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Pe 27 noiembrie 2003, la sfarsitul ,Anului european al persoanelor cu handicap”, a avut
loc o conferinta — tinutd in Rotterdam, Olanda — pe tema ingrijirii medicale a
persoanelor cu dizabilitéti intelectuale. intalnirea a fost organizatd de NVAVG -
Asociatia olandeza a medicilor pentru persoane cu dizabilitati intelectuale, si MAMH-
,<Asociatia europeana a medicinei pentru dizabilitati intelectuale”, in colaborare cu
Erasmus MC- departamentul pentru pregatirea specializata a medicilor pentru

persoane cu dizabilitati intelectuale.

Scopul acestei intalniri a fost finalizarea si acceptarea unui Manifest European despre
,Ingrijirea medicala a persoanelor cu dizabilitati intelectuale”.

Textul Manifestului si un memorandum explicativ sunt anexate prezentei.

Acest Manifest doreste sa rezume in mod clar elementele unei ingrijiri medicale
adecvate pentru persoanele cu dizabilitati intelectuale.

Speram ca acest Manifest, datorita sprijinului guvernamental, al organizatiilor si
persoanelor implicate, va imbunatati ingrijirea medicala a persoanelor cu dizabilitati
intelectuale, avand in vedere drepturile lor ca si cetateni, drepturile lor de a avea acces
la ingrijire medicala in caz de nevoie, dreptul lor la ingrijire specializata.

Rugam persoanele implicate in ingrijirea persoanelor cu dizabilitati intelectuale din toate
tarile europene (de exemplu persoane cu dizabilitati intelectuale gi reprezentantii lor,
personalul de ingrijire medicala, legiuitori, institutii medicale, asociatii de profesionisti
sau cercetatori) sa formeze grupuri pentru a dezvolta metode de ingrijire medicala
adecvate pentru acest grup de pacienti. Planuri de actiune ar trebui sa fie elaborate cu
privire la situatiile specifice fiecarei tari.

persoanelor cu dizabilitati intelectuale in directile pe care le-am indicat in acest
Manifest.

in final, cerem sprijinul Comisiei Europene si al Organizatiei Mondiale de Sanétate in
aceste proiecte. Pentru a atinge acest scop speram ca acest Manifest sa fie parte din
raportul final al ,Anului european al persoanelor cu handicap 2003”

Multumim:

Ministerului Olandez al Sanatatii (VWS)

Asociatiei olandeze de servicii de sanatate ((Vereniging Gehandicaptenzorg Nederland,
VGN),

Nationale Collecte Verstandelijk gehandicapten” NCVG si

Fundatiei Universitatii Errasmus Rotterdam pentru contributia lor financiara la conferinta si
congres.

Sylvia Carpenter, medic, MAMH Presedinte

Marijke Meijer, medic, Sef al departamentului de pregatire specializata la centrul medical
Erasmus, Rotterdam

Frans Scholte, medic, NVAVG Presedinte, MAMH Secretar



Prefata

Persoanele cu dizabilitati intelectuale sunt cetateni ai tarii lor si au dreptul egal de a fi integrati
in societate, oricare ar fi nivelul deficientei lor.

Persoanele cu dizablilitati intelectuale au multe daruri si abilitati. Ele au de asemenea nevoi
speciale. Au nevoie de un numar de servicii care sa vina in sprijinul nevaoilor lor.

Persoanele cu dizabilitati intelectuale au aceleasi Drepturi Umane ca ceilalti cetateni.
Persoanele cu dizabilitati intelectuale au dreptul la o participare egala in societate. Ele trebuie
sa ia parte la toate deciziile care privesc viata lor (Inclusion Europe).

