dos resultados de pesquisas

Apesar da ordem normativa em vigor preestabelecer que os sistemas educacionais
devem realizar o recenseamento anual em funcao de identificar a populacdo de criangas que
detém o direito de acesso ao ensino fundamental e convoca-los para frequentar as
instituices de ensino, ficou constatado nos trés municios estudados o que ja relatamos em
estudos anteriores, ou seja, o0 poder publico municipal ou estatal ndo apresenta
levantamentos ou dados sobre a populacdo de crianga com albinismo, (principalmente a
respeito da populacédo de criancas com albinismo entre zero e cinco anos de idade);

As informacGes sobre as pessoas com albinismo inclusive as matriculadas nas
escolas aparecem através de depoimentos e constatacGes estabelecidas por pessoas da
sociedade e professores dos sistemas educacionais, com desconhecimentos sobre o que é
albinismo, e as caracteristicas ou necessidades basicas das criancas em idade escolar.

Ha de se destacar que as criancas e as familias identificadas relatam interesse pela
matricula e permanéncia das criangas nas escolas. Contudo ndo ha preocupagoes especificas
em relacdo aos transtornos a serem enfrentados pelas criangas por conta da sua condigéo
humana. Nos municipios visitados ficou perceptivel que as relagdes entre os professores, as

criangas e 0s progenitores, sdéo sempre afetuosos, e colaborativas. Ndo foi observado
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incidéncia de reacdo por parte do coletivo de criangas das escolas de educagéo infantil que

possa ser caracterizado como discriminacdo ou preconceito em relagdo as criangas com
albinismo inseridas nas escolas nem tdo pouco na comunidade local em que habitam.

Detectamos poucas criangas institucionalizadas, em creche ou pré-escola, a maioria
se encontra na segunda fase da educacdo basica, sem exame ou acompanhamento
dermatolégico e oftalmoldgico, condi¢des minimas para escolarizacdo de criancas com
albinismo. Encontramos criangas ja inseridas nas escolas fazendo uso de protetor ou
bloqueador solar sem prescricdo médica, e criangcas com prescri¢do de cremes protetor solar
sem condigcdes econdmicas para aquisicdo dos mesmos.

Desse modo, fica evidente que 0 acesso e permanéncia de criangas com albinismo,
nos municipios pesquisados, ndo faz parte do rol de preocupacbes e programas
governamentais. Como ja descrito em estudos anteriores realizados por Santana (2008,
2010) e Oliveira (2012), foi reafirmado a constatacdo de que pelo fato do albinismo néo ser
caracterizado como deficiéncia ou doenca, dentro dos pardmetros normativos que
direcionam as politicas publicas de atendimento social no Brasil, as pessoas com albinismo
ndo se encontram instituidas e catalogadas como populacdo educacional especifica, e, ndo
estdo submetidos as propostas pedagdgicas capazes de respeitar suas limitacdes fisicas e
sensoriais, nem estdo submetidas as politicas de protecdo a saude com base em suas
necessidades.

Vale destacar que ndo encontramos nos municipios pesquisados definicdo de politica
publica destinada a prescri¢do ou distribuicdo de protetor solar, bloqueadores ou filtro solar,
ou mesmo prescricdo e distribuicdo de 6culos, nem politica de saude articulada com a
educacdo. Vale aqui comentar que, durante as visitas de campo, encontramos criancas que
ndo entendiam que o movimento permanente dos olhos era uma situacéo atipica, detectamos
que as criangas convivem com 0s movimentos involuntarios como se fosse movimento
natural dos olhos.

As pesquisas realizadas em 2017 e 2018 reafirmam os estudos de Pereira, (2010)
Mendonca, (2011), Silva, (2012) e Oliveira (2014) que ao dispor sobre a condi¢do humana e
formas de vida das pessoas com albinismo, em alguns municipios das regifes Sudoeste e Sul
do Estado da Bahia, constaram que o desconhecimento em relagdo ao que seja o albinismo e
as suas caracteristicas atinge a sociedade local, as familias de pessoas com albinismo e as

proprias pessoas com albinismo.
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Os estudos atuais constatam que ndo h& conhecimento por parte das pessoas que

atuam nos sistemas de educacdo infantil a respeito das caracteristicas da crianca com
albinismo, tampouco conhecimento ou embasamento sobre as necessidades basicas das
criangas. Contudo, os professores e acompanhantes assumem o compromisso afetivo com as
criancas, o fato nove é que os veiculos de comunicacdo de massa e a internet tem propiciado
informagdes superficiais sobre as pessoas com albinismo, e em determinados locais ja se
estabelecem relacionamento com base em discernimentos pontuais que tem como referéncia
a reportagem ou a curiosidade suprida pela internet.

As familias e as préprias pessoas com albinismo, quando indagadas em relacdo a
sua condi¢do humana individual, ou a condi¢do humana do seu filho, justificam o fato de ser
uma pessoa com albinismo por concepgbes que se estendem das crencgas religiosas, ou
crendices populares até questbes relacionadas a grupos éticos raciais. A maioria da
populacdo convive sem problemas com as pessoas com albinismo, mas ndo conhecem as
origens nem as caracteristicas do acometimento genético.

As diretrizes e bases da educacdo nacional ao determinar que no Brasil, as criancas
devam vivenciar a experiéncia de ser institucionalizada dos zero até trés anos de idade em
creches, e que as criangcas de quatro) a (cinco anos devem ser institucionalizadas em pré-
escolas ndo coaduna com o consenso social de garantia de protecdo da crianga, como
previsto no Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA), Lei n° 8.069, de 13 de julho de
1990.

