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1. Introducao

Na natureza, os animais doentes ou incapacitados sio,
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 2.

Contudo, no que concerne a espécie humana, o con-
ceito de progresso ' corresponde, de facto, a uma cons-
telacdo de determinagdes: evolugio cientifica e tecnoldgica,
desenvolvimento da cultura em ordem a um maior bem-
-estar, a um aumento de ordem e razdo, ... 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 os progressos sejam compativeis entre si ou que se
possa falar de progressos em geral * . Ainda assim, a
aceitarmos no essencial o pressuposto anterior, a organiza-
cdo da vida triunfa, lentamente, sobre a pobreza origindria
da natureza; mas, em contrapartida, a humanidade é con-
frontada com novos dilemas éticos, suscitados pela dina-
mica do préprio processo evolutivo 9.
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Como resultado do progresso, ¢ apesar da inevitdvel
modificacdo das mentalidades relativamente a problema-
tica da deficiéncia mental, surgem, nesta matéria, novas
questdes éticas, designadamente as relacionadas com a
reanimagdo 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 deficiéncia
mental, tanto entre a populagdo ndo especializada, como
entre a comunidade cientifica ©- %7 ¥, Este facto deve-se,
por um lado, a factores de ordem cultural e, por outro, as
multiplas expressdes da deficiéncia. Assim, ao longo
dos tempos, tem havido uma confusdo, dirfamos mesmo
semantica, entre normal e desejidvel e entre anormal e
indesejavel .

As pessoas com deficiéncia mental foram vistas como
ameaga publica durante as primeiras décadas do nosso
século, como resultado da difusdo do Eugenismo (%'
(procurando uma melhor qualidade do genoma humano) ¢
da Teoria Degeneracionista "> ' (perversio da evolucio
humana de um estado primitivo a um estado civilizacional),
desenvolvida segundo trés modelos, correspondentes a
igual ndmero de periodos: o primeiro degeneracionismo
ou modelo Criacionista (os seres humanos foram origi-
nalmente criados por Deus num estado civilizacional,
tendo a degenerescéncia afectado alguns individuos e gru-
pos), o segundo degeneracionismo ou Modelo Médico/
/Psiquidtrico (a degenerescéncia corresponderia 2 expres-
s30, no plano fisico, de desagrado do Criador e confirma-
ria, cientificamente, a ideia do pecado original) e o ter-
ceiro degeneracionismo ou modelo evolucionista (0s
estigmas da deficiéncia traduziriam, fisicamente, os pro-
blemas encontrados na ascendéncia dos baixos para os
mais altos estadios civilizacionais). Os modelos Médico/
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/Psiquidtrico e Evolucionista contribuiram para a elabo-
racdo da classifica¢io da «imbecilidade moral» ), larga-
mente utilizada nas duas dltimas décadas do século pas-
sado, com evidentes repercussdes no nosso tempo, e
segundo a qual as pessoas com deficiéncia mental seriam
portadoras dos estigmas da degenerescéncia.

Goddard, em 1910 "®_ prop6s uma nova classificaciao
da deficiéncia mental, baseada na psicometria, posterior-
mente adoptada pela American Association on Mental
Deficiency, mais tarde denominada American Association
on Mental Retardation, e que viria a mostrar-se vilida,
embora com modificacdes, até aos nossos dias. Os siste-
mas classificativos das Perturbacdes do Desenvolvimento
propostos pela Organizag¢do Mundial de Satide (CIM-10,
1993) U7 e pela American Psychiatric Association (DSM-
-1V, 1994) % ainda propdem uma classifica¢do da defi-
ciéncia mental com base na psicometria: ligeira (Q.I.
entre 50 e 69), moderada (Q.1. entre 35 e 49), grave (Q.1.
entre 20 e 34) e profunda (Q.1. inferior a 20).

Em 1992, a American Association on Mental Retar-
dation, para nés, a voz mais autorizada na matéria, prop0s
uma nova classificacdo '?, baseada, essencialmente, na
avaliacdo do comportamento adaptativo e, consequente-
mente, na definicdo do tipo e da qualidade dos apoios/
/ajudas preconizados, segundo quatro grupos: Necessida-
de 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 circunstincias e ambientes (pervasiva).

