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UM ESTUDO SOBRE AS POLÍTICAS PÚBLICAS EDUCACIONAIS DAS FAMÍLIAS DE CRIANÇAS ACOMETIDAS COM ZIKA: análise do Ciclo de Políticas de Ball e as contribuições de Pierre Bourdieu
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EIXO TEMÁTICO: VII – Políticas públicas para as crianças e com elas
RESUMO

O estudo sobre as políticas educacionais com foco nas famílias de crianças acometidas com Zika considera a formulação, implementação e determinantes históricos, econômicos, políticos, sociais e culturais que estão inseridos na sociedade. Nessa análise, a reflexão toma como base o Ciclo de Políticas proposto por Stephen Ball e contribuições conceituais de Pierre Bourdieu para a compreensão do processo de formulação e implementação das políticas educacionais vigentes. Observa-se que, no Brasil, as ‘garantias de direitos’, continuam voltadas para situações de emergência; persistem práticas antigas que, não garantindo estes direitos, colocam as pessoas envolvidas com estas problemáticas em total estado de vulnerabilidade social. Neste sentido, este artigo pretende contribuir com discussões que caminham na contramão do cenário apresentado acima, colocando-se como forma de resistência das violações desses direitos. Esses direitos estão sendo garantidos ou estão circundados por falsos sensos comuns que conferem justificações às violações, distanciando-as ainda mais da discussão pública? Trata-se de um recorte da tese de doutoramento em Estudos da Criança da Universidade do Minho, estudo em andamento intitulado: ‘Garantia’ de direitos das crianças acometidas com Zika: vozes de crianças e famílias. Apresenta uma análise metodológica da pesquisa (auto) biográfica dos relatos das famílias cadastradas na Associação Família de Anjos e do seu percurso, engajamento e ações desenvolvidas no processo de matrícula das crianças com zika na educação infantil e acolhimento das crianças nos Centros Municipais de Educação Infantil. As análises apontam as fragilidades desse acolhimento e os percursos travados pelas famílias que vivem uma instabilidade emocional e social devido à incerteza do futuro das crianças. As famílias lutam não apenas com a aceitação da ‘diferença’ das crianças no meio externo a ela, mas também com questões que circunscrevem a família nessas condições, geralmente inseridas num contexto de maior vulnerabilidade social e econômica, tornando-as quase invisíveis, sem reconhecimento enquanto grupo social, logo, sem possibilidade de exercerem os seus direitos. 
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INTRODUÇÃO

A Constituição Brasileira tratou e elencou a educação como direito fundamental do cidadão, verdadeiro princípio da dignidade da pessoa humana. Estabeleceu, em seu Art. 205, que “a educação, direito de todos e dever do Estado e da família, será promovida e incentivada com a colaboração da sociedade, visando ao pleno desenvolvimento da pessoa, seu preparo para, o exercício da cidadania e sua qualificação para o trabalho”. Determinou ainda, no Art. 208, que “o dever do Estado com a educação será efetivado mediante a garantia de atendimento educacional especializado aos portadores de deficiência, preferencialmente na rede regular de ensino”. Trata-se, assim, de uma obrigação que o Estado impõe a si mesmo, pelo que deve prover meios necessários à garantia da realização prática desse direito.
Este artigo pretende contribuir com discussões que caminham na contramão do cenário vivenciado pelas famílias das crianças com zika. Desde a epidemia do Zika Vírus no Brasil (2015), essas famílias já passaram pelo que estamos denominando de “direitos anunciados” e “direitos negados”. A pesquisa coloca-se como forma de resistência das violações da ‘garantia de direitos’ das matrículas das crianças na educação infantil e segue na tentativa de compreender se esses direitos estão sendo garantidos ou se, pelo contrário, estão circundados pelo distanciamento da discussão pública. 
Em nossa cultura, a garantia de direitos para as pessoas com Necessidade Educacional Especial (NEE) expande-se em um “palco nebuloso” de leis, decretos, emendas e campanhas assistencialistas que maculam a realidade enfrentada pelos familiares, a partir do momento do diagnóstico dos seus filhos. Há uma considerável distância entre o que está escrito nos documentos oficiais e o que ocorre no contexto vivenciado pelas crianças e suas famílias.
A criação da Associação de Famílias de Anjos do Estado de Alagoas nasceu do desejo de luta pela garantia de direitos das crianças com zika. Os relatos apontados pelos familiares mostram que há uma situação de grande vulnerabilidade social que dificulta a acessibilidade ao tratamento das crianças, acentua a limitação das famílias na busca de garantia de direitos, compromete sua independência, autonomia, inclusão e socialização das crianças com NEE na sociedade.

