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Simpésio de
Sindrome de Down

Comemoracao do 10° Dia Mundial da Sindrome de Down

Minhas Oportunidades, Minhas Escolhas

7h30 s 8h30 » Credenciamento e entrega de material

8h30 35 9h00 +« Abertura Oficial
= Profe. Dra. Linamara Rizzo Battistella — Secretaria dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia do

Patocio

Estado de 530 Paulo
GO! DO ESTADO
» Prof. Dr. Zan Mustacchi — Médico — Sao Paulo/SP Mm
8h00 as 10h30 - “Educar Aprendendo e Ensinando com Responsabilidade” s
« Palestrante: Profa. Dra. Maria Teresa Egler Mantoan - Educadora - Campinas/SP .

10h30 as 10h45 + Coffee Break

10h45 3= 12h00 - Mesa Redonda - “Minhas Oportunidades, Minhas Escolhas:
MNossas Conquistas”
- Palestrantes: pessoas com sindrome de Down da ADID, CARPE DIEM e FSDOWN
« Coordenadores: Lenir Santos — Presidente da FBASD e FSDOWN/Campinas
» Yudah Benadiba - Irm3o e Ator- 530 Paulo/SP

12h00 a5 14h00 « intervalo para almogo (ndo incluso)

14h00 35 16h00 * “Desenvolvimento Humano Inclusivo Sustentavel”

\¢

s = \
» Palestrante: Prof. Romeu Sassaki — Educador — 530 Paulo/SP Créxl;es‘r-‘ e OHANA

18h00 a5 16hi15 + Coffee Break

_ 16hi5 a3 18h00 « "Neuronutriciéncia, Salde e Bem-estar. O Estado da Arte na
Sindrome de Down”

» Palestrante: Prof. Dr. Zan Mustacchi — Medico — 530 Paulo/SP

INFORMACOES / INSCRICOES: sindromededowneventos@gmail.com

IPDSD - Instituto Ibero Americano de Pesquisas e Diretrizes de Atencao a Sindrome de Down
Fong/Fax: (55) (11) 3721-9175
CEPEC-5P- Centro de Estudos e Pesquisas Clinicas de Sac Paulo « Fone: (11) 3721-6200

Local: Sede da Secretaria dos Direltos da Pessoa com Deficiéncia de S3o Paulo
M. Auro Soares de Mours Andrade, 564 — Portao 10 (a0 lado do Memorial da América Latina) Barra Funda - Sao Paulo/SP

>> Senhoras e senhores, sejam bem-vindos e bem-vindas, € um comentario, quem ¢é o
proprietario do Toyota branco, apareca com urgéncia, ao estacionamento, ndo tem certeza, se a placa
€ essa, mas a luz acesa, a gente pede, que dirija até o local, dentro de instantes, senhoras e senhores,
daremos inicio, e converse com 0s parceiros, amigos, pessoas que estdo chegando, dentro de
instantes, daremos inicio ao nosso simpoésio, sejam bem-vindos!

>> Senhoras e senhores, bem-vindos, bem-vindas, é uma enorme satisfacdo recebé-los, ao
simpdsio, de Sindrome de Down, e esse simpdsio, Van falar das minhas oportunidades, e minhas
escolhas, e claro é uma honra requerer os senhores e as senhoras nesse momento, para fazer a
abertura oficial do encontro, vamos receber as autoridades que honram nas suas presengas, vamos
receber a professora doutora, Linamara Rizzo Battistella, preorbili do Estado de Sao Paulo.
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>> E vamos receber o professor doutor médico aqui do Estado de Sao Paulo claro, senhoras e
senhores, o icone dos estudos da luta a respeito da Sindrome de Down, e, e vamos deixar essa data,
mais rica, e com muita informacdo, para dar abertura e fazer a sua saudacao, ouviremos, senhoras e
senhores, a Secretaria dos Direitos Humanos do Estado de Sdo Paulo, a professora doutora, Linamara
Rizzo Battistella.

>> Muito bom dia a todos, é uma alegria ver novamente, isso acontecendo aqui no auditério da
secretaria, gragas a incrivel competéncia e dedicacdo do professor, José, e a todos vocés, e vocés que
formam esse coletivo de pessoas entusiasmadas em fazer a diferenga na sociedade. NOs sempre
dizemos, que a questdo da deficiéncia, ndo € mais uma questdao da pessoa com deficiéncia, mas é uma
questdao de toda a sociedade, a sociedade muda, se move em direcdo ao respeito a diversidade,
constréi novas pontes com uma inovagdo, com esse novo ciclo, de produtos e servigcos que vai
abracando toda a sociedade. E que vai transformando cada momento, cada inovagdes, cada foco de
conhecimento em mais oportunidades para todos, com destaque para as pessoas com deficiéncia. Nos
estamos falando de um Novo Mundo, de novas oportunidades... mas nds estamos falando de novos
conhecimentos, e é isso que realmente nos importa, e € isso que nds vimos acontecer, em cada um
dos simpdsios organizados por vocés, por todo esse grupo, que ajuda e colabora com o Estado
Brasileiro, na mudanga, na mudanca e no fortalecimento do direito, novos conhecimentos, que vao
eliminandos caminhos da ciéncia, e os caminhos da sociedade, novos conhecimentos, que vao
mostrando, que é muito dificil hoje, vocé criar padrdes, ou dizer o que é possivel para o ser humano, e
na verdade, o ser humano, vai mostrando a cada dia que passa a realidade do improvavel, a mudanga,
que se coloca, na esteira dos conhecimentos, mas na esteira da mudanga das atitudes, da sociedade, e
portanto abragar a diversidade humana, e falar do valor das pessoas com deficiéncia na sociedade,
tem importéncia para todos, para quem estd na ciéncia, para quem estad na arte, e quem esta na
politica, para quem esta na sociedade, e entendendo que o grande mérito, de uma sociedade que se
desenvolve, é a busca permanente do bem comum, e nada pode ser mais importante, quando nés
falamos no bem comum, do que oportunidades para todos, e direitos de escolha, as nossa escolhas,
vamos escolher viver em um mundo melhor, vamos escolher viver num mundo justo, igualitario que
onde todos sdo respeitados, e vamos viver em um munt, que prol fera a tolerancia, e respeitado a
humano, e que Sdo Paulo tem dado mostras, inarquivocas, que aplaude essa mudancga, o Governo do
Estado de Sdo Paulo que na figura do nosso Governador Geraldo Alckmin, tem dado e tem mostrado
compromisso com essas mudancgas. Acolher esse seminario, recebé-los aqui, € uma honra para o
Governo do Estado de S3o Paulo, nds precisamos dessas iniciativas, nds precisamos que 0s grupos se
organizem e mostrem quais sdo as suas demandas, e nds precisamos ouvir e respeitar a voz da
sociedade. Mais do que ouvir a voz da rua, é materializar o direito das pessoas para que o Governo
possa trabalhar para todos, entender o valor real da democracia, e escutar e materializar o direito de
cada cidaddo brasileiro, bem-vindos, € uma alegria recebé-los, € uma alegria estar ao lado do
professor zAn, cada uma das edicOes desse encontro, nos mostra novos caminhos e nos apresenta
novas oportunidades, e eu quero fazer uma referéncia, de muito respeito e muita admiragao, a todas
as entidades, que limitam nessa area, carpo Di, APAE, eu estou falando as duas, porque eu acabei de
conversar com os seus dirigentes, cada uma dessas entidades, tem uma importancia enorme para o
Governo do Estado de Sao Paulo, ndo existe politica publica, sem olhar de forma absolutamente
amigavel para as entidades, que militam no seio da sociedade. O Governo e essa secretaria, ndo
estariam cumprindo seu papel que se ndao pudesse homenagear, e aplaudir, e agradecer a ajuda, das
pessoas, que fizeram a histéria dentro do Estado de S&o Paulo, e do Governo Brasileiro, e iluminando,
cada caminho da sociedade, e o Governo ndo faria justica que se ndao agradecesse aos cientistas,
profissionais da area da salde, e os que materializam o direito, que vive realidade na vida de cada um
de nos, portanto nosso cumprimento, de todos vocés que estdo aqui no sabado, e a certeza que
estaremos amanha na grande caminhada, e a certeza daquilo que o Governo de Sao Paulo faz que
erradia para todo Brasil, essa € a nossa obrigacdo, € esse 0 nosso compromisso, esse € o desejo do
Governador Geraldo Alckmin, bem-vindo que que alegria recebé-los, e vamos juntos, caminhando em
passos seguro, mudando a realidade da vida de 45 milhdes de brasileiros que moram em Sao Paulo,
mas sobretudo, esses 9 milhdes de pessoas com deficiéncia, o que Governo de Sdo Paulo, entende que
€ preciso dar protagonismo, dar direitos e é preciso mudar a sociedade, bom dia a todos.
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>> CERIMONIALISTA: Obrigado, a doutora Linamara Rizzo Battistella pelas mensagens, e agora
vamos ouvir a mensagem de boas vindas do doutor que zAn Mustacchi daqui da Cidade de Sao Paulo,
vamos recebé-lo com aplausos por favor.

