

  

     

  




  

     




    Crianças e Famílias num Portugal em Mudança Mário Cordeiro




    Neste livro traça-se um perfil da situação de saúde e de bem-estar da criança em Portugal, focando especialmente o grupo etário dos 0-9 anos.




    Com base em diversos indicadores existentes, e na sua evolução, avaliam-se as necessidades de saúde e de bem-estar, bem como as causas de mortalidade, doença e o sucesso das estratégias preventivas, depois de definida a população infantil em termos demográficos e sociais.




    Na selecção de temas a tratar, a colecção Ensaios da Fundação obedece aos princípios estatutários da Fundação Francisco Manuel dos Santos: conhecer Portugal, pensar o país de contribuir para a identificação e resolução dos problemas nacionais, assim como promover o debate público. O principal desígnio desta colecção resume-se em duas palavras: pensar livremente.
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    Mário Cordeiro, doutorado em pediatria, foi professor de Pediatria e de Saúde Pública na Faculdade de Ciências Médicas da Universidade Nova de Lisboa, quadro da DGS e director do Observatório Nacional de Saúde. Foi membro das Comissões Nacionais de Saúde da Mulher e da Criança, da Comissão dos Direitos da Criança e da Comissão para as Boas Práticas nos Lares. Foi representante de Portugal em vários comités da UE relativos à saúde da criança, designadamente o Comité dos Indicadores de Saúde e de Bem-estar.




    Fundador da APSI (Associação para a Promoção da Segurança Infantil), é membro de diversas organizações que têm como objectivo a promoção de saúde da criança com doença crónica e os direitos das crianças e adolescentes.




    Foi docente convidado no Reino Unido (Oxford) e em Espanha (Barcelona e Valência), tendo sido presidente da European Society for Social Paediatrics.




    É escritor, não apenas de livros para pais e educadores, mas de ficção, poesia e teatro.




    Melómano, tem uma paixão pela leitura e também pela fotografia.
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    Dedico este livro à Dr.ª Celsa Carvalho e ao Professor José Luís Castanheira, por me terem ensinado que só os dados científicos rigorosos, baseados em estudos sérios e bem delineados, e analisados com espírito crítico e sem preconceitos, permitem um conhecimento do estado de saúde das pessoas e das populações, e a elaboração de programas e medidas eficientes.


  




  

     




    




    1. Introdução




    As crianças não representam apenas pessoas que vivem a sua vida, num dado momento. Encerram em si um passado que traduz a história de um país, de uma nação, de uma família e, de modo geral, de uma sociedade e da sua evolução, e, simultaneamente, um futuro que se constrói no presente, passo a passo, e que delimitará, não apenas o percurso de vida de cada uma delas, mas dos vários grupos e ecossistemas a que pertencem. As crianças determinam, de igual modo, a composição do tecido social de uma dada comunidade e, a um nível mais alargado e a longo prazo, o destino coletivo da Humanidade.




    Assistimos, demasiadas vezes, a uma contraposição que não é mais do que um sofisma: as crianças «contra» os velhos, os jovens «contra» os adultos, entre outras «lutas», ou seja, como se existisse, qual pecado original, um conflito de interesses insanável entre as várias gerações. Esta visão é, na minha opinião, errada, não apenas pelo seu aspeto mais conceptual (não é líquido haver mais conflitos de gerações do que conflitos entre pessoas da mesma geração), mas também porque está provado que uma sociedade será tanto mais saudável quanto integrar, de modo organizado e distributivo, as várias gerações, num diálogo, numa cooperação e numa cumplicidade entre pessoas de diversas idades.




    O convívio dos mais novos com os mais velhos, numa sociedade que privilegia a informação mas parece descartar a sabedoria resultante da reflexão e da experiência de vida, pode dar aos primeiros um valor acrescentado no seu processo de maturação e desenvolvimento e, aos segundos, uma perspetiva estimulante de rejuvenescimento e de sensação de utilidade, num sistema social que os tem relegado para segundo plano, dando-lhes muitas vezes a noção de que deixaram de ser úteis para passar a constituir, até, um fardo inútil que pesa sobre os mais novos.




