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1. INTRODUCAO
Na natureza, os animais doentes ou incapacitados sdo, de um modo geral, abandonados ou as primeiras
vitimas dos predadores. Admitimos, pois, que a rejeicdo de uma cria diferente, mormente com deficiéncia,

possa ser uma atitude natural 1 2),

Contudo, no que concerne a espécie humana, o conceito de progresso ®) corresponde, de facto, a uma
constelacdo de determinacdes: evolucdo cientifica e tecnolégica, desenvolvimento da cultura em ordem a um
maior bem-estar, a um aumento de ordem e razao, ... Relativamente ao progresso, apesar da subjectividade do
conceito, torna-se dificil contestar a existéncia de objectivos claros ou, pelo menos, de objectivos comuns a
maioria das pessoas (por exemplo, a alfabetizacdo, o declinio da mortalidade e da morbilidade infantil, a
erradicacdo de certas doencas infecto-contagiosas, etc...), muito embora nada prove que todos 0s progressos

sejam compativeis entre si ou que se possa falar de progresso em geral (3 4). ainda assim, a aceitarmos no
essencial o pressuposto anterior, a organizacdo da vida triunfa, lentamente, sobre a pobreza originaria da
natureza; mas, em contrapartida, a humanidade é confrontada com novos dilemas éticos, suscitados pela

dindmica do préprio processo evolutivo ©)

Como resultado do progresso, e apesar da inevitavel modificacdo das mentalidades relativamente a
problematica da perturbacdo do desenvolvimento intelectual, surgem, nesta matéria, novas questdes éticas,
designadamente as relacionados com a reanimacdo do recém-nascido com deficiéncia e com a integracdo e o
direito a sexualidade/procriacdo das pessoas com deficiéncia.

E reconhecido, por todos, a existéncia de enormes discrepancias na definicdo do conceito de perturbacéo do

desenvolvimento intelectual, tanto entre a populacdo ndo especializada, como entre a comunidade cientifica (5;

6. 7. 8) Este facto deve-se, por um lado, a factores de ordem cultural e, por outro, as multiplas express@es da
deficiéncia. Assim, ao longo dos tempos, tem havido uma confusdo, dirlamos mesmo semantica, entre

normal e desejavel e entre anormal e indesejével(g).
As pessoas com perturbacdo do desenvolvimento intelectual foram vistas como ameaca publica durante as

primeiras décadas do nosso século, como resultado da difusdo do Eugenismo (10; 11; 12) (procurando uma

melhor qualidade do genoma humano) e da Teoria Degeneracionista (13; 14) (perversédo da evolucdo humana
de um estado primitivo a um estado civilizacional), desenvolvida segundo trés modelos, correspondentes a
igual niUmero de periodos: o primeiro degeneracionismo ou modelo Criacionista (os seres humanos foram
originalmente criados por Deus num estado civilizacional, tendo a degenerescéncia afectado alguns
individuos e grupos), o segundo degeneracionismo ou modelo Médico/Psiquiatrico (a degenerescéncia
corresponderia a expressao, no plano fisico, de desagrado do Criador e confirmaria, cientificamente, a ideia
do pecado original) e o terceiro degeneracionismo ou modelo evolucionista (os estigmas da deficiéncia
traduziriam, fisicamente, os problemas encontrados na ascendéncia dos baixos para 0os mais altos estadios
civilizacionais). Os modelos Médico/Psiquiatrico e Evolucionista contribuiram para a elaboracdo da

classificagdo da "imbecilidade moral" (15), largamente utilizada nas duas ultimas décadas do século passado,
com evidentes repercussfes no nosso tempo, e segundo a qual as pessoas com perturbacdo do
desenvolvimento intelectual seriam portadoras dos estigmas da degenerescéncia.