In acest manifest noi consideram Regulile de baza ale egalizarii oportunitatilor pentru
persoanelor cu dizabilitati, ca fiind adoptate de Adunarea Generala a Natiunilor Unite, sesiunea
a patruzeci si opta, rezolutia 48/96, din 20 decembrie 1993, ca fiind fundatia noastra politica si
morala. Regulile de baza au fost elaorate pe baza experientei castigate in timpul Deceniului
Natiunilor Unite dedicat persoanelor cu dizabilitati (1983-1992), luand in considerare
urmatoarele documente:

e Carta Internationalda a Drepturilor Omului, cuprinzand Declaratia universala a
drepturilor omului

Conventia internationala privind drepturile economice, sociale si culturale
Conventia internationala privind drepturile civile si politice

Conventia privind Drepturile Copilului

Conventia privind eliminarea tuturor formelor de discriminare impotriva femeilor
Programul mondial de actiune privind persoanele cu dizabilitati

Organizatia Mondiala de Sanatate, Clasificarea Internationala a Dizabilitatilor si
Handicapurilor (Geneva 1980).

Consimtamantul clar este esential in relatia dintre specialistul medical si pacientul sau.
Prin urmare, informarea pacientului si a familiei sale despre procedurile de
diagnosticare si terapeutice ar trebui sa aiba o forma inteligibila.

Persoanele cu dizabilitati intelectuale si reprezentantii lor ar trebui sa influenteze toate
deciziile privind grija medicala la toate nivelurile organizatiei de ingrijire medicala.

in acest document, cuvantul ,s&natate” este folosit asa cum este el definit de cétre
Organizatia Internationald de Sanatate:

,Sdndtatea este o stare completa de bine la nivel fizic, mental si social si nu numai
simpla absenté& a bolii sau infirmitatii.”
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Criteriile ce urmeaza ar trebui sa fie universal recunoscute si acceptate ca standarde de

1. Disponibilitate si accesibilitate optime la serviciile medicale obignuite, in
care medicii primari au un rol principal. Aceasta inseamna ca persoanele
cu dizabilitati intelectuale:

a.
b.

Vor folosi serviciile de sanatate publica
Vor beneficia de mai mult timp pentru consultatile din clinica sau la
vizitele acasa, atunci cand este nevoie.

c. Vor primi sprijin adecvat in comunicare, in caz de nevoie.
d.
e.

Vor beneficia de o abordare proactiva la nevoile lor legate de sanatate.

Nu vor mai avea bariere financiare, fizice sau legislative in folosirea
serviciilor de sanatate publica.

Vor putea participa la programe de protectie, la fel ca oricine altcineva.

. Vor fi sprijinite in dobandirea si mentinerea unui stil de viatd sénatos care

sa previna boala si sa incurajeze rezultate de sanatate pozitive.

. Vor primi informatii inteligibile legate de sanatate si evolutia ei (de

asemenea disponibile pentru familie gi ingrijitori).
Vor primi Tngrijire medicala avand o buna cooperare si coordonare intre
diferitele persoane specializate.

2. Profesionisti in sanatate (in special medici, psihiatrii, stomatologi,
asistente si alti specialisti inruditi) din cadrul serviciului de sanatate
publica vor avea competente in dizabilitati intelectuale si prin urmare in
unele dintre problemele de sanatate specifice persoanelor cu deficiente.
Acest lucru va necesita ca:

a.

Persoanele specializate sa aiba responsabilitatea de a atinge competente
dizabilitati intelectuale.

Aceste competente sa includa constienta faptului ca nu toate problemele
de sanatate ale persoanelor cu dizabilitati sunt cauzate de deficienta lor.
Toate programele de pregatire a persoanelor specializate sa acorde
atentie dizabilitatilor intelectuale, inclusiv cea mai comuna etiologie, unele
sindroame frecvente, probleme de sanatate legate de etiologie,
comunicare, aspecte legale si etice.

. Formarea comportamentului si a abilitatilor de comunicare sa fie la fel de

importanta ca abilitatile clinice gi prin urmare sa fie o parte a programelor
de pregatire.

Directive referitoare la probleme specifice de sanatate sa fie disponibile pe
internet, pe CD-ROM sau alte suporturi.



f. Persoanele specializate in ingrijirea medicala din serviciile de sanatate
publica sa aiba acces usor si sa poata primi sfaturi de la colegii lor
specialisti fara alte obstacole financiare, practice sau legislative.