    Há que contrariar esta visão quase dantesca da sociedade e da composição do tecido social. Ninguém está a morrer, pelo que o tempo presente pertence a todos os que respiram e nos quais o coração bate. Quando algumas pessoas se agarram nostalgicamente ao passado e dizem «no meu tempo…» esquecem-se (ou fazem-nas esquecer, pelas circunstâncias e contextos a que estão sujeitas) que o tempo é de todos por igual e que não estão obrigadas a minimizarem-se ou «congelarem-se» até que a morte as venha buscar.




    Infelizmente, qualquer olhar deturpado sobre aquilo que deve ser o funcionamento normal do puzzle social é mais um contributo para as crianças, mesmo que poeticamente consideradas «o melhor do mundo», suscitarem uma ambivalência de sentimentos sociais: por um lado, carinho, às vezes roçando o «sentimentalão»; por outro, distanciamento e desinvestimento, por parte de quem está no poder e decide, patente na ausência de políticas globais e coordenadas para a infância (e para a família) em que a Saúde, a Educação, a Justiça, a Segurança Social e múltiplos outros organismos governamentais e não-governamentais, setores da sociedade civil, associações científicas, cívicas e instituições similares, possam, de forma científica, rigorosa, realista e imparcial, definir prioridades, estabelecer e exigir orçamentos que apoiem um programa global a curto, médio e longo prazo – cuja aprovação está associada automaticamente à alocação de recursos financeiros, humanos e técnicos –, o qual, através de medidas sustentadas e apoiadas pelos vários componentes, possa otimizar recursos e proporcionar às crianças as melhores condições de bem-estar.




    Existem diversos exemplos de programas destes, na Escandinávia, na Irlanda, no Reino Unido, na Holanda e em muitos outros países. Em Portugal, entre 1995 e 1999, houve uma ténue tentativa de formar um grupo deste tipo, na dependência direta da Presidência do Conselho de Ministros, com o principal intuito de elaborar um relatório para o comité das Nações Unidas que supervisiona o cumprimento da Convenção sobre os Direitos da Criança. Infelizmente, este grupo, designado por Comissão dos Direitos da Criança, acabou por ter vida efémera, não sendo depois substituído por nenhuma forma de organização.




    As crianças não vão às urnas em dia de eleições nem trabalham em termos laborais. Numa sociedade orientada para «caçar votos» e para «produzir» são, muitas vezes, consideradas os elementos menos interessantes, e a ideia de que «tudo vai bem com elas» ou de que «até nem se podem queixar porque já não chove nas salas de aulas» faz esquecer que, se por um lado não é bem assim, dado que uma parte da população infantil (eventualmente de modo crescente, no nosso país) vive situações múltiplas de desconforto a vários níveis, por outro, se se produziram avanços gigantescos, estes têm uma relação direta – sempre tiveram – com o investimento que se fez na promoção da saúde e do bem-estar deste grupo etário. Num estudo realizado no Reino Unido chegou-se à conclusão de que as medidas e o respetivo investimento orçamental na saúde da grávida e da criança nos cinco primeiros anos de vida eram os fatores mais importantes para produzir incrementos civilizacionais qualitativos; do mesmo modo, é opinião sustentada de que as áreas em que o investimento se revela mais compensatório, numa visão a curto, médio e longo prazo, são a Educação e a Saúde; infelizmente, em países como o nosso, em que já nem sequer são os ciclos eleitorais de quatro anos mas a primeira página dos jornais do dia seguinte, ou a abertura do telejornal, que governam os soundbytes dos governantes, ideias destas parecem miragens ou utopias, por muitas «paixões» que se apregoem.


  




  

     




    




    2. As necessidades irredutíveis das crianças




    No que toca à Saúde, qualquer política ou programa de promoção da Saúde Infantil e Juvenil tem de levar em linha de conta as necessidades da população dita «pediátrica», ou seja, até aos 18 anos de idade, e das suas famílias e diversos ecossistemas, não apenas as relacionadas estritamente com a saúde e a doença, mas também as educativas, sociais, ou ligadas a aspetos tão variados como a justiça, os tempos livres, desporto, arte, cultura, espaços livres, ambiente, ou outros bem mais amplos mas igualmente importantes como a educação para a paz, o combate à violência nos vários ecossistemas, a liberdade e os direitos civis, ou a espiritualidade, entre outras vertentes do ser humano, na sua composição individual, familiar, grupal e social.