Goddard, em 1910 (16), propds uma nova classificagcdo da perturbacdo do desenvolvimento intelectual,
baseada na psicometria, posteriormente adoptada pela American Association on Mental Deficiency, mais tarde
denominada American Association on Mental Retardation, e que viria a mostrar-se véalida, embora com
modificacbes, até aos nossos dias. Os sistemas classificativos das Perturba¢cdes do Desenvolvimento

propostos pela Organizagdo Mundial de Saude (CIM-10, 1993) (17N e pela American Psychiatric Association (DSM-
IV, 1994) (18) ainda propdem uma classificagcdo da perturbacdo do desenvolvimento intelectual com base na
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psicometria: ligeira (Q.l. entre 50 e 69), moderada (Q.l. entre 35 e 49), grave (Q.l. entre 20 e 34) e profunda (Q.I.
inferior a 20).
Em 1992, a American Association on Mental Retardation, para nés, a voz mais autorizada na matéria, propos

uma nova classificacéo (19), baseada, essencialmente, na avaliagdo do comportamento adaptativo e,
consequentemente, na definicdo do tipo e da qualidade dos apoios/ajudas preconizados, segundo quatro
grupos: Necessidade de apoios/ajudas intermitente, necessidade de apoios/ajudas limitada, necessidade de
apoios/ajudas extensa e necessidade de apoios/ajudas permanente, intensa e em todas as circunstancias e
ambientes (pervasiva).

Se aceitarmos a supremacia do conceito de funcionalidade, entendida numa perspectiva ampla,
relativamente ao conceito de défice cognitivo, uma crianca tradicionalmente classificada como portadora de
perturbacéo do desenvolvimento intelectual ligeira (Q.l. entre 50 e 69) poderia vir a ser incluida em qualquer dos
quatro grupos da classificagcdo proposta pela American Association on Mental Retardation, com evidentes
repercussdes no a&mbito da nosologia e da hosografia.

Apesar dos enormes progressos verificados, sobretudo culturais, bem expressos pelo reconhecimento, entre
outros, do direito a vida, do direito a educacdo, do direito ao lazer, do direito a sexualidade, do direito a
formacado profissional e ao emprego e do direito a colocacdo familiar das pessoas com perturbacdo do
desenvolvimento intelectual, nada responde, ainda, de forma satisfatoria, as mais importantes questdes ético-
juridicas suscitadas pela patologia em causa. Para nés, o grande dilema ético, relativamente a atitude da
sociedade para com as pessoas com perturbacdo do desenvolvimento intelectual, reside na opcéo pelo
primado do conceito de qualidade de vida ou na opcdo pelo primado do conceito de vida, numa perspectiva
ontolégica, ou seja independentemente das suas qualidades e atributos ou, melhor, das suas aparéncias (a
deficiéncia corresponderd, pois, a uma aparéncia ou a uma qualidade).

Sobre este tema, naturalmente controverso, iremos apresentar um conjunto de reflexdes, susceptivel de
traduzir a nossa postura moral perante 0 mesmo.

2. A PRIMAZIA DO CONCEITO DE QUALIDADE DE VIDA OU A PRIMAZIA DO CONCEITO DE SER, NUMA
PERSPECTIVA ONTOLOGICA, INDEPENDENTEMENTE DAS SUAS QUALIDADES

A eutanasia involuntaria (sem a livre opc¢éo e consentimento do sujeito) de recém-nascidos, de criancas, de

adolescentes e de adultos portadores de graves deficiéncias, foi preconizada por Singer e outros defensores

do Utilitarismo (3; 11; 12), doutrina moral e politica, cujos principais arautos foram, no pretérito, os fil6sofos
ingleses Jeremy Bentham (1748-1842) e John Stuart Mill (1806-1873) (20; 21) o utilitarismo €, antes de mais, uma

teoria dos fins da accdo humana. Como precisa Mill (20), a Unica coisa desejavel como fim é a felicidade
(assim, o Utilitarismo sera um Hedonismo), ou seja, o prazer e a auséncia de dor; o ideal do Utilitarismo é, no

entanto, a felicidade geral e ndo a felicidade individual Q). e possivel, assim, considerar o Utilitarismo como
uma variante do Consequencialismo(3? 11), gue consiste em avaliar uma acc¢édo pelo seu resultado e ndo, como