>> Bom dia!
>> Bom dia.

>> Uau! Que auditério maravilhoso, lindo! Bom, antes de tudo, eu preciso agradecer a
oportunidade, agradecer especialmente a Linamara, a essa secretaria ao Governo do Estado, por
sempre dar a oportunidade de nds podermos reencontrar ano a ano, comemorando e festejando e
concentrando forcas para que o resultado da melhor capacitagdao, do melhor potencial que das
melhores oportunidades das pessoas com Sindrome de Down, estejam cada vez mais aflorando eu
estampo conversando com o meu amigo, eu estou fazendo aniversario de um ano da minha queda,®
ano passado, eu devia estar com vocés, e por um acidente eu ndo pude estar mas esse ano ai,
estamos sem nada, e na luta, trabalhando ao lado de vocés, mas uma coisa muito importante a trazer
e hoje a vocés, é que com certeza, nds da salde, conseguimos depois de 37, 38 anos cumprir com
grande etapa das nossas obrigagdes, quase foram essas grandes etapas?

Trazer a consciéncia, a nogdo e a certeza de que hoje as pessoas com Sindrome de Down nesse
pais tem sem duvida, a melhor atengao mundial a saude desse grupo, o Brasil € o segundo lugar no
mundo, nds estamos empatados com a Australia, no sinto de atencdo a saude,

Nos perdemos sé para a Espanha, Espanha estd em primeiro lugar nesse planeta, porque nés
perde aproximemos para a Espanha? Nos perdemos para a Espanha sé por questdo de pesquisa, onde
existe 1d na Espanha, um pais de muito mais de 500 anos, nés s6é temos 500 anos, um pais que ja
criou uma cultura, quando a sociedade se envolveu, eu com a situacdao, de apoiar a pesquisa, onde o
Governo e a sociedade, up arma para isso, € hoje ndés estamos vendo, Clodir no nosso pais, e esta
comecando a estar com a pesquisa, em alguns anos, isso esteja concretizado, e na forma, que nds
ultrapassamos as conquistas realizadas por espanhdis, e tornamos os melhores, para a populagdao com
atencdo a Sindrome de Down, e em especial, para com a salde, nds somos 0s primeiros, o Governo do
Estado de Sao Paulo, a cerca de 10, 12 anos atras, um dia eu vim procurar a Linamara, Linamara que
vamos fazer um trabalho assim... zAn, vem ca, vamos fazer assim, assim assado, ajuntamos forgas, e
elaboramos o primeiro modelo de atencao, dentro do protocolo de imunizacao, que aconteceu aqui em
Sdo Paulo, nasceu o melhor protocolo de imunizagdo mundial de atengdo a pessoa com Sindrome de
Down, se existe um projeto de prevencdo a salde, que complementa e contempla a situacdo de
vacinagao a populacdo com down, nasceu aqui em S3do Paulo, nessa secretaria.

Ora! O papel foi crescendo, foi ampliando, e hoje, nés temos uma ideia que nesse papel, foi
concluido falta ainda pequenas arestas, mas o que deve ser melhor lapidado, e melhor trabalhado, e
gue estd sendo ja elaborado projetos multiplos, multiplos projetos nesse sentido, € o modelo de
inclusdo, e educacdao ndés médicos, vinculados na saude que lembramos de uma situacdo, um tanto
guanto delicada, que pessoas com Sindrome de Down, ndo tinha o direito de operar o coracdo que e
alguns entre aspas, médicos recém formados, optaram por tentar fazer algo por esse grupo de
pessoas, e conquistaram, aprenderam, claro, que nos todos erramos, ninguém faz alguma coisa, com o
intuito de errar, nés fazemos algo com o intuito de construir, aprender e ndo mais errar, e claro,
multiplicar o que nds aprendemos para os outros, tanto assim, que temos um grupo de pos grade
antes, que estdo aprendendo como se capacitar no sentido de nao errar ou errar menos, muito pelo
contrario, acertar muito. Ora a educagdao que vai passar por esse processo, um processo longo, que
deve demorar por 10 anos, espero que seja menos que isso, eu acredito que em 10 anos, tenhamos o
contexto de educagdo, muito bem elaborado, o respeito social, ja também estd muito bem construido,
e dentro de 5 a 10 anos, nds teremos a situacao de suporte maximo em educacao, e sociedade, assim
como nos temos em salde, eu queria dizer uma coisa, antes de terminar a minha fala. Vocés sabem,
que todo homem... quando namora, ele leva a sua namorada, duas coisas, chocolate e flores...
chocolate porque chocolate, tem treupt FAN, e se converte em serotonina, da um prazer, e da alegria,
e que depois vai se converter em melatonina, e dd um sono gostoso, e a coisa se completa, mas antes
disso, ele oferece flores e porque o homem oferece flores as mulheres, porque vocés ja se
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perguntaram alguma vez, todos os homens, antes de comecar essa aula, ndés nos reunimos, para
tentar trazer a informacdo, zAn, vocé passa isso para elas, eu prometi e eu vou cumprir, tudo que
vocés combinaram comigo hoel, eu vou contar para elas, nés demos flores a vocés que porque vocés
sdo muito especiais, sdo as coisas mais perfeitas, e mais belas, mais maravilhosas, e vocés ndao sabem
disso que mas nds entregamos as flores mais belas, porque essas flores ao longo do dia, vdo se curvar
perante vocés. E isto é o porque ndés damos flores a vocés, gente muito obrigada pela presenga de
VOCEs, e...

[aplausos].

>> CERIMONIALISTA: Muito obrigado ao doutor zAn Mustacchi, pela mensagem, e a doutora
Linamara, tem compromisso assumido nao, podera ficar conosco nesse momento, nds agradecemos, e
saudamos mais uma vez a doutora com aplauso, por favor.

[aplausos].

>> CERIMONIALISTA: ]34 o doutor zAn, ficard conosco, que terd um papel importante durante o
nosso encontro, ele voltard na Uultima palestra trazendos seus conhecimentos e os seus dotes,
mediante asso tema, senhoras e senhores, na sequéncia, passaremos a nossa primeira palestra, ja que
temos o simpdsio de Sindrome de Down aberto, a primeira palestra, que trata do seguinte tema,
educar, aprendendo e ensinando com responsabilidade, quem nos traz essas informagdes, € uma
educadora que vem da cidade de Campinas, vamos receber com aplauso, a professora doutora, Maria
Tereza.

