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manha serd celebrado o Dia

Internacional da Sindrome

de Down, data que é dedi-

cada a conscientizacao e a
celebracao da vida das pessoas que
vivem com a sindrome. A escolha
da data foi feita pela rede global
Down Syndrome International, em
referéncia a condicao genética que
causa a sindrome, que € a presenca
de um terceiro cromossomo no par
21 do DNA do individuo, a chama-
da trissomia 21.

Ontem, a Associacdo DF Down,
em parceria com o Sesc-DE fez um
passeio com pessoas com a sindro-
me e seus familiares pela Esplanada
dos Ministérios, além de uma sessao
de cinema. Uma das participantes do
passeio foi Juliana Correia César, 38
anos, filha de Leide César, 64.

‘Além de ser um momento em
que eles confraternizam entre si, sao
adultos que estao normalmente em
casa sem nenhuma atividade. E um
movimento importante para cons-
cientizar a sociedade sobre os direi-
tos das pessoas com deficiéncia, que
sdo pessoas muito estigmatizadas e
que sofrem muito preconceito’, ava-
liaamae, que revela ainda haver mui-
tas dificuldades de circular com afilha
em diversos espacos. ‘A cidade ndo é
acessivel. Apesar de nao terem defi-
ciéncia fisica, muitos tém dificulda-
de de locomocao. Por trazerem a de-
ficiéncianaface, acabaatraindo olha-
res, que muitas vezes € de curiosidade
mesmo’, complementa a advogada.

Fernando César Tocantins, 38,
conhecido como Dinho, também
aproveitou a tarde de terca-feira pa-
ra passear por cartdes-postais de
Brasilia. A sindrome nunca o impe-
diu de viver vdrias experiéncias ao
longo da vida, como as préticas de
futsal, jiu-jitsu, muay thai, trabalhar
em um tribunal e em uma rede de
supermercados. “Mas o maior desa-
fio ainda € as pessoas me aceitarem
como eu sou’, aponta Dinho.

Durante o passeio, ele estava an-
sioso para ir logo ao cinema. “Eu gos-
to muito”, confessa. Teresinha Tocan-
tins, mae de Fernando, afirma que o
filho é bem independente. “Eles po-
dem fazer o que quiserem, a gente s6
precisa apoiar. Fernando fez e ainda
vai fazer muita coisana vida’, celebra.

Gerente adjunta de saiide men-
tal do Sesc-DE Isabela Levino desta-
ca a importancia de mostrar para a
sociedade que esses espagos podem
ser frequentados pelas pessoas com
Down. ‘A estimulagao social € amais
dificil. Em clinica, a gente ensina a
sentar, comer e falar. Mas o convi-
vio social estd fora do nosso arbitrio
e precisa ocorrer de maneira natural.
Sabemos como € dificil para as fami-
lias que ndo se sentem bem-vindas
em muitos lugares”, reflete Levino.

A presidente da Federacdo Apice
Down, Janaina Parente, ressalta o de-
sejo de incluir as pessoas com sindro-
me Down em todos 0s meios: profis-
sional, académico e sécio-cultural.
“N6s queremos a regulamentacdo e
aplicacao das leis para que possamos
dar-lhes a chance de ter autonomia.
Eles tém capacidade, basta que te-
nham oportunidade’, define Parente.

Novos desafios

Com avangos da medicina, pes-
soas com sindrome de Down tém
expectativa de vida cada vez maior.
O que é uma 6tima noticia, também
acende um novo alerta: fazer com
que pessoas com asindrome tenham
achance de envelhecer com qualida-
de de vida. “J4 estamos em busca de
politicas ptiblicas que proporcionem
uma vida melhor a eles nessa nova
fase” diz Teresinha, mae de Dinho.

Cléo Bohn, presidente da Fede-
racdo Brasileira das Associacoes de
Sindrome de Down, destaca que, em
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Teresinha com o filho Dinho:
dia de ficar juntos e se divertir

Juliana Correia César junto a mae, Leide César, em
visita ao Panteao da Patria
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Passeio na Praca dos Trés Poderes em comemoracao ao Dia Internacional da Sindrome de Down
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Nos queremos a
regulamentacao e
aplicacao das leis para
que possamos dar-
Lhes a chance de ter
autonomia”

Janaina Parente,
da Federacdo Apice Down

EM 21 DE MARCO E COMEMORADO O DIA INTERNACIONAL DA SINDROME DE DOWN, DATA
PARA CONSCIENTIZACAO E DE CELEBRACAQ DA VIDA DESSAS PESSOAS TAO CARINHOSAS
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média, metade das criancas com a
sindrome nascem com problema
congénito no cora¢do. Dessas, metade
vao precisar de cirurgia nos primeiros
seis meses de vida. A filha de Cléo, por
exemplo, nasceu com defeito do sep-
toatrioventricular total (DSAVT), uma
das formas mais graves do problema.
No entanto, Cléo observa que apesar
dos avancos da medicina, ainda sao
frequentes as mortes no pos-cirtrgi-
co. “Hoje, a cirurgia de correcao estd
muito facil de fazer, a medicina avan-
cou muito, mas muitos acabam fale-
cendo no pds-cirtrgico. N6s precisa-
mos de uma estrutura muito boa pa-
rarecuperacao em Brasilia’, destaca.

Com os avangos nos tratamen-
tos, a expectativa de vida de pes-
soas com Down aumentou signifi-
cativamente, o que demanda poli-
ticas publicas especificas para essa
populacgao envelhecida.

“Oniltimo tema do nosso congres-
so foiaidade adulta e envelhecimen-
to. Agora eles vivem mais e nos te-
Mos que nos preocupar com isso. O
nosso caminho sao as residéncias in-
clusivas”, analisa Cléo. Ela conta que,
quando a filha nasceu, foi informa-
da de que a expectativa de vida era
de 48 anos. Hoje, chega perto de 70,
segundo pesquisas.

Referéncia

0 Centro de Referéncia Interdisci-
plinar em Sindrome de Down (Cris-
Down) é exemplo para outros esta-
dos. Sao 30 profissionais, entre fisio-
terapeuta, terapeuta ocupacional,
fonoaudidlogo, psicdlogo, nutricio-
nista, geneticista, pediatra, cardiope-
diatra e clinico geral que acreditam
no investimento no presente para
que as pessoas com Down tenham
mais oportunidade no futuro.

“‘Atualmente, conhecemos melhor
sobre o processo de aprendizado des-
sas pessoas, 0 que nos fazalcancar no-
vas oportunidades para elas. O que
queremos € dar possibilidade de auto-
nomia parafazerem o que escolherem
para a vida’, diz a fisioterapeuta Ca-
rolina Vale, coordenadora do centro.

Sobre o envelhecimento das pes-
soas com Down, Carol acredita que
ainda hd muito o que aprender, ja
que € algo inédito. “Como qualquer
outro idoso, essas pessoas passarao
a ir com mais frequéncia ao médi-
co para se tratar ou mesmo fazer um
check-up”, observa.

O CrisDown atende 2.352 pa-
cientes, entre pessoas com a sin-
drome e maes gestantes de bebés
diagnosticados. O centro, que fica
no Hospital Regional da Asa Norte
(Hran), faz cerca de 1,5 mil atendi-
mentos por més e recebe pacientes
encaminhados de outras unidades
médicas ptiblicas ou privadas.
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