propde Kant (22), pelaintencdo que preside a sua realizagdo. De acordo com o Utilitarismo, um ser humano s6
terd o direito de viver enquanto ele ou ela fér pessoa, ou seja, enquanto mantiver intactas as suas faculdades

cognitivas (11), Assim, por razdes de ordem econdmica (0 fim €& material), estas pessoas poderdo nao
beneficiar de atitudes médicas salvadoras ou, pior, serem submetidas a eutanéasia involuntaria. Assim, o
actual debate sobre a eutanasia em geral estende-se a problematica do direito a vida de um largo grupo de

cidaddos com deficiéncia, considerados "improdutivos" ou "socialmente indteis" (11;12),

A fim de se seleccionar o grupo de pessoas com deficiéncia em condicfes de receber, ou ndo, beneficios ou
apoios sociais, ou até mesmo para ser sujeito a eutanasia involuntaria, tem sido preconizada, pelos adeptos
do Utilitarismo, a utilizacdo do conceito de qualidade de vida. Assim, mediante a utilizac&do, entre outros, de

instrumentos cientificos subjectivos- as escalas de avaliagdo da qualidade de vida (23; 24; 25) -, seria possivel
ajuizar sobre a qualidade de vida das pessoas, designadamente com deficiéncia, e, por conseguinte, tomar
uma deciséao relativamente a oferta, ou néo, de cuidados sociais de diversa indole. Independemente do facto
de os mencionados instrumentos terem validade cientifica duvidosa, pela sua incoeréncia metodoldgica, de
serem subjectivos e de dificil aplicagcdo em sujeitos com défices cognitivos, a verdade é que aqueles poderao
ter alguma interesse, relacionado, quase sempre, com a identificacdo e inventariacdo de insatisfacbes e com
a consequente possibilidade de definicdo de medidas correctoras.

Se aceitdssemos o0s principios filosoficos do Utilitarismo, ndo seria legitimo, pensamos nés, confinar a
aplicacdo dos preceitos a uma determinada patologia, estigmatizando, de forma cega, os seus portadores
(por exemplo, a perturbacdo do desenvolvimento intelectual). Seria for¢coso aplicar, de forma global, os
mesmos principios a todas as pessoas susceptiveis de serem incluidas na categoria, isto € que tivessem
uma vida com ma qualidade. Assim, inUmeras pessoas, todas com uma aparéncia comum - a ma qualidade de
vida - seriam seleccionadas para o grupo anteriormente mencionado, independentemente de serem, ou néo,
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portadoras de perturbacdo do desenvolvimento intelectual. O critério de incluséo seria, de forma rigida e
absoluta, a méa qualidade de vida e ndo o facto de se ser portador de determinada patologia. Esta interpretagao
teria, como é facil de imaginar, consequéncias sociais e psicolégicas devastadoras.

Mas, para nés, a grande critica a posi¢cao moral do Utilitarismo deriva, exactamente, dos seus pressupostos

filosoficos. Com o Humanismo (3), defendemos que um dos valores supremos é a prépria vida,
independentemente das suas qualidades ou aparéncias. Neste contexto, a perturbacdo do desenvolvimento
intelectual, ou a deméncia, ou a depressao, ou qualquer outra manifestacdo susceptivel de ser interpretada
como socialmente negativa ou reveladora de uma ma qualidade de vida devera ser incluida na categoria das
gualidades ou aparéncias e situa-se, do ponto de vista ético, num plano subalterno relativamente ao valor da
propria vida. Assim, ndo aceitamos que possa haver uma sobreposicdo do conceito de qualidade de vida
relativamente ao conceito da prépria vida. Por conseguinte, para nds, todos os cidadaos, independentemente
das suas caracteristicas, das suas qualidades, ao fim e ao cabo das suas aparéncias, tém exactamente os
mesmos direitos fundamentais, devendo 0s apoios sociais ser consignados de acordo com as necessidades
especificas de cada sujeito.