3. Profesionisti in sanatate (medici, psihiatrii, stomatologi, asistente si alti
specialisti asemanatori) care sunt specializati in nevoile specifice de
sanatate ale persoanelor cu dizabilitati intelectuale sunt disponibili pentru
a intari serviciile de sanatate publica. Aceste persoane specializate pot sa
dea sfaturi, sa trateze probleme medicale specifice sau sa preia (o parte
din) ingrijirea medicala a persoanelor cu dizabilitati intelectuale. Acest
lucru va necesita:

a.

Programe de pregatire disponibile pentru persoanele specializate in
sanatate care vor sa obtina calificare in probleme de sanatate ale
persoanelor cu dizabilitati intelectuale.

Acesti specialisti creeaza si mentin legaturi cu colegii lor specializati
din interiorul si din afara propriei lor profesii, cu scopul de a-si
imbunatatii cunostintele si abilitatile. Acesta se poate obtine prin
contacte personale sau prin crearea (virtuala) unor centre de expertiza.
Cercetarea problemelor de sanatate a persoanelor cu dizabilitati
intelectuale este stimulata in cooperare cu centrele academice.
Catedre academice in medicina pentru dizabilitati intelectuale ar trebui
sa fie create pentru a initia, stimula si coordona proiecte de cercetare.

4. ingrijirea medicald a persoanelor cu dizabilitati intelectuale are nevoie
adesea de o abordare multidisciplinara.

a.

Evaluari specifice ale sanatatii si/sau tratamentelor necesita
coordonare intre diferitii specialigti (de ex. deficiente de auz sau vaz,
ingrijire medicala mentala, ingrijirea persoanelor cu dizabilitati multiple
si complexe, ingrijirea persoanelor in varsta, ingrijire de reabilitare).
Pregatirea specializata pentru asistente si alti ingrijitori este stimulata.
Aceasta include a invata cum sa sprijini si sa ingrijesti persoanele cu
dizabilitati intelectuale care au de exemplu deficiente senzoriale,
tulburari din spectrul autist, epilepsie, probleme de sanatate mentala,
probleme de comportament/legale, dizabilitati fizice complexe,
probleme de glutitie si hranire gi probleme legate de varsta.

5. ingrijirea medicala a persoanelor cu dizabilitati intelectuale are nevoie de o
abordare pro-activa.

a.
b.

Ar trebui incurajata participarea la programe nationale de monitorizare.
Investigatii medicale preventive legate de deficiente de auz si vaz si
alte probleme frecvente de sanatate ar trebui sa fie facute pe baza
stiintifica si disponibile regulat.

Programe generale si specifice de monitorizare a sanatatii sunt
dezvoltate si implementate. in dezvoltarea sistemelor de indicatori de
sanatate, o atentie speciald este acordata persoanelor cu dizabilitati
intelectuale.

Responsabilitatea pentru dezvoltarea programelor de investigare
preventiva si implementarea lor trebuie sa fie clarificata (medicii
generalisti, medicii din sectorul de sanatate publica sau medici
specializati).



e. Persoanele cu dizabilitati intelectuale si familile lor au dreptul la
investigatii etiologice.



Memorandum explicativ

NVAVG - Societatea olandeza a medicilor pentru persoane cu dizabilitati intelectuale si
MAMH - Asociatia europeana a medicinei pentru dizabilitati intelectuale impreuna cu
Erasmus MC - departamentul pentru ,pregatirea specializatd a medicilor pentru
persoane cu dizabilitati intelectuale” au recunoscut nevoia acestui manifest si au luat
initiativa pentru intocmirea lui.

Ministerul olandez al sanatatii, organizatia olandeza a prestatorilor de servicii, Federatia
asociatiilor parentale si Comitetul national olandez EYPD 2003 (Anul european al
persoanelor cu handicap) au fost parte a comitetului organizatoric.

Comitetul organizatoric a formulat cinci criterii de baza pentru ,O ingrijire adecvata a
persoanelor cu dizabilitati intelectuale”. Prin intermediul chestionarelor, completate de
medici profesionigti si organizatii non-guvernamentale din Europa si alte continente, am
dizabilitati din diferite tari: aspectele pozitive céat si neajunsurile. Consultarea literaturii si
a documentelor guvernamentale a ajutat comisia sa isi formeze o vedere mai larga.

medicale a persoanelor cu dizabilitati intelectuale in diferite tari europene. Unele dintre
aceste neajunsuri sunt deja recunoscute intr-o anumita masura sau sunt imbunatatite in
cateva tari, insa nici unul dintre cei care au raspuns nu au definit calitatea serviciilor
medicale pentru persoanele cu dizabilitati intelectuale ca fiind adecvata.