Se aceitarmos a supremacia do conceito de funciona-
lidade, entendida numa perspectiva ampla, relativamente
ao conceito de défice cognitivo, uma crianca tradicional-
mente classificada como portadora de deficiéncia mental
ligeira (Q.1. entre 50 e 69) poderia vir a ser incluida em
qualquer dos quatro grupos da classifica¢do proposta pela
American Association on Mental Retardation, com evi-
dentes repercussdes no ambito da nosologia e da nosografia.

Apesar dos enormes progressos verificados, sobre-
tudo 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 formagdo
profissional e ao emprego e do direito a colocacdo familiar
das pessoas com deficiéncia mental, nada responde, ain-
da, de forma satisfatoria, as mais importantes questoes
ético-juridicas suscitadas pela perturbagcdo em causa. Para
nés, o grande dilema ético, relativamente a atitude da
sociedade para com as pessoas com deficiéncia mental,
reside na opg¢do pelo primado do conceito de qualidade de
vida ou na opgdo pelo primado do conceito de vida, numa
perspectiva ontolégica, ou seja independentemente das
suas qualidades e atributos ou, melhor, das suas aparén-
cias (a deficiéncia corresponderd, pois, a uma aparén-
cia ou a uma qualidade).

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

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

A eutandsia involuntdria (sem a livre op¢do e consen-
timento do sujeito) de recém-nascidos, de criangas, de
adolescentes e de adultos portadores de graves deficién-
cias, foi preconizada por Singer e outros defensores do
Utilitarismo © ' '», doutrina moral e politica, cujos prin-
cipais arautos foram, no pretérito, os fildsofos ingleses
Jeremy Bentham (1748-1842) ¢ John Stuart Mill (1806-
-1873) ®0-2b_ O Utilitarismo é, antes de mais, uma teoria
dos fins da ac¢do humana. Como precisa Mill ??, a dnica
coisa desejdvel como fim € a felicidade (assim, o Utilita-
rismo serd um Hedonismo), ou seja, o prazer ¢ a auséncia
de dor. O ideal do Utilitarismo é, no entanto, a felicidade
geral e ndo a felicidade individual . E possivel, assim,
considerar o Utilitarismo como uma variante do Conse-
quencialismo (3, 11), que consiste em avaliar uma ac¢do
pelo seu resultado e ndo, como propde Kant @2, pela in-
tencdo que preside a sua realizagdo. De acordo com o
Utilitarismo, um ser humano sé terd o direito de viver
enquanto ele ou ela for pessoa, ou seja, enquanto mantiver
intactas as suas faculdades cognitivas "'V. Assim, por
razbes de ordem econdémica (o fim é material), estas pes-
soas poderdo ndo beneficiar de atitudes médicas salva-
doras ou, pior, serem submetidas a eutandsia involuntaria.
Assim, o actual debate sobre a eutandsia em geral estende-
-se a problemadtica do direito a vida de um largo grupo de
cidaddos com deficiéncia, considerados «improdutivos» ou
«socialmente iniiteis» "7,

A fim de se seleccionar o grupo de pessoas com defi-
ciéncia em condi¢des de receber, ou ndo, beneficios ou
apoios sociais, ou até mesmo para ser sujeito a eutandsia
involuntdria, tem sido preconizada, pelos adeptos do
Utilitarismo, a utilizacdo do conceito de qualidade de
vida. Assim, mediante a utilizago, entre outros, de instru-
mentos cientificos subjectivos — as escalas de avaliacdo
da qualidade de vida * ** > — seria possivel ajuizar
sobre a qualidade de vida das pessoas, designadamente
com deficiéncia, e, por conseguinte, tomar uma decisdo
relativamente a oferta, ou ndo, de cuidados sociais de
diversa indole. Independentemente do facto de os mencio-
nados instrumentos terem validade cientifica duvidosa, pela
sua incoeréncia metodoldgica, de serem subjectivos e de
dificil aplicagdo em sujeitos com défices cognitivos, a
verdade € que aqueles poderdo ter algum interesse, relacio-



nado, quase sempre, com a identificac@o e a inventariagdo
de insatisfacGes e com a consequente possibilidade de
definicdo de medidas correctoras.

