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Apresentacao

De acordo com as estatisticas das Nacdes Unidas e
as Associagdes Internacionais, existem entre 500 a
600 milhdes de pessoas no mundo que apresen-
tam algum tipo de deficiéncia fisica ou mental, a
qual corresponde a 10% dos habitantes do mun-
do. Além disso, estima-se que cerca de 25% da
populacdo total se encontra afetada pelas dificul-
dades existentes comuns aos deficientes, tratan-
do-se de familiares ou responsaveis legais.

Em 2001, a Organizacdo Mundial da Saude, definiu
a incapacidade como a interacdo entre a doenca
ou limitagbes funcionais e os fatores pessoais e
ambientais.

Em 2010, a Associagdo Americana de Incapacida-
des Intelectuais e do Desenvolvimento (AAIDD,
2010), sublinhou que a deficiéncia intelectual ca-
racteriza-se por limitacdes significativas tanto no
funcionamento intelectual como no comporta-
mento adaptativo, manifestando-se em simulta-
neidade com as capacidades adaptativas concep-
tuais, sociais e praticas. Esta incapacidade origina-
se antes dos 18 anos. As premissas seguintes sdo
fundamentais para esta definicao:

1. Limitagdes no funcionamento presente (considerar o
contexto de ambientes comunitarios tipicos dos
iguais em idade e cultura);

2. Avaliagdo valida e atual (ter em conta a diversidade
cultural e linguistica, assim como as diferencas na
comunicacao e nos aspetos sensoriais, motores e
comportamentais);

3. Crenca que na pessoa coexistem as limitacbes e as
capacidades;

4. Descricdo de limitacGes com o desenvolvimento de
um perfil de necessidades de apoio;

5. Crenca de que, se se mantém os apoios personaliza-
dos apropriados durante um yg14 . 20914
longo periodo, o funcionamento
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A ATENCAO INTEGRAL A PESSOA COM
DEFICIENCIA INTELETUAL - UM DESAFIO ETICO

A Convencao Internacional sobre os Direitos das Pessoas com
Incapacidade (2006) supds importantes consequéncias para as
pessoas quais
“visibilidade"” deste grupo cidadao dentro do sistema de prote-
¢do de direitos humanos das Nag¢des Unidas, a assuncao irre-
versivel do fendmeno da incapacidade como uma questdo de
direitos humanos, e a necessidade de poder contar com uma
ferramenta juridica vinculativa a hora de fazer valer os direitos
destas pessoas.

Interessa destacar que a Convencdo recolhe, como principios
fundamentais, o respeito pela dignidade inerente a pessoa, a
autonomia individual, incluindo a liberdade de tomar as pro-
prias decisdes, e a independéncia das pessoas; a nao discrimi-
nacao; a participagdo e inclusdo plena e efetiva na sociedade; o
respeito pela diferenca e a aceitacdo das pessoas com incapaci-
dade como parte da diversidade e da condicdo humana; a
igualdade de oportunidades; a acessibilidade; a igualdade entre
o0 homem e a mulher; o respeito pelo desenvolvimento das fa-
cultades das criangas com deficiéncia e ao seu direito a preser-
var a sua identidade.

com deficiéncia, entre as se destaca a

A promocéao do desenvolvimento humano e a melhoria da qua-
lidade de vida das pessoas com deficiéncia requer uma dupla
estratégia, por um lado, melhorar as condi¢cdes do ambiente
natural e social a partir das possibilidades da ciéncia e da apli-
cacdo do principio da solidariedade; e por outro, favorecer o
ambiente social em que vivem, de maneira que seja mais justo
para as necessidades humanas, desde o reconhecimento dos
seus direitos e o uso da via educativa para fomenta-los. Em
relagdo a saude, reconhece-se que as pessoas com deficiéncia
tém o direito a beneficiar dos melhores niveis de saude, sem
discriminacdo pela sua deficiéncia. Os Estados Membros com-
prometem-se a adotar as medidas perti-
nentes e necessarias para assegurar O
acesso das pessoas com deficiéncia aos
servicos de saude tendo em conta as
questdes de género e a reabilitagdo relaci-
onada com a saude. Nomeadamente:




(1) Proporcionar as pessoas com deficiéncia programas
de atencdo da salde gratuitos ou a precos acessiveis, da
mesma variedade e qualidade que as demais pessoas;
(2) Proporcionar os servicos de saude que necessitem
especificamente como consequéncia da sua deficiéncia,
incluidas a rapida detecao e intervencdo, quando proce-
da, e servicos destinados a prevenir e reduzir ao maximo
o aparecimento de novas incapacidades; (3) Proporcio-
nar os servi¢cos o mais perto possivel das comunidades,
inclusive nas zonas rurais.; (4) Exigir aos profissionais de
salde que prestem as pessoas com incapacidade a
atencdo com a mesma qualidade que as demais pesso-
as, sobre a base de um consentimento livre e informa-
do, mediante a sensibilizacdo e o respeito dos direitos
humanos, a dignidade, a autonomia e as necessidades
das pessoas com incapacidade, ou através da capacita-
¢do e a promulgacdo de normas éticas para a atencdo
da saude nos ambitos publico e privado.; (5) Proibir a
discriminacdo contra as pessoas com deficiéncia na
prestacdo de seguros de saude e de vida quando estes
estejam permitidos na legislagdo nacional, e velardo por
que estes seguros se prestem de maneira justa e razoa-
vel; (6) Impedir que se neguem, de maneira discrimina-
toria, servicos de saude ou de atencao da salde, os ali-
mentos sélidos ou liquidos por motivos de incapacida-
de,; (7) Organizar, intensificar e ampliar os servicos e
programas gerais de habitacdo e reabilitacdo e, em par-
ticular nos ambitos da saude, do emprego, da educacao
e dos servigos sociais, de forma que esses servicos e
programas comecem na etapa mais precoce possivel e
se base na avaliacdo multidisciplinar das necessidades e
capacidades da pessoa. Por ultimo, promover o desen-
volvimento da formagdo inicial e continua para os pro-
fissionais que trabalham nos servicos de habilitacdo e
reabilitacdo, e a disponibilidade, o conhecimento e o
uso de tecnologias de apoio e dispositivos destinados
as pessoas com deficiéncia, para efeitos de habilitagdo e
reabilitacdo.

Hoje em dia existem evidencias de que se podem redu-
zir as limitagdes funcionais e, por tanto, a deficiéncia,
proporcionando a essas pessoas servicos e apoios que
se centrem no comportamento adaptativo e no status
de papeis; e também de que a deficiéncia é o resultado
da interacdo desta pessoa e seu ambiente. Todo isso
permite ter uma nova visdo da incapacidade, que presta
uma especial atengdo a autodeterminagdo, a inclusao, a
equidade e as fortalezas do sujeito, tal e
tal se recolhe nos modelos de atencao
orientados a qualidade de vida desde a
planificagdo centrada na pessoa.

APLICAGAO AOS CONTEXTOS HOSPITALEIROS

Nesta linha de pensamento, parece-nos clara a conver-
géncia entre os principios basicos da bioética e o para-
digma da protecdo/apoio, ja que a beneficéncia e a ndo
-maleficéncia pressupdem que na comunidade em ge-
ral, e nos contextos hospitaleiros todos os profissionais,
atuem com a finalidade de nédo causar danos as pessoas
com deficiéncia e sempre procurar o seu bem, tendo em
consideragdo as suas necessidades, uma vez que o prin-
cipio da beneficéncia é entendido como o principio da
busca do bem socio-pessoal e ambiental; o significado
da nao-maleficéncia esta relacionado com o oferecer a
assisténcia necessaria, suficiente e de qualidade para as
pessoas com incapacidade e a garantia de um servico
de saude integral com os mais altos niveis de qualidade,
nos aspetos assistenciais e de infra-estrutura, para que
sejam eficientes e suficientes.

A estratégia de atengdo a pessoa com deficiéncia inte-

lectual ou fisica passa por um planeamento que inclui

atuacbes como:

e A avaliacdo individualizada do nivel de complexidade risco:
um diagnostico integral que, além de descrever os proces-
sos clinicos, inclua a sua situagdo social, psicoafectiva, o seu
contexto familiar;

e Uma atuacdo mais centrada nas intervenc¢des preventivas e
reabilitadoras para evitar a progressdo das doengas cronicas,
com inuteis esfor¢os curativos;

e Um tratamento farmacoldgico integral, com uma valoracdo
da adequacao, adesdo e conciliagdo terapéutica nos diferen-
tes ambientes assistenciais;

e Uma implicacdo ativa do doente e do seu ambiente familiar
na adesdo ao tratamento e a aplicagdo de cuidados, com
programas educativos e de apoio ao autocuidado;

e Uma coordenacao eficaz, tanto entre niveis e fluxos assisten-
ciais como entre a rede social e de saude.

Interpelacdes éticas:

1) Nos contextos hospitaleiros sente-se que a pessoa com
incapacidade fisica ou mental é sujeito de direitos e que a
abordagem interdisciplinar estd assente nas suas necessi-
dades, mas sobretudo nas suas capacidades?

2) Como se evidencia a centralidade da pessoa assistida nas
tomadas de decisdo?
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