    Quando se descrevem as necessidades de saúde das crianças (aqui, no sentido de bem-estar aos vários níveis: físico, psicológico, emocional, familiar, escolar, social), está a definir-se um leque de requisitos que há que promover e preencher, tanto quanto possível, e que podem ser resumidos em três grandes grupos:




    

      	
• TER – casa, escolarização, garantia de emprego atual dos pais e futuro da criança, saneamento básico, água potável, fontes de energia, poder de compra razoável, saúde orgânica e psicológica, acesso a bens e a conforto com frugalidade mas preenchendo os mínimos que a sociedade preconiza e permite, entre outros.




      	
• AMAR – ser objeto de afeto e ter objetos de afeto, amar e ser amado, gostar/acreditar nas pessoas numa perspetiva positiva e humanista da sociedade, aprender a «saborear» as pequenas coisas e momentos, ser frugal e recusar a cupidez ou o materialismo, entre outros desígnios.




      	
• SER – sentir-se único, irrepetível e insubstituível, ter relações de pertença com ecossistemas e grupos variados, partilhar valores éticos e estéticos com a sociedade, desenvolver talentos corporais e artísticos, sentir-se livre e fruir a liberdade civil, política, religiosa, de expressão, de criatividade, ter consciência de si como ser individual e coletivo, conhecer-se a si próprio e ser reflexivo, solidário, ter «refúgios» para os momentos menos agradáveis, ter momentos de felicidade intensa e gostar plenamente da vida.


    




    O conceito de «saúde» tem, assim, um significado bastante mais amplo do que a simples ausência de doença, e inclui obrigatoriamente outros, como «qualidade de vida», «bem-estar» e «felicidade», para lá de vertentes como a integração familiar, escolar ou social. Nesta perspetiva, mais lata, salvaguardado que esteja o provimento do conjunto mínimo de requisitos acima mencionados, uma criança com uma doença crónica ou outras situações semelhantes de ordem física pode sentir-se feliz e usufruir de bem-estar. A título de exemplo, bem demonstrativo desta afirmação, vale a pena referir os resultados de um estudo que realizámos há cerca de duas décadas, com grupos de pré-adolescentes com diabetes, cardiopatia congénita grave, asma grave e, por outro lado, um grupo de crianças ditas saudáveis: utilizando uma escala de autoestima e de autoconceito, constatámos que o grupo «saudável» pontuava pior em praticamente todos os itens. Não existia aqui nenhum «mistério» e a explicação basear-se-ia, com quase toda a certeza, no facto de as crianças que sofriam dessas patologias terem uma maior perceção do que era prioritário, valorizarem mais as «pequenas coisas e os pequenos momentos» e não terem ambições desmedidas e irreais, mas viverem e fruírem o quotidiano com gosto e alegria, pela alegria de, cada dia, «acordarem vivos», e também com uma enorme eficácia e ousadia, dado que os seus resultados escolares eram, em média, melhores do que os do grupo «saudável».




    É nesta perspetiva que, neste livro, convido o leitor a fazer uma viagem por alguns dos determinantes da saúde das crianças que me parecem ser relevantes, tomando como referência, por critérios editoriais, o grupo etário entre os 0 e os 9 anos (em alguns casos os indicadores existentes obrigam a estender aos 14 anos), com base em alguns indicadores de saúde e de bem-estar existentes em Portugal. Não se trata, como é óbvio, de um trabalho exaustivo, mas sim de um pequeno «aperitivo» que possa entusiasmar e esclarecer o leitor e, quem sabe até, desafiar alguns a investigarem mais e a contribuírem para a atualização de alguns indicadores e preenchimento de outras tantas lacunas que ainda existem nesta enorme constelação de dados sobre a Saúde Infantil.