O texto se apoiará na teoria de Pierre Bourdieu para discutir como a questão das desigualdades de direitos é tratada na literatura, procurando encontrar na investigação sociológica que este autor desenvolveu, referenciais que nos ajudem a desconstruir o jogo de dominação e reprodução de valores que ‘justificam’ as desigualdades existentes. 
O Governo Federal, na tentativa de corrigir as distorções e atual vulnerabilidade das famílias, anunciou a Medida Provisória (MP) 894/19, publicada no Diário Oficial da União (DOU), que assegura pensão especial vitalícia de um salário mínimo para crianças vítimas de microcefalia decorrente do vírus Zika. Na primeira versão o benefício “seria” concedido aos nascidos entre 2015 e 2018, os anos de maior incidência da doença no País. Na segunda versão, a MP ampliou a pensão para as crianças nascidas de 2015 a 2019, mudança conquistada pela luta das Associações de Famílias de Anjos espalhadas pelo Brasil e da Frente Nacional.  
A LUTA DA ASSOCIAÇÃO DE FAMÍLIA DE ANJOS DO ESTADO DE ALAGOAS E DA FRENTE NACIONAL POR DIREITOS DA PESSOA COM A SÍNDROME CONGÊNITA DO ZIKA VÍRUS

Foi fundada a Associação de Famílias de Anjos do Estado de Alagoas (AFAEAL) para cuidado e bem-estar de pessoas com microcefalia e alterações neurológicas provenientes da Síndrome Congênita do Zika Vírus (SCZV) e quaisquer patologias decorrentes da referida síndrome. O termo “mães de anjo” parece se associar ao que mostra a história do atendimento educacional no Brasil dado às crianças das camadas mais pobres da população que envolveu: por um lado, o trabalho das criadeiras, apontadas como “fazedoras de anjos”, dado o alto índice de mortalidade das crianças por elas atendidas, fato que era comum na época pela precariedade de condições higiênicas e materiais. 
Associação das Famílias de Anjos do Estado de Alagoas
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                                         Fonte: Melo (2019)

Recentemente, a AFAEAL, com a Frente Nacional, travou uma luta sobre alguns aspectos da Medida Provisória 894/2019, que da trata Pensão Vitalícia. Conforme nota oficial, as reivindicações dos itens 1, 2 e 7 foram elencadas a seguir: 

1) A medida provisória é restritiva e injusta, pois não assegura a universalidade do acesso das crianças acometidas pela Síndrome congênita do Zika Vírus, visto que a medida é restrita às crianças que já recebem o Benefício da Prestação Continuada e exclui todas as demais que também possuem a síndrome, mas que nunca acessaram o BPC ou tiveram seus benefícios negados devido a ultrapassar critério de renda que consta na lei 8.742/93;
2) O artigo 1° declara que as crianças com microcefalia por zika vírus que serão beneficiadas deverão ter nascido até 31/12/2018, impossibilitando que as crianças acometidas e nascidas nos anos subsequentes tenham direito a pensão. Consideramos, portanto que não deveria existir data de nascimento limite para sua concessão. 

7) Ao criar a MP o governo não amplia o acesso à política pública, mas tão somente permite uma migração do BPC para a pensão vitalícia das crianças que já recebiam o benefício. 
Tecidas estas considerações iniciais, faz-se necessário trazer à baila as principais críticas aos fundamentos que norteiam o posicionamento do referida MP. A família que tem criança com microcefalia, relacionada à infecção pelo vírus Zika, deverá requerer a pensão especial ao Instituto Nacional do Seguro Social (INSS). O procedimento vai envolver uma avaliação da condição da criança por meio de perícia médica, que examinará a relação entre a malformação e o vírus.
A pensão vitalícia ‘pode’ ajudar as famílias a melhorar a qualidade de cuidados com as crianças, pois atualmente as famílias vivem, na sua maioria, em estado de vulnerabilidade. O conceito de vulnerabilidade social tem sido utilizado por distintas agências, mas aqui vamos nos ater a Bourdieu.

Provavelmente, por um efeito de inércia cultural que continuamos tomando o sistema escolar como um fator de mobilidade social, segundo a ideologia da “escola libertadora”, quando, ao contrário, tudo tende a mostrar que ele é um dos fatores mais eficazes de conservação social, pois fornece a aparência de legitimidade às desigualdades sociais, e sanciona a herança cultural e o dom social tratado como dom natural.” (BOURDIEU, 1998, p.41)