Se aceitdssemos os principios filoséficos do Utilita-
rismo, nao seria legitimo, pensamos nds, confinar a apli-
cacdo dos preceitos a uma determinada patologia, estigma-
tizando, de forma cega, os seus portadores (por exemplo,
a deficiéncia mental). Seria forgoso aplicar, de forma glo-
bal, os mesmos principios a todas as pessoas susceptiveis
de serem incluidas na categoria, isto € que tivessem uma
vida com md qualidade. Assim, inimeras pessoas, todas
com uma aparéncia comum — a md qualidade de vida —
seriam seleccionadas para o grupo anteriormente mencio-
nado, independentemente de serem, ou nio, portadoras de
deficiéncia mental. O critério de inclusdo seria, de forma
rigida e absoluta, a md qualidade de vida e nio o facto
de serem portadores de determinada patologia. Esta inter-
pretacdo teria, como € fécil de imaginar, consequéncias
sociais e psicoldgicas devastadoras.

Mas, para nés, a grande critica a posi¢do moral do
Utilitarismo deriva, exactamente, dos seus pressupostos
filoséficos. Com o Humanismo (3), defendemos que um
dos valores supremos é a propria vida, independente-
mente das suas qualidades ou aparéncias. Neste contexto,
a deficiéncia mental, ou a deméncia, ou a depressdo, ou
qualquer outra perturbacdo susceptivel de ser interpretada
como socialmente negativa ou reveladora de uma md qua-
lidade de vida devera ser incluida na categoria das quali-
dades 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 relativa-
mente ao conceito da propria vida. Por conseguinte, para
nds, todos os cidadados, independentemente das suas carac-
teristicas, das suas qualidades, ao fim e ao cabo das suas
aparéncias, t€m exactamente os mesmos direitos funda-
mentais, devendo os apoios sociais ser consignados de
acordo com as necessidades especificas de cada sujeito.

3. ATITUDES PERANTE O RECEM-NASCIDO
PORTADOR DE DEFICIENCIA

Os notdveis avancos cientificos e tecnoldgicos ocor-
ridos nos dltimos 30 anos, como o desenvolvimento de
potentes meios de diagndstico, como a opg¢do por interven-
¢oes cirtrgicas sofisticadas e como a eficacia crescente de
determinados farmacos, entre outros, suscitaram novos
problemas éticos. A nossa capacidade para prolongar a
vida ndo foi correspondida com a desejdvel capacidade
para restaurar a saide. As intervencdes médicas permiti-
ram manter as fungdes vitais, sem resolverem, na maior
parte das vezes, o processo patologico subjacente. Num
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Hospital moderno, em determinado sector, os recém-nasci-
dos prematuros sdo tratados, de forma sofisticada, em
Unidades de Cuidados Intensivos e, simultaneamente, nou-
tro local da institui¢do, algumas gravidezes sdo interrom-
pidas por motivos eugénicos.

Como serd facil de se depreender das nossas anteriores
posi¢Oes, condenamos, no plano moral, o Eugenismo, cla-
ramente truncado no Utilitarismo. Novamente, com o
Humanismo, o conceito de vida deverd sobrepor-se ao
conceito de doenga, quer ela seja genética, malformativa
ou outra. De resto, os motivos invocados pelos primeiros
sd0, no fundo, mais uma vez, a qualidade de vida e, se-
cundariamente, a compaixao pelo sofrimento ou por outro
incomodo similar. Curiosamente, para os adeptos da
Eugenia, o grande dilema ético reside, como € inevitdvel,
na defini¢do dos limites para a aplicaciio do conceito ?7
(aplicabilidade a determinadas patologias, como, por exem-
plo, ao nanismo acondroplésico).

Relativamente & problemdtica da eutandsia involun-
tdria de pessoas com deficiéncia mental, proposta por
alguns ®®, ela é, a luz dos nossos principios, inaceitdvel.
A autonomia do sujeito, susceptivel de lhe permitir optar
de uma forma livre e de dar, por conseguinte, consenti-
mento informado, ndo existe, geralmente, entre as pessoas
com deficiéncia mental. Também nio podem, para nds, ser
valorizadas as decisdes paternais de sentido contrario aos
interesses da crianga, numa perspectiva de direito comum,
ou contra os principios éticos do profissional de saide,
designadamente no que se refere a sua op¢do pela prima-
zia do valor da vida relativamente ao valor da qualidade
de vida.