3. ATITUDES PERANTE O RECEM-NASCIDO PORTADOR DE DEFICIENCIA

Os notaveis avancos cientificos e tecnoldgicos ocorridos nos udltimos 30 anos, como o desenvolvimento de
potentes meios de diagndstico, como a opg¢ao por intervencdes cirdrgicas sofisticadas e como a eficacia
crescente de determinados farmacos, entre outros, suscitaram novos problemas éticos. A nossa capacidade
para prolongar a vida nao foi correspondida com a desejavel capacidade para restaurar a saude. As
intervenc8es médicas permitiram manter as fungdes vitais, sem resolverem, na maior parte das vezes, 0
processo patologico subjacente. Num Hospital moderno, em determinado sector, os recém-nascidos
prematuros séo tratados, de forma sofisticada, em Unidades de Cuidados Intensivos e, simultaneamente,
noutro local da institui¢cao, algumas gravidezes sao interrompidas por motivos eugénicos.

Como sera facil depreender das nossas anteriores posicées, condenamos, no plano moral, o Eugenismo,
claramente truncado no Utilitarismo. Novamente, com o Humanismo, o conceito de vida devera sobrep6r-se ao
conceito de doenca, quer ela seja genética, malformativa ou outra. De resto, os motivos invocados pelos
primeiros sdo, no fundo, mais uma vez, a qualidade de vida e, secundariamente, a compaixao pelo sofrimento
ou por outro incémodo similar. Curiosamente, para os adeptos da Eugenia, o grande dilema ético reside,

como ¢€ inevitavel, na definicdo dos limites para a aplicacdo do conceito (27) (aplicabilidade a determinadas
patologias, como, por exemplo, ao hanismo acondroplasico).

Relativamente a problematica da eutanasia involuntaria de pessoas com perturbacdo do desenvolvimento

intelectual, proposta por alguns (28), ela é, a luz dos nossos principios, inaceitavel. A autonomia do sujeito ,
susceptivel de Ihe permitir optar de uma forma livre e de dar, por conseguinte, consentimento informado, néo
existe, geralmente, entre os portadores de perturbacdo do desenvolvimento intelectual. Também n&o podem,
para nés, ser valorizadas as decisdes paternais de sentido contrario aos interesses da criangca, numa
perspectiva de direito comum, ou contra os principios éticos do profissional de salude, designadamente no
gue se refere a sua opc¢ao pela primazia do valor da vida relativamente ao valor da qualidade de vida.

Na sequéncia do anteriormente afirmado, no que concerne a reanimacdo e aos tratamentos meédicos a prestar

a pessoas com perturbacdo do desenvolvimento intelectual, para ndés, como para muitos (29; 30), e ao

contrario de outros (31 32; 33, 34) ¢ (nico limite a intervencdo corresponde aos critérios de morte cerebral. No
caso de situacdes incompativeis com a vida, é legitimo suspender, em nosso entender, na sequéncia de um
parecer de um Conselho de Etica, todas as atitudes médicas, conquanto ndo estejam relacionadas com a
promocéo do conforto do doente.

Terminavamos este capitulo lembrando que, em nossa opinido, ndo h& qualquer direito de uma crianca ser
naturalmente saudavel; mas ha o dever moral de qualquer crianca ser aceite pelos pais e de beneficiar de
cuidados apropriados, independentemente das suas qualidades ou aparéncias.

4. A PROBLEMATICA DA INTEGRAGAO
A integracdo das pessoas com perturbacdo do desenvolvimento intelectual ou portadoras de qualquer estigma, seja
ele racial, cultural, religioso, fisico ou outro, constitui, em nossa opinido, um imperativo ético.

A integracdo, no seu sentido mais lato, pressupde a adopc¢ao de um estilo de vida normal (35; 36; 37), sem o
recurso a instituicdes especiais, susceptiveis de inevitavelmente promoverem a segregacdo, como séo, de
forma paradigmatica, as escolas de educacéo especial.