Na teoria de Bourdieu, é possível perceber a trama da reprodução das sociedades que tende a conduzir aqueles que procuram conhecê-la a um desalento que retira a possibilidade de mudança e transformação no conjunto da sociedade capitalista. Em contraposição ao caráter reprodutivista apontado por Bourdieu, intentamos, neste estágio de pensamento, inverter as bases fundantes da reprodução social no sentido de buscar, no contexto da reprodução, brechas suficientes para conduzir o agente social à transformação de oportunidade e de luta das famílias das crianças com zika. Segundo Bourdieu (2003), o sistema escolar é um dos meios mais eficazes de conservação social e, para entendê-lo, faz-se necessário desvendar os mecanismos utilizados na exclusão das crianças desfavorecidas quanto à herança do capital cultural transmitido a elas desde suas famílias. Isto porque a desigualdade de capital entre as crianças tem peso determinante no processo educacional no interior da escola. 
As famílias que têm acesso a benefícios sociais por meio de programas governamentais, a exemplo do Benefício de Prestação Continuada (BPC), não podem ter emprego ou qualquer atividade remunerada, porque se a renda aumentar, elas perdem o direito ao benefício. As famílias que estão sob a orientação da associação são proativas na execução de esforços pela garantia da matrícula das crianças. Também buscam evitar a setorização da matrícula visando a matricular as crianças em Centros Municipais de Educação Infantil (CMEI) que consideram mais seguros e mais organizados para atenderem às dificuldades das crianças. Muitas famílias matriculam as crianças e enfrentam uma dificuldade em iniciar o acolhimento, pois há demora, por parte da Secretaria Municipal de Educação de Maceió (SEMED), em enviar o profissional de apoio contratado. Desta forma, muitas famílias recorrem ao Ministério Público, pois este é um órgão independente dos demais poderes da República para defender os direitos sociais e individuais indisponíveis, categoria na qual estão inseridos os direitos atribuídos à criança e ao adolescente, especialmente o direito à educação. 
A PESQUISA EM POLÍTICAS EDUCACIONAIS 

A pesquisa em políticas educacionais, como um dos campos da pesquisa social, apresenta diversas vertentes quanto à escolha do referencial teórico-metodológico, mas não no que diz respeito à abordagem e compreensão do que vai ser estudado. Para Ball (p.97), essa pesquisa

Defende uma posição teórica equivalente à crítica cultural, capaz de oferecer, em lugar da verdade, novas perspectivas do pensamento teórico, leituras que repousam sobre a complexidade, incerteza e dúvida, além de basear-se na reflexividade sobre a própria produção e sobre suas pretensões de conhecimento do social. 

Ball (2002) propôs um ciclo de políticas construído por cinco níveis: influência, produção de texto, prática, resultados e estratégias políticas, que estão inter-relacionadas e não apresentam uma dimensão temporal ou sequencial, mantendo uma relação recíproca com os outros ciclos. O autor rejeita a noção de que as políticas são implementadas; diz que são sujeitas a processos de tradução e interpretação no contexto da prática.  Para análise inicial sobre as políticas públicas educacionais de famílias de crianças acometidas com zika, foi feita uma análise do contexto da influência descrito por Ball (2002), como lugar onde as políticas públicas são iniciadas e os discursos construídos. Na análise realizada em Maceió-AL, constatou-se que o final de 2016 representou o início do que Ball (2002) chama de “arenas públicas de ação”, em que os meios de comunicação social se inserem e as arenas públicas mais formais se instalam, a exemplo do envolvimento do Fundo das Nações Unidas (UNICEF) e da União Nacional dos Conselhos Municipais de Educação (UNCME), no processo de pactuação de ações e lançamento de recomendações no âmbito de cada Sistema Municipal de Ensino. 

Ainda são insuficientes os saberes acerca da inserção de crianças com a síndrome congênita no cenário da educação infantil. Porém, em 2016, foi lançada a Nota Técnica nº 25 (BRASIL, 2016), que dispõe sobre a entrada das crianças com microcefalia na educação infantil. O referido documento diz que:

Os bebês com microcefalia devem ter acesso ao conjunto de cuidados próprios da primeira infância e, sobretudo, àqueles, inerentes a sua condição específica. Sabendo que as crianças com microcefalia também podem aprender, se tiverem oportunidade de interagir desde a mais tenra idade, as creches devem acolher os bebês com microcefalia em ambientes inclusivos, ricos e estimulantes, que ofereçam por meio de ação interdisciplinar, as condições necessárias ao seu desenvolvimento integral (BRASIL, 2016, p. 47).
A educação sozinha não consegue reverter um cenário de desigualdades que se expressam em várias dimensões e produzem situações de extrema carência em saúde, nutrição, estímulo e disposição, entre outros fatores, o que cria diferenças na própria chance de apropriação das oportunidades educacionais. No entanto, em se tratando de desenvolvimento infantil, há necessidade urgente de se olhar para a interpretação das políticas educacionais. 

AS ANÁLISES

As análises apontam as fragilidades do acolhimento das crianças com zika e marcam os percursos travados pelas famílias que vivem uma instabilidade emocional e um maior risco social devido à incerteza do futuro das crianças. 