[aplausos]. .

>> Alguém aqui conhece a professora Maria Tereza? Acho que eu ndo estou muito parecida
com ela que né? Gente, bom dia! Meu nome é Meire Cavalcanti sou pesquisadora, sou aluna da
professora Maria Tereza, ela infeliz ¢ ndo pode estar com a gente, por causa de um problema familiar e
me pediu para ter essa responsabilidade, a super responsabilidade de vir aqui representa-la. Né?!

Primeiro lugar que eu agradeco muito ao convite, ao doutor zAn, e a toda organizagcao, que me
acolheu bem, porque eu ndo sou a professora Maria Tereza que eu vou me esforcar o maximo, para a
gente ter aqui uma manhd agradavel, para falar um pouquinho sobre a educacdo, o que significa,
quando a gente diz educar com responsabilidade, né? A professora Maria Tereza, pediu para eu falar,
especificamente, do atendimento educacional especializado, por qué? Porque esse servico tem sido
revolucionario, nas redes de ensino de todo Brasil. Né? Entdo eu vou falar um pouquinho, sobre os
Marcos politicos e legais, que embasoam que o atendimento educacional especializado e depois um
pouco dos Marcos tedricos, e filosoficos, quem aqui é professor, e estda na sala de aula com alunos de
Educacdo Basica? T4, ta, temos um numero, até pequeno, proporcionalmente aqui de professores que
estdo na Educagdo Basica, quem aqui trabalha nas entidades?

>> Nas entidades, tem bastante gente do curso de pds-graduacdo aqui ndo tem? Quem estd no
curso, ah que entdo ta, muito bem,

Porque falar de atendimento educacional especializado é importante para todo e qualquer
publico? Porque eu percebo, que esse servico, que eu vou falar um pouquinho a respeito, vou explicar
como ele e funciona, ele ainda é desconhecido da maioria das pessoas, ou mal conhecido por muito
boa parte.

Eu acho que entende bem, sobre atendimento educacional especializado, quem esta na rede
publica de ensino, e ndo qualquer rede publica, mas uma rede publica, que adotou a politica nacional,
de 2008, que é a politica nacional, de educacdo especial, na perspectiva da educacdo inclusiva, entdo
nos todos que somos do laboratério de pesquisa de ensino em diferenga, da UNICAMP, comandado
pela professora, a gente tem falado no Brasil a fora sobre esse servigo, muito porque alguns
educadores, desconhecendo que esse servico deveria ser acaba fazendo reforco escolar o que esta com
o tempo, e a formacgdo de professores mudando, mas também muitas familias ndo sabem que os seus
filhos com deficiéncia, seja a deficiéncia, que for, tem direito ao servico. E se eu ndo sei que o meu
filho tem direito ao servigo, eu vou cobrar como, se eu sei que o meu filho tem direito a um servico,
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como que eu sei, se 0 que é oferecido € bom? Entdo, a gente tem essa missdo, um pouco de falar do
atendimento educacional especializado, pode passar, por favor. Eu acho que esse, esse desenho que
eu estou trazendo aqui, ele é bem conhecido de muitas pessoas, mas eu fiz uma mudanga, porque os
desenhos, que eu encontro na internet que os pontinhos estdao todos com a mesma cor, e eu fiz todos
os pontinhos coloridos, porque aproximo... a matriz de pensamento, tem que se sempre a seguinte:
Todos os seres humanos, sdo diferentes, o que justificava no passado as pessoas estarem em escola
em classes especiais a ideia equivocada que essa pessoas eram iguais, e que portanto, por causa de
uma especificidade que era a deficiéncia, tinha que ficar com os seus iguais, hoje a gente ja quebrou
bastante isso, a gente tem algumas tendéncias, de achar que a gente tem que continuar aglutinando
as pessoas pela eficiéncia, e isso cada vez mais de dissolve, e entdo qual era o conceito & tras de
exclusdo, vamos pensar um pouquinho no processo histdrico, dentro do circulo, obrigado... dentro do
circulo, todas as pessoas, que eram e consideradas pessoas da sociedade, pessoas que estavam
inseridas, pessoas que faziam parte. E fora desse circulo, sem nenhum tipo de cuidado, de
atendimento, ou qualquer coisa especifica, que o valha, todas as pessoas que estavam fora, e dentro
desse fora que também estavam pessoas com deficiéncia que, mas nado sé elas, se a gente for pensar
em escola que ali estavam os negros, ali estavam as mulheres, as nossa meninas, ali estavam as
pessoas, com deficiéncia, as pessoas com alguma doenca. Né, e entdo dentro, na verdade, tinha uma
cara muito definida, né, quem estava dentro eram pessoas, que tinham dinheiro, que tinham poder, de
cor branca, de um nivel académico, especifico, né, homens que quando a gente fala de descriminagdo,
a gente nunca pode falar de um seguimento especifico, eu ndo posso achar, que lutar por uma
bandeira, é lutar s6 por essa bandeira, quando eu luto pela descriminacdo de uma pessoa com
Sindrome de Down, eu estou lutando contra todas as discriminagdes, porque toda e o qualquer
descriminagao é arbitraria, e a mesma matriz ndo reconhecer a humanidade doutro, quando eu digo
gue vocé nao faz parte, eu estou partindo do principio que vocé ndo tem a mesma humanidade que eu.
Entdo, a exclusdo, ela é totalmente arbitraria, ela é s6 baseada em pré conceitos, entdo as pessoas
com deficiéncia, vao pensar agora, especificamente, nesse publico, estava congregada que nao
segregada, invisiveis, e vulneraveis, e quando vocé segrega, vocé pega as pessoas, e pde em um
cantinho, quando vocé exclui essas pessoas, ndo sdo visiveis a ninguém, ndo sendo visiveis, sdo
extremamente vulneraveis, vivem na miséria, vivem na negacao no sequestro de direitos, morrem...
expectativa de vida das pessoas com deficiéncia era baixissima, se for pensar no Brasil colonial, no
nosso Brasil original, né, ou alids, pds descobrimento, que o Brasil estd ha muito tempo que a gente
gue nao reconhece essa outra histdria, entdo pessoas com deficiéncia, muitas vezes, ficam em casa, e
escondidas, era até vergonhoso, muitas vezes, considerado como se fosse um castigo, né, e o que
aconteceu para que a crianca nascesse com deficiéncia, esses conceitos muito equivocadas basearam,
referido arma essa exclusdo, eu ndo estou conseguindo passar, vocé pode passar para mim? Bom que
quando a gente pensa na deficiéncia, o Brasil colonial teve, alids, o Brasil imperial, teve algumas
iniciativas, que foi o instituto Benjamin Constant, que era para meninos abrangéncia, da elite, s6 para
meninos, a menina ndo estavam, na época do Império, e também o instituto de educacao de surdos,
né, com o mesmo perfil, s6 meninos, s6 meninos brancos ricos, entdo era um atendimento muito
pequeno, entdo, continuava e s6 na capital do Império, que era no Rio de Janeiro, quer dizer, onde é
gue estavam os meninos cegos e surdos do resto do pais? Ainda invisiveis, e ainda vulneraveis, as
outras deficiéncias, continuavam por muito tempo sem ter qualquer tipo de tratamento, de
atendimento, de direito de cidadao, né, e no caso da deficiéncia intelectual, o primeiro atendimento foi
dentro de um hospicio, e isso conta muito, o doutor zAn, falou do avanco da medicina, no sentido que
estamos cada vez mais descobrindo novas formas e possibilidades, eu acho que o avango que a
medicina deu em relagdo ao tratamento, de doencas, ou de... especificidades da salde, das pessoas
com deficiéncia, ele inspira muito a educacdo, esse passo que foi dado, ndo é a toa, porque o que era
oferecido para as pessoas com deficiéncia estava muito ligado a questdao médica, entdo, o que é muito
bom por um lado, que vocé comega a dar tratamento de salde, na area da educagao, sempre foi um
desafio que porque ficou-se no imaginario das pessoas, que s6 quem poderia dar qualquer tipo de
atendimento para as pessoas com deficiéncia, eram pessoas da area da saude, e entdo, a conquista de
um espacgo para a educacdo, no mundo, das pessoas com deficiéncia, até hoje, € um desafio, né que e
ai a gente vé um pouco, de onde surge isso, né, o atrelar a deficiéncia, com a doencga 13 tras, né!? E
fazer com que a sociedade entendesse, que era uma questdo clinica a deficiéncia, apenas, a gente nao
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diz que ndo é, é e dbvio que é, mas também tem uma questdo educacional, histérica, e politica que
que por muito tempo ficou paradinha, inerte, a pessoa tem DEF consequéncia, ela fica em Santa Casa,
e vai para o hospital, e depois para a clinica, isso também a gente esta desconstruindo, o lugar da
pessoa com deficiéncia, € em todos os espacos e todos os servicos publicos, né?!