Observa-se que ideia de protecdo da crianca e adolescente, e a garantia de liberdade
para aprender e ensinar ser consenso da sociedade, pautado na consciéncia politica de que a
crianca é sujeito de direitos e deve se beneficiar de cuidados especiais diante das suas
necessidades ndao atendem as criancas com albinismo em relagdo ao seu desenvolvimento
fisico, intelectual e social. E, a solidariedade de professores, associado as crencas das
familias em relacdo ao papel social da escola, ou mesmo o interesse da crianca com
albinismo em estar na escola ndo supre as necessidades basicas para garantir o seu
desenvolvimento integral como previsto em leis .

O fato novo foi o Conselho Tutelar do Municipio de Planalto na Bahia, haver
assimilado que a garantia do acesso das criangcas com albinismo do municipio se constitui
como direito a ser defendido e protegido pelo conselho, e haver optado por colaborar com a
pesquisa, e posterior construgdo de politica publica municipal em funcdo da salde e

educacéo das criangas que vivem no municipio.
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Bobbio (1992), ao caracterizar 0s avangos e retrocessos em relagdo aos direitos

humanos, e os direitos difusos, nos levou a entender que um dos principais problemas da era
dos direitos, amplos e irrestritos, ndo é a exposi¢cdo do conjunto de direitos instituidos a
partir de consenso politico social, e sim, a protecéo dos direitos individuais coletivos que se
efetivam através da luta social.

Da mesma forma que Charlot (1986), percebemos que 0 pensamento sobre educacao
de um determinado tempo histérico direciona acbes pedagdgicas que tendem a
ocultar o significado politico da educacdo. E tenta ajustar os individuos as perspectivas de
sistemas de verdades construidas no bojo do pensamento dominante com base na cultura de
um Unico espaco sociopolitico. Esse sistema de verdades racionalmente amarrados em
legislacBes e normas por um lado ndo facilita a permissdo para que se possa estabelecer
concepcOes de educacdo diferenciada para pessoas diferentes. Por outro lado, ndo impede,
ou ndo consegue impedir, que em uma sociedade que cultua a liberdade de pensamento,
possamos confrontar o instituido e o designado com a realidade.
Os resultados apresentados nos levam a afirmar que a institucionalizacdo de criancas ou
adolescentes com albinismo, em qualquer fase do processo educacional, necessita de
atendimento especifico com vistas as suas necessidades basicas e particularidades geradas
pelo acometimento genético. As constataces tém nos levado a questionar a insisténcia de
politicas publicas municipais desarticulacdo dos sistemas de atendimento a salde, e a
omissdo do Estado, em relacdo a dados sobre criancas e adolescentes com albinismo, tal
lacuna contradiz de maneira explicita os discursos protecionistas ao determinarem que
nenhuma crianca possa ser concebida como objeto, negligenciada ou submetida a qualquer

atentado por acdo ou omissdo aos seus direitos fundamentais.

Conclustes

Temos defendido a tese de que ao reconhecermos as diferencas entre 0s seres
humanos, no contexto da vida em sociedade, ndo nos habilita a negar particularidades e
singularidades da condicdo humana dos seres humanos, tampouco alimentarmos a ideia de
que a evidéncia das diferencas supre as perspectivas de tentarmos aprofundar o
conhecimento em que o outro é diferente. Ou mesmo reconhecer que 0 outro € sujeito
politico e, por conseguinte, sujeito de liberdades e direitos, independente do nosso olhar ou

juizo de valor sobre as diferencas.
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Concluimos reiterando a constatacdo de que as criangcas com albinismo possuem

particularidades e singularidades especificas ja que, em determinadas circunstancias, a sua
condicdo humana as difere das demais criancas. E, por terem diferencas, apresentam
aspectos relacionados a salde, limitacGes e impedimentos por conta da condi¢cdo humana.
Desse modo, as diferengas e as necessidades ndo podem ser controladas e supridas pelo
conjunto de teorias que sustentam a ordem e as normas institucionais.

Entendemos que a distribuicdo de substancias e equipamentos de protecdo solar do
tipo bloqueador e filtro solar e roupas e chapéus adequados as particularidades da pele da
crianca com albinismo deve compor o perfil e as perspectivas de politicas publicas em
qualquer fase da educacdo basica. Contudo, ha de se ressaltar que a populacdo alvo da
educacdo infantil, por questbes profilaticas, deve desfrutar desse direito na condicdo de
direito individual de proteger seu préprio corpo com dignidade. O que sO se faz possivel
com avaliacdo, diagnostico e prescricdo de dermatologistas e acompanhamento permanente
de pais e professores.

Concluimos com o entendimento de que a idade de uma crianca com albinismo é
insuficiente para designar a sua condicdo humana e, por conseguinte, as suas necessidades
principalmente no campo educacional. Vale registrar que, desde 2008, a equipe do Programa
Laboratorio de Estudos, Pesquisas e Extensdo sobre Condicdes de Vida e Direitos Humanos
na Bahia vem realizando intervengdes propositivas, divulgando conhecimentos assimilados,
através de pesquisas e estudos académicos, e promovendo didlogos com a sociedade civil e
setores do poder publico a respeito de politicas publicas e praticas sociais direcionadas as

pessoas com albinismo, e, que a inten¢édo € a continuidade de estudos.
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