As famílias lutam pela aceitação da ‘diferença’ das crianças no meio externo e com questões que circunscrevem as famílias nessas condições, geralmente inseridas em uma situação de maior vulnerabilidade social e econômica, tornando-as quase invisíveis, sem reconhecimento enquanto grupo social. Ao mergulhar na teoria de Ball e Bourdieu, ao desvelar os mecanismos de manutenção da sociedade, consideramos, no contexto das famílias participantes da pesquisa, que esse é um momento histórico e oportuno para o debate diante do avanço já apresentado pelas crianças matriculas na educação infantil. 

Os teóricos acima citados revelam a fragilidade do processo e as possibilidades de transformação social. Nesse sentido, especialmente no contexto de “A reprodução de Bourdieu”, busca-se compreender a função transformadora da escola, concebendo o princípio do conhecimento como condição primeira, tornando-se fundamental nesse processo olhar para a vulnerabilidade das famílias.
Frente ao desafio de coadunar a garantia de direitos e desenvolvimento infantil, a ideia inicial da tese era começar a pesquisa pelos CMEI, no entanto, ao conhecer a associação de família de anjos e a partir das observações feitas e dos relatos colhidos junto aos familiares, a proposta inicial teve que ficar em segundo plano, e o cerne desse estudo se voltou para a garantia de direitos expressa na legislação brasileira, tendo como ponto de partida a referida AFAEAL. Definimos iniciar a análise referendando a Constituição Federal (CF) de 1988 como foco de sustentação quanto aos direitos dessa parcela da população, uma vez que esta CF foi vista como a ação legal que promovia a ampliação das condições de cidadania, principalmente das minorias. 

Durante a pesquisa teórica e legislativa, foi constatado que os conteúdos das leis pareciam não ser universais. Há uma vasta legislação que ‘assegura’ condições de cidadania que deveriam preservar a dignidade humana dessa minoria. Porém, o acesso a ela se mostra reduzido ou é marcado por questões de classe. Isso instigou nossa curiosidade em entender como se dava esse processo de aplicação da lei na vida das famílias com crianças com zika. Advém, daí, a razão para termos mudado nosso alvo de análise.

METODOLOGIA

Este é um trabalho de cunho (auto) biográfico, em que se apresentam tão somente dimensões e significados das situações relatadas, segundo os familiares das crianças acometidas com Zika, matriculadas na educação infantil, em situações de negligência social e que fazem parte da Associação de Anjos.

A seleção das famílias participantes foi realizada por meio de duas fontes, a primeira fonte foi a lista de famílias cadastradas na Associação de Famílias de Anjos, e a segunda fonte foi a da SEMED. A coleta de dados iniciou-se após aprovação pelo Conselho de Ética da Universidade do Minho. As famílias foram convidadas a participar do estudo,  e a participação foi condicionada ao recolhimento da assinatura em Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, no qual todos participantes declararam estar cientes dos procedimentos e instrumentos utilizados na pesquisa. 
Durante a coleta de dados, observou-se que as famílias empreendem esforços para assegurar a matricula das crianças nos CMEI. No entanto, isso não ocorreu de forma homogênea entre as famílias. Algumas ficaram inseguras com a notícia da demora na chegada do educador de apoio para o filho, receando que o mesmo ficasse em situação de insegurança.

CONSIDERAÇÕES FINAIS

Cabe ressaltar o caráter preliminar das discussões sobre este tema, no qual se inscreve a própria legitimidade da educação escolar. O que aqui se buscou fazer foi, apenas, dar a conhecer o estudo em andamento, as preocupações que nos movem como pesquisadoras, apresentando parte das análises dos dados da pesquisa. 
Sendo assim, por meio da teoria dialética de Bourdieu, tornam-se compreensíveis as possibilidades dos gestores escolares e equipe dos CMEI, lançarem mão do seu potencial transformador, desvelando a realidade e mudando a estrutura do campo escolar à medida que acolhem as crianças com zika e seus familiares. 

Ao analisarmos os relatos (auto) biográficos dos entrevistados, observamos que o sistema legal em vigor no Brasil apresenta algumas falhas no que tange à sua aplicabilidade. Quando tomamos como referência essa minoria, a percepção dessas falhas se torna ainda mais nítida do que se buscássemos esses exemplos no cotidiano dos cidadãos ditos comuns. 

Posições de despreparo dos órgãos públicos no trato do acolhimento das crianças com zika, de exclusão e preconceitos foram recorrentes nas falas dos entrevistados. Desse modo, é ilusório sustentar que as crianças com zika possam gozar de uma cidadania plena. Pelo contrário, as conclusões a que chegamos até aqui denotam o quadro atual de (não) cidadania dessas crianças e famílias como um todo: uma cidadania que parece ainda derrubada e regulada, e que faz com que essa minoria, assim como outras, continue a esperar pelo dia em que seus integrantes poderão usufruir de políticas educacionais que apontem para um ser e viver enquanto cidadãos completos na sociedade brasileira, dita democrática.
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