Pode passar!

Bom... entdo a gente vai para um outro paradigma, que é o paradigma da segregacgdo, percebe-
se que nao dava para deixar todas as pessoas com deficiéncia a margem de qualquer tipo de
atendimento, entdo vem o movimento de escolas especiais, e especificamente que no dia de hoje, que
a gente tem bastante pessoas das entidades aqui, eu acho que é muito importante, a gente fazer
resgate histérico, para a gente comprometer onde estamos hoje, sempre presente, e para onde
caminha o futuro, é a leitura do processo historico, as instituigdes, pensando na Pestalozzi em 1952 e a
APAE em 1984, e todas as outras que vieram muito atrelados, a questao clinica, é verdade, mas com o
tempo ndo so, essas instituicdes, foram revolucionarias, foram elas que disseram pela primeira vez: Eu
ndo aceito que o meu filho ndo tenha nada, que figue em casa, que ndo seja ninguém, que nao seja
visto, e essas entidades muitorganizadas por quem estava na pesquisa clinica, e pelas familias, fizeram
muita diferenga, porque elas conseguiram constituir um movimento das pessoas com deficiéncia, como
um movimento politico que foram as instituicdes, que transformaram a questdo da pessoa com
deficiéncia, e tudo que tem a ver com a sua insercao no mundo, uma Pauta politica, porque até entao,
ndo existia, pouquissimos, para os bancos e ricos, enfim! Ndo existia oferta de servico para esses
cidaddos, entdo que as entidades comecam a fazer um movimento de reconhecimento da humanidade,
do direito, e comegam a luta que bom que elas existem, que bom que comegaram esse trabalho, agora
0 que aconteceu? Se o espaco da pessoa com deficiéncia era a clinica, para chegar em um hospital, ou
servico de habilitacdo as pessoas com deficiéncia ndao tinha nenhum problema, e para chegar na
escola? Todo problema, porque a escola, também era para poucos, ndo estavam todos na escola se for
pensar as meninas estavam congregadas, e os negros nao tinha acesso a viagem, e a escola era para
poucos, o que acontece, as préprias entidades, envolvidas com a pesquisa clinica, e a oferta de
reabilitacdo, elas também passam a oferecer algum servigo, educacional, e comegam a construir
saberes na area da educacdo especial, voltada para aquelas pessoas escola comum fingindo que néo é
com ela, as pessoas sabem como cuido considero a as pessoas com deficiéncia, e como se a pessoa
com deficiéncia, ndo fosse um ser humano que com processos cognitivas, tanto quanto qualquer outra!
Com processo de aprendizagem de descoberta do mundo, como qualquer outra, entdo! Ele lugar da
educacdo, pelas entidades, foi importante, porque Ihes era negado direito, pode passar! Pode passar.

>> E nesse movimento comega-se contestar, tem alguma coisa estranha nessa histéria! Como
é possivel, a gente sé deixar as pessoas la, estd todo mundo aqui, as criangas, né, estdo se
desenvolvendo, e aquelas criancas estao ali separadas! Mas por qué? Isso comegou a mler ar outro
incomodo, o ser humano, ele evolui por incomodo, se estd tudo muito tranquilo, as pessoas ndo se
mexem que, mas os incomodo, as crises, de consciéncia, de sistema, de metodologia, faz égua a gente
andar para frente, e foi esse movimento que fez com que a integracdao foi esse movimento que fez a
integragao tomar corpo e forga que e o que era a integragao? Pensar em espago ainda para as pessoas
com deficiéncia, e porém, dentro da escola. Surgem as classes especiais, e na integracdo a ideia era o
seguinte, nds vamos ver se o sujeito tem condigbes de estar com os demais se tiver tais condigles, a
gente coloca ele na sala com os outros sendo ele estd na escola, e estéa na sala com o professor
especialista naos nos ajudou, a construir o que a gente queria construir?

>> Primeiro lugar, que a gente toma a escola, como algo estatico que ndo precisa de mudanca
nenhuma, o problema estd s6 no sujeito, nunca, ou muitas raras vezes o sujeito vai se operar para
poder satisfazer o sistema educacional! Segundo se vocé estd partindo do pressuposto, que existe
iguais, vocé estda negando a natureza, da propria escola, porque as criancas, que estdo fora da classe
especial, também sdo diferentes e sempre foram massacradas por um sistema que tenta equalizar a
todos, até hoje, nos estamos patinando, na questdo de que tipo de aula, e criangas, oferecemos para
criancas com ou sem deficiéncia, pensando por esses dois pontos! A integragdo nunca teria como ter
sucesso, nos nao estdvamos constituindo escola! No geral, para todos, e ndao estava discutindo a
arbitrariedade, de achar que neivt égua pessoas igual para ser colocada no mesmo espacgo, ele deu
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errado, as taxas de sbrvms se for ver no a gente saiu de 18%, para chegar em 15 apesar de ter
fracassado ndo era esse o caminho, e eu pessoalmente estive muitas escolas, na minha caminhada, eu
considero a classe especial maio cruel, as criangas saem para o recreio e as criangas da sala especial,
s6 ver eles passando, e depois é o horario deles, ir para o recreio, eles entram por um portdo que e
eles por outro, € o combate ao confronto, a materialidade da descriminagdo as vezes um irmdo VAi
para uma escola e outro irmdo vA para outro, ndo faz sentido, precisou passar pela exclusdo, e
segregacao, para descobrir que estadvamos olhando para o lado errado e olhando para a deficiéncia e o
que teria que consertar no sujeito, para o mundo, que naolhava para ver se estava funcionando bem,
mas funcionando comecamos a olhar para o processo certo, todas as pessoas com deficiéncia sdo
diferentes, se as pessoas com deficiéncia tem o direito de estar na escola, o que eu tenho que discutir?
Ambiente, pode passar é o ambiente que eu tenho que comecar a discutir, eu ndo posso culpar uma
pessoa que ndo anda de cadeira de rodas por ela nao subir a escada, eu tenho que dar a rampa, eu
nao posso culpar e excluir uma pessoa surda de um ambiente como esse, eu tenho que dar o
intérprete, eu tenho que dar a estenotipia, eu tenho que parar o bigode para que ela leia os meus
olhos, eu ndo posso excluir o cego desse momento, eu tenho que falar com clareza e dar a audio
descrigao, e todos os recursos que a gente prt a comunicagdo acaso gente estd fazendo muita pesquisa
eu acho que a principal barreira, a gente tem que discutir, que é o acesso ao conhecimento,
principalmente quando falamos de pessoas com deficiéncia intelectual, a gente arruma para tudo, mas
a barreira e eu achar que ninguém vai aprender ou ndo pensar em uma aula que é para todos, porque
eu tenho que especializar minha aula eu dou o resto diferente para toda a turma, isso que estamos
pesquisando nesse momento, se a pessoa com deficiéncia, ja estd na escola, falsifico pessoa com
deficiéncia o que estamos discutindo é como dar a aula, sem a descriminagdo, eu acho que é um dos
maiores desafios porque isso esta fazendo toda a escola repensar o que ela oferece para todo mundo,
guando eu dou uma aula que é acessivel para uma pessoa com deficiéncia, eu dou uma aula acessivel
para todo mundo, é outra aula que eu tenho que dar é uma aula que oferega o0 mesmo conteudo, e
cada aluno, com os seus talentos, consiga avancar de acordo com o que é possivel se eu nivel todo
mundo, eu estou ignorando que possa haver pessoas com alta habilidade e para o sujeito eu também
ofereco basico, e dou o fascinio para quem nd&o vai acompanhar? Eu limite e nem ligo para quem
precisa de mais, essa escola estd em checo pode passar entdo em resumo foi esse 0 N0Sso processo
sheuvg rico, a segregacao, que peco punha, o isolamentou a institucionalizacdo a integracao que partia
do principio, que eu tinha que normatizar o sujeito para colocar na escola, tudo que eu dava na
deficiéncia, é que é com favor a exclusdo, teve a matriz do instrumento inclusivo, todo mundo junto,
porque todos tem direitos humanos, e esse é o grande desafio do século 21 pode passar que entdo eu
pergunto, hoje para todo mundo que esta aqui, qual é a situacdo que melhor Dino né a pratica de cada
um de nds aqui porque miudos familiares, no intuito de proteger de querer o melhor para os seus
filhos, acabam escolhendo lutar por eles estarem partidos, congregados é preciso ter coragem, é
verdade que para exercer a pato nAj, a maternagem de qualquer crianga, mas como mundo diz para a
gente, que é muito mais dificil para quem tem deficiéncia, o movimento é eu protejo nosso trabalho
como educadores no ambito da escola, é oferecer respaldo para que as familias se sintam seguras no
processo que encarem os desafios, que todo pai e mae encara desafios, e se a gente permite trocar
experiéncias, muitas vezes, mdes e pais, de criangcas sem deficiéncia, tem exatamente os mesmos
medos e 0s mesmos receios, entdo a gente comega a dissolver que o que é da deficiéncia, é super
especifico, e comegam a reconhecer todos como seres humanos, pais, maes alunos, e professores,
educadores, enfim, todas as pessoas que trabalham no ambito escolar, pode passar.