Pe baza informatiilor din literatura si din chestionare, comitetul organizatoric a elaborat
o schita a unui manifest pentru standardele de bazé pentru ingrijirea adecvatd a
persoanelor cu dizabilitati intelectuale. Dupa consultarea profesionigtilor interesati si a
mandatarilor, Manifestul a fost finalizat la ,Conferinta pe baza de invitatie”, pe 27
noiembrie 2003.

La intalnirea din 27 noiembrie, aceste ,Criterii pentru o ingrijire adecvata” au fost
discutate cu persoane (reprezentanti ai persoanelor) cu dizabilitati intelectuale,
organizatii profesioniste, prestatori de servicii si politicieni. S-a acordat de asemenea
atentie implicatiilor Manifestului.

La congres, pe 28 noiembrie, reprezentanti ai EASPD (Organizatia europeana a
prestatorilor de servicii), ai Inclusion Europe si ai Parlamentului European si-au spus
parerea despre acest Manifest. Remarcile lor sunt reproduse in aceasta versiune finala.



Sumar

Cercetarile aratd ca multe persoane cu dizabilitati intelectuale au nevoi medicale
specifice. Ele pot avea, in comparatie cu persoanele care nu sufera de vreun handicap,
mai multe probleme de sanatate de ordin fizic si psihiatric, generale sau specifice, in
functie de conditia lor. Problemele de comunicare sunt adesea prezente, de asemenea.
Includerea persoanelor cu deficiente in societate este o strategie acceptata de cele mai
multe tari europene; aceasta necesita o abordare globala, incluzand educatia, locuinta,
locul de munca, servicile de recreatie si folosirea serviciilor de sanatate publica.
Serviciile nationale de sanatate publica ar trebui sa fie accesibile pentru persoanele cu
dizabilitati intelectuale si ar trebui sa poata raspunde nevoilor legate de sanatatea
acestora.

Aceasta premisa are consecinte pentru ingriirea medicala primara, Tingrijirea
specializata si pentru sistemul general de sanatate. Medicii, profesiile inrudite cu
medicina gi terapeutii psihologi trebuie sa-si imbunatateasca cunostintele despre
persoanele cu dizabilitati intelectuale si problemele lor de sanatate. Totusi, nu se poate
astepta de la medicii care lucreaza doar cu cateva persoane cu dizabilitati intelectuale,
sa aiba cunostinte specializate despre nevoile de sanatate specifice persoanelor cu
dizabilitati intelectuale. Prin urmare, este nevoie de specialisti care sa ii sprijine.

Pe baza informatiilor obtinute din chestionare, rapoarte guvernamentale si literatura, am
facut urmatoarele observatii (va rugdm sa observati ca remarcile care urmeaza nu au
statutul unui raport stiintific, nici nu sunt o expunere a parerii autorilor):

Aspecte organizationale:

Se raporteaza ca serviciile de sanatate generala nu reusesc intotdeauna sa ofere
servicii adecvate de sanatate persoanelor cu dizabilitati intelectuale.

dizabilitati intelectuale intre diferite tari europene. In tarile europene de est si sud,
calitatea ingrijirii medicale a persoanelor cu dizabilitati intelectuale pare sa fie
insuficientd. Tn cele mai multe tari europene de nord si vest, calitatea serviciilor
medicale este raportata ca fiind mai bunda, dar chiar si in aceste tari medicilor generalisti

pare sa le lipseasca cunostintele, abilitatile de comunicare si timpul.

Pediatrii au in general cunostinte specifice despre copiii cu dizabilitati intelectuale.
Totusi, conform celor care raspuns la chestionar, ei adesea se concentreaza doar pe
problemele de sanatate, fara sa coordoneze ingrijirea medicala in totalitate si fara sa
sprijine familiile in alte aspecte.