    Algumas perguntas me inquietam e inquietarão os leitores (espero!). Como indagar, estudar, conhecer, avaliar as necessidades das crianças? Como ultrapassar as vicissitudes, obstáculos e dificuldades dos diversos sistemas? Como «mergulhar» no «mundo desconhecido» dos determinantes da saúde que «navegam para lá da saúde», ou mesmo, no que se refere aos relativos à Saúde, se encontram ainda tão escondidos e encriptados (por isso a progressiva abertura dos dados do INE ao público em geral e a criação da Pordata, um exemplo de dádiva, rigor e eficiência, são passos tão importantes que pena é não serem fornecidos pelos organismos de Estado, como os ministérios e direções-gerais)? Como coordenar tudo isto com as boas práticas, baseadas na evidência, na ética e nos direitos?




    As crianças são animais e são pessoas. São cidadãos e são grupo etário. Enquanto grupo vulnerável e de grande dependência merecem o que lhes é devido, individual e coletivamente. Se os idosos representam a sapiência e o repositório da memória, se os adultos representam a força laboral e a capacidade de regenerar o tecido social e a espécie, as crianças representam o potencial da sociedade, mas são presente e são futuro.




    A cidadania e a sociedade civil




    Ainda no que reporta à saúde, observa-se um maior reconhecimento da sociedade civil como elemento indispensável na promoção da saúde e, como tal, uma devolução ao cidadão de uma quota-parte da responsabilidade que lhe cabe por direito mas também por dever. Não é por acaso que tem aumentado o número de associações de pais, de cidadãos, de defesa dos interesses e dos direitos das crianças, designadamente de crianças com deficiências ou doenças crónicas ou congénitas.




    A sociedade civil tem uma elevada eficiência na resolução de alguns problemas, designadamente relacionados com a saúde, pelo seu apurado conhecimento das situações que afetam a comunidade, nomeadamente na perspetiva de gestão participada da res publica; pelas abordagens inovadoras que vai sendo capaz de encontrar; flexibilidade das suas atitudes; interesse na resposta; menor tempo requerido para atravessar as burocracias; maior capacidade de mobilização à volta de um interesse comum; maior pressão sobre o poder político, designadamente por representar votos; abolição de barreiras ideológicas ou partidárias entre os cidadãos, quando o bem comum está em causa; abolição do protecionismo económico e o desenvolvimento de redes e fontes financiadoras próprias; especial apetência dos meios de comunicação social por este tipo de atividades e capacidade de unir o que une, encontrando para cada caso o máximo denominador comum.




    Assiste-se, felizmente, a uma passagem da democracia essencialmente formal para formas de intervenção de cidadania que poderão colmatar a inevitável distância entre o Estado e a sociedade, a qual existe mesmo em formas de regime amplamente desburocratizados, não apenas devido ao natural e inevitável apetite centralizador do Estado mas porque os horizontes temporais e espaciais das respetivas atuações são diferentes e não se podem mudar radicalmente sem subverter a lógica institucional.




    A sociedade civil pode dar uma resposta global não corporativa e de extrema eficácia perante problemas cuja resolução é, cada vez mais, pluridisciplinar, num movimento mobilizador de vontades e federador de ações e um desafio estimulante que englobe organizações não-governamentais e organizações com fins lucrativos, e até mecenas.




    Apesar de ser muito vista na perspetiva do voluntariado, a intervenção dos cidadãos e da sociedade civil deverá basear-se na vasta gama de pessoas ativas que traduzem a sua vocação e capacidade democráticas de intervir, visando servir o bem comum nas suas múltiplas facetas e necessidades, florescendo em organizações de intuito social que se distinguem pela generosidade dos seus propósitos, determinação dos seus animadores e eficiência dos seus planos e métodos de ação, embora de forma minimamente organizada e coordenada.




    A evolução deste tipo de atuação conduzirá, estamos certos, ao aparecimento de uma nova cultura – a cultura não-governamental –, a qual, apesar de não se poder considerar a única, a genuína ou até a melhor, não devendo também ser tida como um contrapoder, é um espaço aberto que, apesar de enfermar dos erros e vícios dos mortais – ou não fosse constituída por humanos, e nisso não se distinguirá dos outras instituições –, recusa os jogos de poder, os equilíbrios entre interesses velados e a tendência autoritária que fatalmente decorre da existência de uma cadeia hierárquica.