Na sequéncia do anteriormente afirmado, no que
concerne a reanimagdo e aos tratamentos médicos a pres-
tar a pessoas com deficiéncia mental, para nés, como para
muitos ?>3% e ao contrdrio de outros ©!3%333 o dnico
limite & intervencdo corresponde aos critérios de morte
cerebral. No caso de situagdes incompativeis com a vida,
é legitimo suspender, em nosso entender, na sequéncia de
um parecer de um Conselho de E’tica, todas as atitudes
médicas, conquanto nfo estejam relacionadas com a pro-
mogio do conforto do doente. '

Termindvamos este capitulo lembrando que, em nossa
opinido, ndo hd qualquer direito de uma crianga ser natu-
ralmente saudavel, mas hd o dever moral de qualquer cri-
anca ser aceite pelos pais e de beneficiar de cuidados
apropriados, independentemente das suas qualidades ou
aparéncias.

4. A PROBLEMATICA DA INTEGRACAO

A integragdo das pessoas com deficiéncia mental ou
portadoras de qualquer estigma, seja ele racial, cultural,
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religioso, fisico ou outro, constitui, em nossa opinido, um
imperativo ético.

A integracdo, no seu sentido mais lato, pressupde a
adopgdo de um estilo de vida normal >3 sem o re-
curso a institui¢des especiais, susceptiveis de inevitavel-
mente promoverem a segregacdo, como sio, de forma
paradigmatica, as escolas de educagdo especial.

Em nosso entender, para fundamentar o ideal integra-
cionista, ndo deverdo ser invocados argumentos como 0s
beneficios educativos, como a aprendizagem, pela imita-
cdo, dos comportamentos comuns, como a humanizagio
dos colegas, como o espectdculo degradante oferecido pela
concentracdo artificial de pessoas com deficiéncia, como
as baixas expectativas das institui¢des especiais e ainda
outros habitualmente utilizados nas discussdes sobre o
tema %330 QO principal argumento, para nds, assenta no
direito, sem duvida anti-natural, mas obviamente civiliza-
cional, a integracdo, independentemente das caracteristi-
cas (aparéncias) fisicas, mentais, culturais ou outras que
distingam um sujeito da restante maioria. Assim, indepen-
dentemente dos resultados da sua aplicaco, a integracdo
é um imperativo ético. No caso de serem encontrados
maus resultados no decurso da aplicacdo do ideal integra-
cionista, o que ha a fazer ¢ modificar as estratégias que
conduziram a uma intervencdo ineficaz e nao abdicar do
principio. Provavelmente, a integragio perfeita é uma uto-
pia, j4 que os comportamentos segregacionistas corres-
pondem a atitudes naturais, instintivas.

Se, como atrds referido, no plano ético nao aceitamos
ceder no principio da integracdo, também nio podemos
deixar de reconhecer que, em raras circunstincias concre-
tas, ela constitui um desiderato dificil de alcancar. Referimo-
-nos, naturalmente, a graves deficiéncias fisicas, a signifi-
cativas perturbacdes comportamentais ou a outras mani-
festagOes patoldgicas graves que, na prética, podem con-
duzir 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, numa boa prética poderd
corresponder a segregagdo pontual (escolar, por exemplo),
conquanto ndo se produza uma indesejdvel contaminacio
desta atitude de excepgdo as esferas relacionais pessoais e
familiares.

Para nés, de forma ideal, num determinado ambiente
(escolar, por exemplo), a reld¢do entre as criancas com
determinados problemas e as criancas sem problemas
deve ser exactamente igual a prevaléncia, na mesma
comunidade, das criancas com problemas. Assim, se a
prevaléncia da deficiéncia mental fér de 3,5% na po-
pulagdo em idade escolar, a prevaléncia de criangas
com deficiéncia mental no sistema escolar (em cada
turma) dessa mesma comunidade deve ser préxima dos
3,5%.