De vreme ce speranta de viata a persoanelor cu dizabilitati intelectuale a crescut
semnificativ in ultimele decenii, apar probleme atunci cand tranzitia la o ingrijire de adult
devine necesara. Datorita aspectelor multidisciplinare ale Tingrijirii medicale a
persoanelor cu dizabilitati intelectuale, este adesea nevoie de terapeuti specializati si
specialisti in comportament, insa ei nu sunt intotdeauna disponibili iar colaborarea lor

cu serviciile obignuite si specializate are nevoie de o mai buna organizare.



Aspecte medicale:

Desi problemele psihiatrice sunt prezente mai des la persoanele cu dizabilitati
intelectuale, exista doar cativa psihiatrii care au un interes particular sau expertiza in
aceasta specialitate, mai ales pentru copiii cu dizabilitati intelectuale.

Deficientele senzoriale sunt adesea prezente. Aceste probleme foarte importante sunt
adesea sub-diagnosticate. Programe speciale de monitorizare nu sunt de obicei
dezvoltate si/sau implementate. De vreme ce unele sindroame sunt adesea asociate cu
probleme specifice de sanatate, monitorizarea medicala a acestor probleme asociate cu
diferite sindroame ar trebui sa fie disponibila.

Cei care au raspuns evidentiaza faptul ca este necesar sa se acorde o atentie
deosebita persoanelor cu dizabilitati complexe si profunde, care au adesea si alte
probleme medicale, cum ar fi deficiente de vaz si auz, paralizie cerebrala, epilepsie si
tulburari de alimentatie. Problemele lor de sanatate necesita uneori surori medicale cu o
pregatire speciala, specialisti medicali inruditi, medici si terapeuti psihologi, iar acestia
nu sunt intotdeauna disponibili.

Atunci cand persoanele cu dizabilitati locuiesc in camine, nevoile lor medicale complexe
interfereaza uneori cu mentinerea valorilor de trai normal, tratamentul respectuos si
intimitatea. Pentru persoane cu deficiente motorii $i senzoriale grave, adaptarile tehnice
lipsesc adesea de la locul lor de munca sau de trai.

Ingrijirea stomatologica:

Ingrijirea stomatologicd pentru persoanele cu dizabilititi intelectuale este in general
raportata ca fiind mediocra. Chiar gi pentru populatia generala pare sa existe o lipsa de
stomatologi in multe tari. Este nevoie de stomatologi care sa fie gata s& acorde mai
mult timp tratamentului persoanelor cu dizabilitati intelectuale si sa incerce sa
depaseasca dificultatile de comunicare si anxietate. Acest lucru este cu atat mai
important cu cat diagnosticarea anomaliilor dentare poate contribui la diagnosticarea
etiologica a dizabilitatilor intelectuale.

Stil de viata:

Persoanele cu dizabilitati intelectuale usoare, care traiesc in societate cu un sprijin
minim, pot sa adopte adesea obiceiuri nesanatoase. Este important ca aceste persoane
sa fie sprijinite pentru a evita riscurile sociale sau medicale.

Participarea persoanelor cu dizabilitati intelectuale in programele de monitorizare pentru
populatia generalad este raportata ca fiind mediocra si are nevoie de imbunatatire.
Persoanele cu dizabilitati intelectuale si ingrijitorii lor, de multe ori par s& nu fie
congtienti de nevoia de monitorizare.

Cercetare:

Ingrijirea medicala a persoanelor cu dizabilititi intelectuale trebuie s& se bazeze pe
dovezi. Cercetarea este necesara deoarece ea se afla la baza unei bune practici. Desi
este recunoscut faptul ca existd o crestere a numarului gi calitatii publicatiilor despre
medicina pentru persoanele cu dizabilitati intelectuale, inca mai este nevoie de multa
muncé in acest domeniu. In Europa existd doar cateva catedre academice.



Aspecte socio-economice:

Multe persoane cu dizabilitati intelectuale sufera de saracie sau au venituri scazute.
Ingrijirea medicala a persoanelor cu dizabilitati este uneori scumpa. Mai mult timp
inseamna un cost mai ridicat iar finantarea va trebui sa reflecte acest lucru.
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