>> Também nesse movimento que a terminologia, muda, hoje, enfim, vocés todos aqui sabem
que a gente... deixou de usar portadores, de necessidades especiais, deficientes, pessoas com
necessidades especiais, a convencao da ONU, que aqui foi ratificada que como constituicao, traz o
termo que a pessoa com deficiéncia, por causa disso que eu estava dizendo antes, precisamos
reconhego aéreo humanidade no sujeito antes dos que coloca um rétulo na testa: E deficiente, primeiro
€ uma pessoa, ruiva, uma pessoa animada, pensando na caracteristica, da personalidade, uma pessoa
que gosta de se vestir com roupas largas uma pessoa que tem espinha no rosto que uma pessoa que
amanha ndo é mais ruiva, que decidiu pintar o cabelo, € uma pessoa que tem deficiéncia! Uma pessoa
que usa oculos! Uma pessoa que luta, uma mulher, qual é a sexualidade, qual género se fosse cair na
cilada, de separar pessoas, por uma Unica caracteristica dela, estar iamos perdidos, ja pensaram como
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€ que seria insano desse lado aqui sés as mulheres, e agora vamos fazer uma palestra para os homens
e uma para as mulheres, porque teoricamente, todo homem é igual, e toda mulher é igual veja como é
absurdo. Nem todos os homens sdo igual, porque tem faixa etaria diferente, vamos colocar os joems,
de 20 a 30, 60 a 70, e assim por diante a gente estava precisando conversar com alguém que tem
problema ocular, como é que vocé faz isso, se separou por faixa etaria e género, tem mulheres que
usam Oculos também, é inviavel justificavel, juntar pessoas, por uma una week caracteristica, nds
precisamos fazer todo esse movimento, para chegar hoje a essa conclusdo pode passar muito bem
pode passar.

>> A Constituicdo Federal garante o direito, e quando se fala de direito a gente vai ver que a
definicdo, é que antes da educacdo, ndo é possivel, tratar ninguém de forma discriminatéria sem
preconceitou descriminacdo a educagdo é um direito de todos, todos! Se eu fosse nessa sala de novos
todos tem o direito, de estar nessa sala aqui, eu ndo gostei muito de voceglobo.com pode continuar e
sair, faria sentido, se o que estd escrito ali a todos gente, a educacdo é um direito de todos, na
Constituicdo Federal que ndo existe sistema paralelo de ensino. Se até hoje, temos coisas especiais, é
porque socialmente a gente aceita exclusdo de seres humanos que e isso, esse aceitar o aceitar é o
gue a gente ndo pode mais, em esséncia e muitas vezes eu falo isso e vou repetir até o fim escolas,
sdo inconstitucionais eu comprei brigas por causa disso, mas eu banjo todas elas, é uma
arbitrariedade, vocé excluir seres humanos, por causa de qualquer motivo, incluindo por causa da
deficiéncia, sé que |a no artigo 206, o que as pessoas que ainda insistem em dizer que a escola é
especial, ou a classe especial, é valida, o que eles dizem, esta 1& no artigo 2008, o atendimento
educacional especializado esse texto da constituicdo, nunca foi normatizado, desde 1983, muita gente
lia esse texto e interpretava o atendimento como a mesma coisa do que escola a Constituicdo Federal
ndo normatiza, e vocé as outras leis infra constitucionais, vem para fazer a regulamentacdo da
Constituicdo Federal, e que e que disse o que era atendimento, especializado. E muita gente,
interpretou como escola, mas ndo é se eu interpreto como escola, eu invalido toda a leitura da
constituicdo, a constitucional anularia, se eu entendesse que era escola so6 precisava ser
regulamentado, quanto tempo demorou? 20 anos, s6 em 2008, na perspectiva, e por tanto, o
preferencialmente que estd 1a admito teu ou ndo a questdo da exclusdo da crianca da escola?! Claro
gue ndo que no artigo, se prevé a igualdade de exclusdo de acesso e permanéncia na escola! Se
constituinte quisesse dizer, que para pessoa com deficiéncia, poderia ter tido, haver algum tipo de
instituto de criminalistica, € um pressuposto legal, quem faz lei, sabe que vocé tem que usar o mesmo
termo, ndo esta escrito, a oferta da escola, preferencial na escola regular, sé o A E, que é eu abro
brechas, e a convencdo da ONU, é um marco histérico para o mundo que define determina o direito
das pessoas com deficiéncia, em todas as areas da sua vida e cidadania, no trabalho, no emprego na,
reabilitacdo na salde na educacdo, prevé que todos os paises que assinaram vao garantir o sistema
educacional inclusivo, pode passar, entdo que a convencdao da ONU, traz de diferente que ajudou a
pensar na politica, a convencdo de 2003, e traz um conceito de deficiéncia diferente, ela diz que a
deficiéncia é um conceito em evolucdo, ou seja, hoje, ninguém pode dizer isso é deficiéncia estamos
tencdo ando construir uma escola como € que pode dizer, que é evolugdo que ja sabemos que... pode
passar, que a deficiéncia, estd mais atrelada com as barreiras, que o sujeito encontra do que
especificamente, o sujeito, eu queria um voluntario, uma voluntaria, eu juro que eu ndo morto e ndo
vou fazer mal vamos |a entender um pouquinho Caio, tudo bom, desculpa o seu nome, a Nanci e o
Caio trabalham no mesmo lugar, estad gente, vamos pegar esse microfone, e vocé vai por o microfone
na mesa, e vai pedir para que o Caio pega para vocé ele executou a tarefa com autonomia, certo?
Agora Caio, vocé ndo pode

Caio pega o microfone.