    Por outro lado, como reconhece a Organização Mundial de Saúde no seu programa Saúde para Todos no Ano 2000 (cada vez mais, porventura, uma utopia), é fundamental envolver os cidadãos na resolução dos seus próprios problemas, ampliando a sua intervenção para além da urna de voto. Digamos que o envolvimento da sociedade civil no equacionamento e resolução dos problemas sociais, humanos e económicos já ultrapassou a fase das meras boas intenções e dos ideais para se tornar um imperativo e até mesmo uma condição de sobrevivência, em coligação com os serviços públicos, designadamente participar no desenvolvimento e na aplicação de medidas para a prevenção das doenças físicas, emocionais, psicológicas e sociais, e para a promoção da saúde e do bem-estar das crianças portuguesas.




    Pena é que os entraves sejam grandes, apesar de ser necessária uma triagem e um crivo para evitar que organizações oportunistas e/ou ineficazes consigam florescer à sombra do Estado. Se, por um lado, o Estado não lhe deve recusar esse papel, por outro, a própria sociedade civil terá de assumir não apenas os seus direitos mas também as suas responsabilidades. Acredito e desejo profundamente que a próxima década fique marcada pela ampla participação dos cidadãos na resolução dos problemas que os afetam – a Pediatria e a Saúde Infantil e Juvenil, como anteriormente em tantas e tantas instâncias, podem gabar-se de já ter dado os primeiros passos neste caminho de forma pioneira, designadamente através da Pediatria Social, uma forma de pensar, acolhida posteriormente em organismos científicos, criada por um dos maiores pediatras mundiais, Robert Debré (um dos fundadores da UNICEF), curiosamente no Congresso Internacional de Pediatria que teve lugar em Lisboa, em 1962, e que foi considerado o «congresso da viragem» (foi nesse congresso que, por exemplo, se relataram os efeitos da talidomida nos fetos, com todo o cortejo de enormes malformações que esse fármaco causava nas grávidas). Cinquenta anos nos separam dessa visão de que a criança é um ser com direitos, uma atualidade, um futuro, uma garantia da sobrevivência dos povos, e que o seu destino está dependente dos contextos, na linha do que referia o filósofo Ortega y Gasset: «o ser humano é ele e as suas circunstâncias». Não posso deixar de referir, porque seria injusto e também por homenagem emocional, que o meu pai, professor de pediatria, foi um dos grandes ativistas desse movimento, em Portugal e na Europa, e o secretário-geral e organizador daquele Congresso.




    Torna-se, assim, imperioso aumentar o reconhecimento e a consciencialização da população e de todos os níveis dos sectores público, e privado, relativamente à necessidade de promover a saúde das crianças. A natural lentidão do processo de interiorização de novos conceitos não deverá ser impedimento à transmissão de mensagens que consideramos corretas, pelo que as campanhas de educação para a saúde e a promoção da saúde, e de chamada de atenção para os problemas sociais que afetam a criança, deverão incluir esta como um bem único, irrepetível e insubstituível.




    Torna-se imperioso desenvolver técnicas de comunicação e de marketing visando a população-alvo. Com a mediatização que ocorre no início deste século, em termos de comunicação (real e virtual), este aspeto é muito relevante e deve ser considerado com seriedade e atenção, quer no que traz de benéfico, quer no que pode encerrar de negativo.




    É também importante começar a analisar os problemas numa ótica infantil e juvenil, considerando as crianças e jovens como elementos da sociedade segundo os quais deverão ser estabelecidos os parâmetros de qualidade e de vida que, numa perspetiva de ampliação, virão a beneficiar toda a população. Sempre que se desenham programas ou estruturas que servem os mais carentes ou necessitados, aos vários níveis, está a consagrar-se, simultaneamente, a resposta às necessidades de todos.