Em nosso entender, para fundamentar o ideal integracionista, ndo deverdo ser invocados argumentos como 0s
beneficios educativos, como a aprendizagem, pela imitacdo, dos comportamentos comuns, como a
humanizagéo dos colegas, como o espectaculo degradante oferecido pela concentracdo artificial de pessoas
com deficiéncia, como as baixas expectativas das instituicbes especiais e ainda outros habitualmente
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utilizados nas discussdes sobre o tema(39:36:37) O principal argumento, para nés, assenta no direito, sem
ddvida anti-natural, mas obviamente civilizacional, a integragdo, independentemente das caracteristicas
(aparéncias) fisicas, mentais, culturais ou outras que distingam um sujeito da restante maioria. Assim,
independentemente dos resultados da sua aplicacdo, a integracdo € um imperativo ético. No caso de serem
encontrados maus resultados no decurso da aplicacdo do ideal integracionista, o que ha a fazer é modificar as
estratégias que conduziram a uma intervencao ineficaz e nao abdicar do principio. Provavelmente, a integracao
perfeita € uma utopia, ja que os comportamentos segregacionistas correspondem a atitudes naturais,
instintivas.

Se, como atras referido, no plano ético ndo aceitamos ceder no principio da integracdo, também nao podemos
deixar de reconhecer que, em raras circunstancias concretas, ela constitui um desiderato dificil de alcancar.
Referimo-nos, naturalmente, a graves deficiéncias fisicas, a significativas perturbacées comportamentais ou
a outras manifestacdes patolégicas graves que, na pratica, podem conduzir ao insucesso do ideal
integracionista. Em nossa opinido, nestes casos excepcionais, sempre na sequéncia de um parecer de um
Conselho de Etica, sem abdicar dos principios integracionistas, uma boa préatica podera corresponder a
segregacado pontual (escolar, por exemplo), conquanto ndo se produza uma indesejavel contaminacao desta
atitude de excepcéo as esferas relacionais pessoais e familiares.

Para nés, de forma ideal, num determinado ambiente (escolar, por exemplo), a relagdo entre as criangas com
determinados problemas e as criancas sem problemas deve ser exactamente igual a prevaléncia, na mesma
comunidade, das criangcas com problemas. Assim, se a prevaléncia da perturbacdo do desenvolvimento
intelectual fér de 3,5 % da populacdo em idade escolar, a prevaléncia de criangcas com perturbacdo do
desenvolvimento intelectual no sistema escolar (em cada turma) dessa mesma comunidade deve ser proxima
dos 3,5 %.

Terminariamos este capitulo lembrando que, para nés, uma das expressées maximas do segregacionismo é
proporcionada por espectaculos, em nosso entender degradantes, como o Desporto para Deficientes Mentais
ou o Teatro ou o Ballet representado por pessoas com perturbacdo do desenvolvimento intelectual. Em nossa

opinido, este tipo de manifestacdes, sem produzir grandes beneficios pessoais e sociais (35; 38), serve,
sobretudo, para estigmatizar, de forma negativa, a prépria deficiéncia e os seus portadores. Uma pessoa com
deficiéncia deve pertencer a uma familia comum, deve ser incluida no sistema regular de ensino, deve ter acesso as
vulgares actividades de lazer, deve aceder, normalmente, a formacao profissional e deve ser integrada no mercado
de trabalho. Em nosso entender, para que tudo isto seja possivel sdo necessarios, grosso modo, concretizar
dois objectivos: o primeiro € modificar as mentalidades das pessoas, por forma a que nao estigmatizem,
negativamente, a deficiéncia e ndo levantem obstaculos ao processo de integracéo; o segundo é desenvolver
e promover o conceito de adaptacdo (adaptacdo curricular, adaptacdo a pratica de desportos, adaptacdo as
tarefas profissionais, adaptacdo as barreiras arquitectdnicas, ..) ao tipo de deficiéncia identificada
(qualidade, caracteristica, aparéncia, ...) e a pessoa sua portadora (tendo em conta as caracteristicas da
personalidade, ...), mas ndo a patologia subjacente (sindrome do X fragil, por exemplo).