>> Entdo estd, o Caio estd ruma cadeira e ele ndo pode se levantar, a tarefa € a mesma, o Caio
tem condigbes de fazer essa tarefa? Ele tem condigdes? Condigdes ele ndo tem, ele estd sem
condicles, agora a pergunta, ele é capaz da fazer a tarefa? A gente sabe que é. O que é que esta
faltando para o Caio?

>> Condigao.
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>> 0 que eu possoferecer para o Caio nesse contexto para ele poder executar isso? A rodinha?
Muito bem, quem pode fazer esse favor? Como é que vocé chama?

>> Renata.

>> Renata, vocé vai empurrar a cadeira dele, por favor, vocés ndo cair e quebrar o dente, ndo
vou pagar o dentista. Forca! Ja deu. Gente ele fez a tarefa? Com autonomia? Por que é que ele fez com
autonomia? Porque se ele é uma pessoa que ndo consegue andar com a cadeira de rodas, com as
maos, que é o caso, ele ndo se mexeu, ter um apoio ndo é dizer que ele ndo tem autonomia, é
oferecer um recurso, se o Caio tivesse com uma cadeira de rodas e pudesse mexer o brago ele nao ia
apresar da Renato, mas teria feito, entdo apoio da Renata ndo esta aqui porque ele é incapaz, ele é um
complemento para lei complementar execute com autonomia. Agora vamos voltar para |a Caio. Muito
bem. Agora o Caio também ndo escuta. A gente estad conversando, vocé vai olhar para mim e vocé vai
pedir as coisas para ele.

>> Caio, pega o microfone.

>> Se vocé ndo escuta e ela olhou para traz, vocé vai ouvir? O que é que esta faltando aqui,
gente? Comunicacao. Se a pessoa naouve o que eu possoferecer?

>> Ajuda.

>> Qual tipo de ajuda oco surdo pode usar? Libras, a lingua brasileira de sinais. Entdao eu posso
fazer duas coisas, ele pode virar e pode falar para ele se ele ler |abios e ele vai entender e fazer ou eu
posso ter intérprete e falar pega. Ele ainda € o mesmo Caio. A tarefa ainda é a mesma. O que é que
impede o Caio de fazer as coisas é o que ele é ou o ambiente em que ele esta? Brigada, Nanci. Muito
obrigada, palmas para a Nanci. Agora, gente, esta aqui o microfone, a gente viu barreira fisica, que é a
falta da rampa, falta da cadeira, de recurso, a gente viu uma barreira de comunicacdo, mas qual é a
pior barreira? E eu fazer o sequinte, ah ndo vou nem pedir para o cai, ndo vou pedir, deixa que eu
faco, ele ndo consegue. Claro que vocé consegue, Caio, muito obrigada, palmas para o Caio.

>> Palmas.

>> Claro que consegue, a barreira atitudinal é mais barreira de todas, porque dela decorre
todas as outras, a deficiéncia € um conceito em evolucdo e hoje entendemos que a deficiéncia é o
encontre duas coisas, a pessoa com deficiéncia e a barreira, se eu elimino a barreira, a pessoa ndo tem
a deficiéncia para agir, para estar no mundo, ela continua sendo uma pessoa com deficiéncia, mas ela
pode fazer o que ela quiser, e ndo podemos ignorar a barreira que tem a barreira atitudinal. Dai ele
terminou o 1° ano, o ensino fuma-lo, ndo tai para o médio, imagina, ndo vai dar conta. Foi para a
média, ndo, mas faculdade ndo é para ele. Quem somos nds para dizer até onde um ser humano pode
chegar? Se ndo queremos que facam isso conosco, que direito temos nos de fazer isso com alguém? E
ai como essa concepcdo Brasil cria um grupo de trabalho no dambito do ministério da educacdo que fica
s6 trés anos e meia elaborando a politica e essa politica nacional traz o atendimento especializado com
pressuposto de igualdade e diferenca. Ou seja, qual o pressuposto da politica inicial? Nés temos o
direito de sermos iguais, quando a diferenca nos inferioriza, ou seja, quando eu estou pensando em
direito de estar na escola, eu sou igual a todo mundo, eu ndao posso inferiorizado, nao posso ter o meu
direito sequestrado porque tenho deficiéncia entdo tem o direito de ser igual nessa situacdo, porém
temos o direito de ser diferente quando a desigualdade nos descaracteriza, eu estou na escola, mas de
fato eu tenho deficiéncia, entdo eu preciso de um recorro, eu preciso de um apoio, eu preciso de um
material concreto, porque eu ndo enxergo, eu preciso de adaptagdes razoaveis, que ndo é facilitacdo
do contelido, bem diferente uma coisa da outra, dai eu tenho direito de ser diferente. Entdo roque
finalmente o entendimento educacional especializado? Da para ver que tem uma barrinha vermelha. Eu
gosto dessa imagino porque ela é isso, igualdade das condigbes para muita gente que acredita na
meritocracia é dar consto inha igual para todo mundo, diferenciar para incluir é vocé dar cachinhos de
tamanhos diferentes e no caso da escola essa caixinha para garantir igualdade 1a em cima, vocé diferia
para tornar igual. Um aué ele complementa ou suplementa o ensino. Como ele complementa? Uma
pessoa que nao enxerga, precisa de braile, por exemplo, onde ela aprende braile na sala de aula ou
atendimento especializado? Na sala de aula. Na sala de aula? Braile? E no especializado. O braile eu
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aprendo no especializado. Isso. Quem ensina o braile é o professor do atendimento especializado. L&
na sala de aula o que é que eu aprendo? Portugués, matematica, geografia, eu aprendo conteudos
escolares na sala de aula e eu ofereco garantam igualdade para o sujeito no atendimento
especializado, muitas vezes as pessoas acha que a é recurso, mas ndo &, é recurso para dirimir as
necessitados daquele sujeito e garantir igualdade da oportunidade no ambito da sala. E quem ¢é o
publico alvo da educacgdo especial? Alunos com deficiéncia sensorial, fisica auditiva, mental, intelectual.
Alunos com transtornos globais do entendimento que agora estda comecando a migrar para transtorno
do espectro autista e terceiro alunos com adaptacdo. Eu fecho bem o publico para o atendimento
especializado, sendo metade da sala vai, tudo que é crianca que ndo consegue aprender acaba indo
para o especializado, eu preciso ter um publico bem restrito e com a escola como é que aprende.
Estamos pensando numa escola melhor para todos. A oferta do AE e aqui vou encerrar porgue o meu
tempo acabou. A oferta do AIE é obrigatdria, seja no ambito publico, seja no ambito privado, escolas
particulares ndo podem cobrar nenhuma taxa a mais porque a pessoa tem deficiéncia, ndo podem
cobrar o professor do atendimento educacional especializado, ndo podem tomar o cuidador de higiene
e locomocgao, alimentacdo e a comunicacdo, ndo podem cobrar intérprete de libras e intérprete, nao
pode cobrar nenhum recursos que se ofereca e que é garantido por lei dessa pessoa, dessa familia. Eu
vejo muitas vezes familiares pagando a pessoa e a pessoa indo trabalhar |4, acontece um acidente de
trabalho é processo tanto para a familia, quanto para a escola, é direito ter o AE E sem nenhuma taxa.
E as escolas agora estdo comegando a entender isso. No @mbito da escola publica, infelizmente a rede
de ensino que aderiram a politica nacional de 2008 e infelizmente a rede de ensino que ndo aderiram a
politica nacional. Entdo eu me deixo & disposicdo, vou deixar meus contatos. E importante saber que
esse servico existe, e a gente pesquisar um pouco melhor, tem bastante material na Internet e estou a
disposicdao para quem quiser fazer alguma pergunta.