Terminariamos este capitulo lembrando que, para nds,
uma das expressOes mdximas do segregacionismo € pro-
porcionada por espectdculos, em nosso entender degradan-
tes, como as Olimpiadas de Deficientes ou o Teatro ou
0 Ballet representado por pessoas com deficiéncia. Em
nossa opinido, este tipo de manifestagdes, sem produzir
grandes beneficios pessoais e sociais %), serve, sobre-
tudo, para estigmatizar, de forma negativa, a propria
deficiéncia e os seus portadores. Uma pessoa com defi-
ciéncia deve pertencer a uma familia comum, deve ser
incluida no sistema regular de ensino, deve ter acesso
as vulgares actividades de lazer, deve aceder, normal-
mente, a formacdo profissional e deve ser integrada no
mercado de trabalho. Em nosso entender, para que tudo
isto seja possivel sdo necessdrios, grosso modo, concreti-
zar dois objectivos: o primeiro é modificar as mentali-
dades das pessoas, por forma a que ndo estigmatizem,
negativamente, a deficiéncia e ndo levantem obstdculos ao
processo de integracdo; o segundo é desenvolver e pro-
mover o conceito de adaptacdo (adaptacido curricular,
adaptacdo a prdtica de desportos, adaptacdo as tarefas
profissionais, adaptacdo as barreiras arquitectonicas, ...)
ao tipo de incapacidade identificada (qualidade, caracte-
ristica, aparéncia, ...) e a pessoa sua portadora (tendo
em conta as caracteristicas da personalidade, ...), mas
ndo a patologia subjacente (sindrome do X frigil, por
exemplo).

5. A PROBL~EMATICA DA SEXUALIDADE, DA
ESTERILIZACAO E DO DIREITO A PROCRIACAO
DAS PESSOAS COM DEFICIENCIA

Com base em intimeros argumentos, o principal dos
quais relacionado com a incapacidade para uma integral
assun¢do da maternidade ou da paternidade, vérios autores
tém defendido a interdi¢do das actividades sexuais aos
cidaddos com deficiéncia mental . Outros, ainda, indo
mais longe, tém-se batido, publicamente, pela pritica da
esterilizacdo 442 embora s6 muito raramente invo-
cando os argumentos propostos, no passado, pelos euge-
nistas.

De um modo geral, em nossa opinido, o problema da
sexualidade livre (ndo forcada) sé se coloca as pessoas
com deficiéncia mental cujo desenvolvimento psicomotor
ndo apresenta desvios muito significativos (uma deficién-
cia mental grave, quer ela seja predominantemente classi-
ficada segundo uma perspectiva cognitivista ou com base
na avaliagdo do comportamento adaptativo, acompanha-se,
geralmente, de perturbacdes no desenvolvimento da sexua-
lidade), pelo que o problema ético da inibi¢do, ou ndo, da
sexualidade reporta-se, quase sempre, as pessoas com de-
ficiéncia mental pouco grave.



Mesmo que fosse possivel compreender os fundamen-
tos das propostas apresentadas pelos defensores da inibi-
cdo das actividades sexuais (a sexualidade, num sentido
lato, é provavelmente impossivel de inibir) das pessoas
com deficiéncia, como a incapacidade para uma sexualida-
de consciente ou como a incapacidade para a integral
assun¢do da maternidade ou da paternidade, entre outros,
nunca aceitariamos a estigmatizacdo de uma patologia
(a deficiéncia mental, por exemplo). O legislador pode, em
nosso entender, estigmatizar, negativamente, determinados
comportamentos ou atitudes isolados, mas ndo grupos de
pessoas com caracteristicas comuns (de ordem intelectual,
racial, étnica, religiosa, ...). Assim, a lei ndo devera men-
cionar palavras como ciganos, negros, minhotos, deficien-
tes, catolicos, etc..., mas caracterizar os comportamentos
ou motivagOes susceptiveis de serem considerados negati-
vos, indesejdveis ou condendveis. Assim, as pessoas por-
tadoras de deficiéncia ndo deverdo, como grupo, ser
inibidas da actividade sexual, mas poderiam ser todas
aquelas (portadoras ou ndo de deficiéncia mental) que
previsivelmente ndo retinam as condi¢des para assumir, de
forma integral, a paternidade ou a maternidade. Esta inter-
pretacdo, para além dos efeitos benéficos relacionados com
a desestigmatizacdo da deficiéncia, levantaria, contudo,
dois problemas éticos de monta: como definir o conceito
de assunc¢do integral da maternidade ou de paternidade e
como aplicar, na pratica, uma lei que, de certeza, nao
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 deficiéncia
mental. Contudo, dado o cardcter nao fundamental, embora
natural, do direito a sexualidade livre, e porque a socie-
dade deve acautelar os interesses das pessoas com defi-
ciéncia mental, é possivel aceitar situacdes de excepcdo.
Nio constituindo, por conseguinte, a norma geral, em cir-
cunstincias especificas, sempre na sequéncia de um pare-
cer de um Conselho de Etica, algumas pessoas com defi-
ciéncia, ndo pelo facto de apresentarem uma deficiéncia
(sindrome de Williams, por exemplo), mas por apresenta-
rem comportamentos de risco, poderdo ser inibidas da
actividade sexual.