5. A PROBLEMATICA DA SEXUALIDADE, DA ESTERILIZACAO E DO DIREITO A PROCRIACAO DAS PESSOAS
COM DEFICIENCIA

Com base em inUmeros argumentos, o principal dos quais relacionado com a incapacidade para uma integral

assuncdo da maternidade ou da paternidade, vérios autores tém defendido a interdicdo das actividades

sexuais aos cidadaos portadores de perturbacdo do desenvolvimento intelectual (28; 39), Outros, ainda, indo

mais longe, tém-se batido, publicamente, pela pratica da esterilizacéo (28; 40; 41; 42), embora sé muito
raramente invocando os argumentos propostos, no passado, pelos eugenistas.

De um modo geral, em nossa opinido, o problema da sexualidade livre (ndo for¢cada) s6 se coloca as pessoas
com perturbacdo do desenvolvimento intelectual cujo desenvolvimento psicomotor ndo apresenta desvios
muito significativos (uma perturbacdo do desenvolvimento intelectual grave, quer ela seja
predominantemente classificada segundo uma perspectiva cognitivista ou com base na avaliacdo do
comportamento adaptativo, acompanha-se, geralmente, de perturbacdes no desenvolvimento da
sexualidade), pelo que o problema ético da inibicdo, ou néo, da sexualidade reporta-se, quase sempre, as
pessoas com perturbacdo do desenvolvimento intelectual pouco grave.

Mesmo que fosse possivel compreender os fundamentos das propostas apresentadas pelos defensores da
inibicdo das actividades sexuais (a sexualidade, num sentido lato, é provavelmente impossivel de inibir) das
pessoas com deficiéncia, como a incapacidade para uma sexualidade consciente ou como a incapacidade
para a integral assuncdo da maternidade ou da paternidade, entre outros, nunca aceitariamos a
estigmatizacdo de uma patologia (a perturbacdo do desenvolvimento intelectual, por exemplo). O legislador
pode, em nosso entender, estigmatizar, negativamente, determinados comportamentos ou atitudes
especificos, mas nao grupos de pessoas com caracteristicas comuns (de ordem intelectual, racial, étnica,
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religiosa, ...). Assim, a lei ndo devera mencionar palavras como ciganos, negros, minhotos, deficientes,
catolicos, etc..., mas caracterizar os comportamentos ou motivagcdes susceptiveis de serem considerados
negativos, indesejaveis ou condenaveis. Assim, as pessoas portadoras de deficiéncia ndo deverdo, como grupo,
ser inibidas da actividade sexual; mas poderiam ser todas aquelas (portadoras ou nédo de perturbacdo do
desenvolvimento intelectual) que previsivelmente n&o renam as condi¢des para assumir, de forma integral,
a paternidade ou a maternidade. Esta interpretacdo, para além dos efeitos benéficos relacionados com a
desestigmatizacéo da deficiéncia, levantaria, contudo, dois problemas éticos de monta: como definir o conceito
de assuncao integral da maternidade ou de paternidade e como aplicar, na pratica, uma lei que, de certeza,
ndo pouparia ninguém ?

Do anteriormente afirmado, infere-se, facilmente, que ndo partilhamos as ideias dos adeptos da interdicdo
das actividades sexuais ao grupo de cidaddos com perturbacdo do desenvolvimento intelectual. Contudo,
dado o caracter ndo fundamental, embora natural, do direito a sexualidade livre, e porque a sociedade deve
acautelar os interesses dos portadores de perturbacdo do desenvolvimento intelectual, é possivel aceitar
situacOes de excepcdo. Nado constituindo, por conseguinte, a norma geral, em circunstancias especificas,
sempre na sequéncia de um parecer de um Conselho de Etica, algumas pessoas com deficiéncia, ndo pelo
facto de apresentarem uma deficiéncia (sindrome de Williams, por exemplo), mas por apresentarem
comportamentos de risco, poderiam ser inibidas da actividade sexual.