>> Aplausos.

>> Vamos passar o microfone para as pessoas que querem fazer perguntas. Levanta a sua mao
para gente poder ver quem quer fazer, ja temos a primeira pergunta. Depois dela quem quer fazer? La
atras. A senhora |3, por favor, fala o seu nome, de onde veio e a pergunta.

>> Sou mae da vitdria, eu a represento aqui. Vocé falou do discurso da escola né? Da escola
inclusiva que temos que nos preparar para um discurso que seja acessivel a todos. E agora vem o
recurso especifico, especializado. Como que nds pais podemos colocar a crianga especial, com algum
tipo de deficiéncia, numa escola cujos discursos ainda ndo seja acessivel, e que ndo tenha esse recurso
especializado?

>> Ceia uma pergunta bem recorrente, vocé deve imaginar, eu ougo muito essa pergunta
porgue é anos tanto mesmo, sou cor deforma do Forum Nacional de educagao inclusiva, aqui na regido
Sudeste. Entdo além da minha area académica, também tenho uma area muito forte na militancia, e
uma coordenadora é Claudia do Rio de Janeiro, advogada, militante também. Nds sempre orientamos o
seguinte, em primeiro lugar, se a rede for publica, municipal ou estadual, a gente sempre tem que
lembrar que ja avancamos e é impossivel hoje uma rede publica ndo ter atendimento especial.
Impossivel mesmo, temos que entrar no Ministério Publico e denunciar, tem uma politica ja faz mais
de cinco anos para isso, e quem ndo aderiu é delibero andamento, ndo é porque ndo conhece, nao
quer, desculpa, ndo conhece ou ndao tem propriedade pé look quer, entdo tem que ser denunciado ao
Ministério Publico. A gente e sempre recomenda que a familias converse com a escola, porque as vezes
a gente vé um discurso que ndo é o que a gente espera, mas a escola também, muitas vezes, ndo tem
da sugestao respaldo para se transformar. Entao eu acho que o movimento tem que ser dois, e estou
falando com militante, ndo com pessoas que estdo s6 em casa, todo mundo aqui tem o seu lado
militante, eu acho que vocé precisa sempre ir ao Ministério Publico quando um rede publica ou quando
escola particular também ndoferece o servigco, mas uma rede publica € um absurdo hoje em dia ndo
ter, mas a escola também estabelecer parcerias, oferecer leitura, discutir, conversar. A familia pode
era suscito um motor de, eu vi isso acontecem em muitos casos de as professoras de verem o quanto
as maes acreditarem nos seus filhos e terem vergonha e falar, ela acredita e vou acreditar e a coisa
mudar a familia também ¢é parte da comunidade escolar. Agora quando uma escola é assertiva, nado
recebemos, ai a gene recomenda que as familias se documento ema, pecam a negativa por escritou
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com testemunha, constitua um advogado e entre na justica. Nao preciso deixar meu filho 13, mas nao
posso me calar, porque é isso que vejo muitas vezes. A familia vai numa escola, recebe ndo, é muito
triste, e a tendéncia da gente é Delegacia de Policia Miro, mas mesmo que ndo ponha o seu filho I3,
constitua advogado e processo se, se documente e busque uma escola onde a sua filha vai ser bem
atendida. Mas ndo deixe passar a negativa, porque da cadeia, desde 99 tem uma lei que prevé prisdo e
multa para quem faz isso e a lei do autista de 12 a mesma coisa. Entdo vocé ndo precisa mesmo
matricular seu filho ali, mas ndo deixe impune uma negativa, porque essa impunidade fagca com que
outras criangas depois da vitéria continue recebendo nao.

>> Sou professora, sou idealizadora do...
>> De amanha?

>> Acho que a gente ndo pode colocar a necessidade de ir até... de colocar entendimento
especial, ceia uma questdo. Esse entendimento... ndo pode deixar a cargo dos pais a busca dos seus
direitos. Em perguntado lugar, eu vejo dificuldade de incoeréncias, porque se estamos trabalhando a
legislagdo no sentido de justamente nos juntar as pessoas para que elas possam ter o direito, a
educacdo, o direito a salde, entdo por que porque temos uma legislacdo que facilita a opcdo do
atendimento especial? Entdo a minha filha vai de manha@ na escola, semente porque ela tem um
deficiéncia, entdo eu vejo isso de um incoeréncias na legislacdo, e na normatizacdo, na aplicacao dela.

>> A sua filha estd indo para a escola ou ndo?
>> Ela estd matriculada, mas matricula ndo significa atendimento.
>> Ela estd matriculado em qual rede?

>> Rede publica estadual municipio, a estadual estd oferecendo a sala de atendimento especial,
sala de recurso especial que € no contra turno que é uma ou duas vezes por semana e é justamente o
juntar pela deficiéncia...

>> Rosana, vocé colocou duas coisas, a primeira eu vou discordar de vocé, porque a minha fala
ndo foi de dizer é responsabilidade das familias Unica e exclusivamente lutar pelos direitos, eu nao
tenho nenhuma pessoa com deficiéncia na minha familia e coordeno a Férum Nacional de educacdo
inclusiva, eu acho que a luta, esse movimento é de todas as pessoas das entidades, das familias e
também parte do Poder Publico. Entdo ndo estou dizendo aqui, de jeito nenhum, eu estou dizendo que
isso é s6 a familia tem que fazer, até porque o proprio Ministério Publico atua, é que a questdo esta tao
intrincada que é socialmente aceitavel que excluir ainda. A gente as vezes fala, quando a gente esta
militando pela educacgdo inclusiva, total e irrestrita e as vezes a gente fala e a pessoa que a gene esta
conversando, ndo consegue perceber muito bem que escola é essa. Entdo a minha fala ndo é nesse
sentido, ela perguntou o que os pais podem fazer eu respondi o que o0s pais podem fazer. Agora o que
a sociedade pode fazer, isso daria bastante porque eu acho que tem muitos motivos para serem feitos
e a gente tem que continuar, isso € uma coisa. Todo mundo, a gente estd aqui hoje discutindo
atendimento especializado, para que cada um saia daqui ao menos sabendo que é o AEE. A segundo
coisa que vocé coloca, eu concordo totalmente com vocé que muitos servigos publicos ndo funcionam a
contento e o AEE é um deles, até porque como é muito recente, as proprio redes estdao descobrindoco
€ que é. Vocé pegar professores que sempre fizeram tudo de um jeito, colocar uma politicas publicas
nossa e achar vocé que ela vai rodar e é nova mesmo, tem cinco muito bem, é impossivel, a gente
esta construindo essa cultura. Agora o que eu quero dizer, Rosana € o seguinte, vocé esta tendo essa
recepcdo do atendimento educacional especializado porque a sua filha estda matriculada na rede
estadual, a rede estalo ndo segue rejeito, porque o atendimento educacional especializado do estado é
dividido por deficiéncia, por isso que vocé esta tendo essa sensacdo que agdes pessoas estdo junta por
causa da deficiéncia, mas ndo é essa pratica do AE E na perspectiva da politica. O atendimento
nacional especializado da politica como apoio e recursos para todas deficiéncias, professor nao estd
olhando a deficiéncia, o professor, ele esta olhando a necessidade da recurso da crianga na sala de
aula. E o AE E ele funciona numa sala chamada sala de recursos multa funcionais que nao é essa
nomenclatura... por qué?.
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>> Que é uma sala apertada. Tanto que conheco pessoas que estdo no AEE e ouco das maes
que estao também indo ao Ministério Publico, entdo fato no concreto € outro... € uma legislacdo que.