Argumentagdo idéntica a anterior deve ser utilizada
para fundamentar o direito a procriagdo, ou seja de cons-
tituir descendéncia, de pessoas com deficiéncia. Rejeita-
mos absolutamente, no plano ético, o argumento apresen-
tado pelos eugenistas, segundo o qual o direito a procria-
cdo das pessoas portadoras de deficiéncia, conduziria, na
pritica, a perpetuacdo de diversas patologias genéticas
% com o consequente empobrecimento do patriménio
genético da espécie humana. As motivagdes para a repro-
ducdo sdo vdrias. No que concerne a maternidade ou a
paternidade, os factores de ordem afectiva, tornam-se, com
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0 tempo, nos mais importantes de todos, num plano supe-
rior, sem divida, aos problemas suscitados pelas deficién-
cias, dos quais, em nosso entender, s3o independentes, razdo
por que a opg¢do de ter um filho se sobrepde, geralmente,
ao drama de se saber se ele vird a ser, ou ndo, portador de
deficiéncia (para noés, isto € extensivel ao grupo de proge-
nitores com deficiéncia mental, cuja probabilidade de ter
um filho com perturbacdes de desenvolvimento é, geral-
mente, maior). Este argumento, relativo ao papel desempe-
nhado pela afectividade na satisfacdo obtida pelo exercicio
da maternidade ou da paternidade, ndo é tido em conta
pelos eugenistas, que t€m, da vida, uma perspectiva
mecanicista e utilitdria "% . Acresce ainda que, como ¢
facil de se deduzir pela andlise de toda a argumentagao até
agora apresentada, uma crianga com deficiéncia €, no pla-
no 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 argumentacgio idéntica, a esterilizacdo
de pessoas com deficiéncia é, para nés, como para outros
@94 uma prdtica condendvel, ji que ela produz uma
mutilaciio fisica e psicolégica, geralmente irreversivel, sem
o livre consentimento do sujeito. Contudo, em circunstin-
cias muito especificas e no caso de ndo ser aconselhdvel
a adop¢do 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 propor a esterilizacdo de determinado
sujeito com deficiéncia (ou sem deficiéncia), conquanto o
motivo ndo seja uma patologia subjacente (por exemplo, a
trissomia 21), mas determinada situagdo ou comporta-
mento, considerados de risco. A decisdo final, como em
todos 0s casos anteriores, deve caber aos tribunais.

6. O PAPEL DAS ASSOCIACOES DE PESSOAS
PORTADORAS DE DEFICIENCIA

O papel fundamental das associagdes de pessoas por-
tadoras de deficiéncia é, em nosso entender, a promog¢do
do apoio indirecto aos cidadios com deficiéncia e ndo o
apoio directo, este ultimo traduzido pela criacdo de estru-
turas susceptiveis de substituirem as institui¢des regulares,
invariavelmente promotoras e principais veiculos da ex-
clusdo social. Assim, as mencionadas associacdes deve-
rdo funcionar como grupo de pressdo sobre o poder poli-
tico, sobre o poder econdmico, sobre as estruturas sociais
e educativas, sobre as agremiacdes recreativas e despor-
tivas, etc... Especificando melhor, uma associag¢do deve,
em vez de criar uma escola especial, promover a integracao
das criancas com deficiéncia no sistema regular de ensino,
mediante, entre outros exemplos, a organizacdo de reu-
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nides com os pais de todas as criangas, a promogdo da
diferenciacdo dos profissionais envolvidos (facilitando
bibliografia, subsidiando a participacdo em ac¢des de for-
macdo, intercedendo pela atribuicdo de bolsas de estudo,
financiando linhas de investigac@o, organizando accdes de
formacdo, ...), a avaliagdo dos resultados do processo de
integracdo, a delacdo publica de atitudes segregacionistas
e a exigéncia de apoios psicopedagdgicos sérios. O objec-
tivo final é, pois, que a escola regular se torne inclusiva,
no espirito da Declaracdo de Salamanca “*°, aceitando,
sem distin¢des, todas as criangas, independentemente
das suas caracteristicas ou aparéncias peculiares.
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