    A Convenção sobre os Direitos da Criança




    Segundo a Convenção sobre os Direitos da Criança, aprovada pela Assembleia Geral da ONU em 1989 e ratificada por todos os órgãos de soberania portugueses em 1990 (fomos um dos primeiros países a fazê-lo e a primeira representante da Europa no Comité das Nações Unidas foi uma portuguesa, a Dr.ª Marta Pais), define-se «criança» como «todo o ser humano até aos 18 anos». Em termos correntes, este conceito inclui as crianças e os adolescentes.




    A Convenção sobre os Direitos da Criança – que tem força de lei no nosso país – estabelece os direitos incontestáveis das crianças e dos adolescentes e especifica as ações e medidas exigidas aos governos com vista a promover e garantir esses direitos. Para os profissionais envolvidos na prestação de cuidados às pessoas deste grupo etário, bem como para as próprias crianças, adolescentes e suas famílias, a Convenção representa um desafio a um tempo aliciador e estimulante.




    São muitos os direitos reconhecidos pela Convenção, designadamente:




    

      	
• que seja sempre salvaguardado «o melhor interesse da criança»;




      	
• proteção contra todas as formas de exploração e violência;




      	
• acessibilidade a cuidados de vária ordem (Saúde, Educação, Segurança Social, etc);




      	
• respeito e ao apoio pelos pais e tutores;




      	
• direito à informação e direito a ser protegida da informação nociva bem como a ser ouvida em questões que lhe dizem respeito, de acordo com a sua idade e maturidade;




      	
• privacidade e confidencialidade;




      	
• «ser criança», a brincar, a desenvolver atividades lúdicas e de lazer;




      	
• usufruir dos direitos acima mencionados, mesmo que portadora de uma doença crónica, deficiência, handicap, pertencente a minorias étnicas, religiosas ou outras, etc


    




    Portugal foi obrigado, como todos os países, a elaborar um relatório quinquenal sobre como a Convenção estava ser implementada. Em 1995, foi criada a Comissão Nacional dos Direitos da Criança, que tinha um representante dos ministérios da Justiça, da Educação, da Saúde e Segurança Social, para lá de representantes de organizações não-governamentais (UNICEF, IAC) e de outras individualidades. Foi preparado um extenso relatório, circunstanciado, que constituiu o embrião de uma Política Global para a Infância, e ouvidas centenas de profissionais e membros da sociedade civil. Infelizmente, o Relatório ficou «algures em parte incerta» e nunca mais foi repetido, embora as nossas obrigações perante as Nações Unidas. Foi pena… e perdeu-se a oportunidade de desenvolver uma política real e com enormes ganhos em saúde e bem-estar, como uma mudança de paradigma relativamente ao que representa uma criança.




    Em 1981, a Noruega foi o primeiro país do mundo a nomear um Provedor da Criança (Barn Ombudsman). Nesse ano, o parlamento norueguês deu luz verde à criação desta figura, que não tem outro objetivo que não seja a defesa e a promoção do superior interesse da Criança. O segundo Provedor foi um homem exemplar. Médico, cantor, ator de teatro, defensor dos direitos das crianças, de seu nome Trond-Viggo Torgersen, foi um grande amigo de Portugal, que visitou por diversas vezes, na tentativa de conseguir que o nosso país seguisse o modelo norueguês.




    Desde então, vários países têm aprovado e desenvolvido a figura do Provedor. Portugal ensaiou, em 1995, uma tentativa que, por razões de «lobbies e guerrinhas» partidárias, acabou por ficar adiada para as «calendas gregas»…




    O Provedor da Criança analisa as leis e documentos principais do poder legislativo para avaliar o impacte que podem ter na qualidade de vida das crianças, e tem uma linha telefónica que responde, coordenada com um programa de televisão de grande audiência, sempre de modo anónimo, às queixas que as crianças, também de forma anónima, lhe veiculam. Considero lamentável que esta figura não tenha conseguido vingar em Portugal. Como promotor dessa iniciativa, entendi que há derrotas injustas e motivadas pelo desinteresse pelas causas, mas também por se querer saber, como foi o caso, antes de criar a figura, quem, dos vários candidatos e candidatas, ocuparia o cargo, de acordo com as alianças partidárias. Afinal, neste caso, como em muitos, os tão propalados «superiores interesses da criança» pareceram ser inferiores a outros interesses bastante menos valiosos.
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