Argumentacdo idéntica a anterior deve ser utilizada para fundamentar o direito a procriagdo, ou seja de
constituir descendéncia, de pessoas com deficiéncia. Rejeitamos absolutamente, no plano ético, o
argumento apresentado pelos eugenistas, segundo o qual o direito a procriacdo das pessoas portadoras de
deficiéncia, conduziria, na pratica, a perpetuacdo de diversas patologias genéticas (28), com 0 consequente
empobrecimento do patriménio génico da espécie humana. As motivacdes para a reproducao sdo varias. No
gue concerne a maternidade ou a paternidade, os factores de ordem afectiva, tornam-se, com o tempo, nos
mais importantes de todos, num plano superior, sem duvida, aos problemas suscitados pelas deficiéncias,
dos quais, em nosso entender, sdo independentes, razdo por que a opc¢do de ter um filho se sobrepde,
geralmente, ao drama de se saber se ele vira a ser, ou néo, portador de deficiéncia (para nés, isto é extensivel
ao grupo de progenitores com perturbacdo do desenvolvimento intelectual, cuja probabilidade de ter um filho
com perturbacdes de desenvolvimento é, geralmente, maior). Este argumento, relativo ao papel
desempenhado pela afectividade na satisfacdo obtida pelo exercicio da maternidade ou da paternidade, nédo é

tido em conta pelos eugenistas, que tém, da vida, uma perspectiva mecanicista e utilitaria (10; 28) Acresce
ainda que, como é facil de deduzir pela analise de toda a argumentacdo até agora apresentada, uma crianca
com deficiéncia é, no plano ético, exactamente igual a qualquer outra, com ou sem deficiéncia. E novamente a
primazia do conceito de ser, independentemente das qualidades ou das aparéncias (neste caso, mais uma vez, a
qualidade de vida).

Com base em argumentacao idéntica, a esterilizacdo de pessoas com deficiéncia é, para nds, como para outros

(43; 44), uma prética condendvel, ja que ela produz uma mutilacéo fisica e psicoldgica, geralmente irreversivel,
sem o livre consentimento do sujeito. Contudo, em circunstancias muito especificas e no caso de nao ser
aconselhével a adopcdo de outros meios contraceptivos, sempre na sequéncia de um parecer de um
Conselho de Etica, com o objectivo de acautelar interesses e direitos, aceitamos a possibilidade de se propér
a esterilizagdo de determinado sujeito com deficiéncia (ou sem deficiéncia), conquanto o motivo ndo seja
uma patologia subjacente (por exemplo, a trissomia 21), mas determinada situacdo ou comportamento,
considerados de risco. A decisdo, como em todos 0s casos anteriores, deve caber aos tribunais.

6. O PAPEL DAS ASSOCIACOES DE PESSOAS PORTADORAS DE DEFICIENCIA

O papel fundamental das associa¢bes de pessoas portadoras de deficiéncia é, em nosso entender, a promoc¢éao
do apoio indirecto aos cidadaos com deficiéncia e ndo o apoio directo, este Ultimo traduzido pela criacdo de
estruturas susceptiveis de substituirem as instituicdes regulares, invariavelmente promotoras e principais
veiculos da exclusédo social. Assim, as mencionadas associa¢cdes deverdo funcionar como grupo de pressao
sobre o poder politico, sobre o poder econémico, sobre as estruturas sociais e educativas, sobre as
agremiacdes recreativas e desportivas, etc... Especificando melhor, uma associacdo deve, em vez de criar
uma escola especial, promover a integracdo das criancas com deficiéncia no sistema regular de ensino,
mediante, entre outros exemplos, a organizacdo de reuniées com o0s pais de todas as criancas, a promo¢ao
da diferenciacdo dos profissionais envolvidos (facilitando bibliografia, subsidiando a participacdo em acc¢des
de formacdo, intercedendo pela atribuicdo de bolsas de estudo, financiando linhas de investigacéo,
organizando acc¢bes de formacdo, ...), a avaliagdo dos resultados do processo de integracdo, a delaccéo
publica de atitudes segregacionistas e a exigéncia de apoios psicopedagdgicos sérios. O objectivo final &,

pois, que a escola regular se torne inclusiva, no espirito da Declaracdo de Salamanca (45), aceitando, sem
distingbes, todas as criangas, independentemente das suas caracteristicas ou aparéncias peculiares.
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