>> Esse atendimento educacional especializado vocé estd trazendo para cd ndo é o
atendimento especializado da politica que deveria estar sendo implementado. O que acontece? Eu
estou aqui nessa manha para informar como que o AE E deve funcionar justamente para que eu tenho
uma reunido na segunda-feira com o Ministério Publico para falar de atendimento educacional
especializado, porque eles também precisam se aprofundar e entender, ndo é uma sala preparada, o
gue o AEE faz? Qual a deficiéncia da sua filha?

>> Sindrome de down.
>> Sua filha como chama?
>> Giovana.

>> A Giovana chega no AEE o professor ndo vai ensinar portugués, Mata Atlantica nada disso,
vai ver nesse momento, duas vezes por semana, vai conversar se aproximar da Giovana para ver se
ela estda com alguma dificuldade especifica. O que esse professor faz? Porque ele ndo atende todo dia?
Porgue no resto do dia, ele atende de tarde, de manha ele estd com o professora da sua filha,
discutindo planejamento, discutindos materiais, ensinando como é que usa 0s recursos que ela pensou
la na recursos, trabalhando com a familia, trabalhando com a direcdo, com os funcionarios da escola,
conversando com o psicélogo, conversando com o médico, veja, ndo é isso, eu tenho certeza que ndo
€ esse 0 AE E que eu estou falando e que vocés estdo conhecendo e precisamos saber o que € o AE E
para cobrar.

>> Entdo convido a secretaria para ouvir os pais. A necessidade deles ndo é recorrer ao Poder
Publico, para que a gente possa encaminhar no mesmo sentido em beneficio das pessoas que com
deficiéncia.

>> Perfeito. Rosana, eu pessoalmente me disponho a sentar contigo e te explicar porque é
muito pouco tempo aqui, e € um servico bem complexo, a te ar como funciona o atendimento
educacional especializado, porque esse é o meu mestrado. Entdo assim, um pouco da minha missdo é
ir falando porque isso que tem sidoferecido e que as familia estdo vendo ndo é atendimento nuca al
especializado e o eco lamento é quando a familia entra em contato com o servigo ruim e acho que isso
é o atendimento especializado e ela ndo tem informacdo, a tendéncia é dezesseis, ndo quero isso e nao
funciona, e a gente anda para traz, eu me disponho mesmo a te receber, porque hoje eu trabalho na
secretaria da pessoa com deficiéncia do Municipio de Sdo Paulo, entdo ndo do estado, mas eu te
recebo como Meire pessoa fisica para gente sentar, tomar Hugo confia e eu te explicar porque quanto
mais pessoas que estdo engajada e na luta conhecerem o que tem que ser oferecido no AE e e como
ele tem que funcionar, melhor é a dentro da escola, e a escola tai andando. Agora ndo podemos
esquecer que a escola sozinha, se politica publica ndo tiver implementada, ela ndo anda, entdo gestor
publico da rede de ensino tem que fazer valo area politica, enquanto eles ndo aderirem a politica,
muito dificilmente vocés vao ter condicdes de desse ver esse AEE funcionando.

>> Agradeco e a gente conversa.

>> Muito obrigado, uma salva de palmas para a Rosana. Uma pergunta Ultima para essa moca
gue estd aqui na frente.

>> Bom dia a todos. Eu gostaria de saber o seguinte, alguns documentos ja li que incluem
também crianga da necessidade educacionais. Publico alvo.

>> Fora do publico alvo?

>> Fora. E algumas salas de recurso, o AEE atendeu uma demanda que a escola nao sabe
como fazer, comecga a colocar T DH, dislexia e principalmente... seria, comega a colocar, e realmente
ndo tem documento dizendo que essas criangas com necessidade educacional especializada ou as
vezes ndo é nada de necessidade.

>> Geralmente ndo é.
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>> A maioria das vezes que a gente sabe ndo é, entdo fica tentando um vaga para essas
criancas.

>> No AE E?

>> Isso.

>> O A emente E fica superlotado.

>> Expor lotado comegam a fazer atendimento Elmo grupo.

>> No AEE quem atende é um professor aproximo, ndo é ninguém de clinica, ndo que a clinica
ndo seja importante, mas vocé nao faz clinica na escola, o AEE é na escola, e isso é bastante comum.

>> Correto.
>> A politica é bem clara com o publico, quem faz essa confusdo sdos sistemas.

>> E a outra questdo é também existe algumas escolas particulares que ndo tém condigbes,
mesmo nado sendo particulares de arcar com esse argumento, ja fui em audiéncia publica que eles
falam que ndo tem nem para pagar medidor, essas questdes, eles estdo solicitando a participagao
dessas criangas, salas de recurso da prefeitura.

>> Nao pode.
>> Ndo pode.

>> Mas vou falar um pouquinho. Posso falar? Primeira questdo é colocar a crianga que esta fora
do publico alvo deficiéncia, transtorno do espectro autista na sala do AE E, isso € um absurdo, é um
equivoco, acontece, porque muitas vezes o limiar entre deficiéncia intelectual e dificuldade da
aprendizagem é uma salada na escola afinal de contas gente vé criancas sendo colocadas com
deficiéncia na sala de recurso, mas a crianca tem dificultado da aprendizagem, existe dificuldades, o
que a gente orienta o sistema é que ele ndo coloco em as pessoas, de fato se vocé tem uma pessoa
dislexa vai precisar de algumas coisas, fato, mas... tem muitas redes que faz em uma trabalho legal,
eu dou o exemplo de Floriandpolis, que tem AE E mas tem um gama de outros servicos e
recursoferecidas para outra crianga e necessidades enfim e formacdao de professores. Formacao de
professores em sala de aula e especialistas, essa ideia da culpar a crianca pelo seu ndo rendimento é
cruel demais, é sistematica e acontece, por isso que eu falo, educacgdo inclusiva esta fazendo escola
repensar o que ela faz. Segunda coisa que vocé falou, jd esqueci o que era. Eu adoro esse agro gente.
A gente ndo tem dinheiro para bancar o cuidador, ai eu acho maximo, vocé vai ver a escola, a escola
tem piscina, a baita de uma piscina, ndo sou contra a piscina, mas vou dizer o seguinte, se meu filho
tem algum problema de alergia ao cloro, eu vou ter abatimento da mensalidade porque ele ndo entra
na piscina. O filho da fulana, usou mais papel higiénico do que meu filho, quer abatimento. Recurso de
acessibilidade, tem que entrar no cux e o, quando vocé vai fazer a questdo financeira, administracao
financeira, contabilidade, vocé ndo pode colocar aquilo como um custo do aluno, vocé tem que diluir
isso como um custo da escola, porque o professor do AE E oferece um gama de servigos que melhora a
qualidade do ensino da escola, eu mesmo esta acompanhando a implementagdao do AE E em S&o Paulo
e eles estdo achando incrivel, eles ndo sabiam como era profissional la dentro, e estao vendoco
estatico é outro. O cuidador estd garantindo... cuidador ndo é para infancia com deficiéncia é sé para
crianga que precisa se locomover, se alimentar, ter a higiene feita ou da comunicagao, porque a gente
vé a escola exigindo que pai e mde pague cuidador para ficar no cantinho da sala, enquanto resto
estuda. Os pais tém que ficar atento para ver o que esse cuidador esta fazendo, escola que ndo tem
condicdes financeiras para pagar acessibilidade, ela que feche. Ela faz parte do sistema nacional de
educacdo, ela é referendada, ela é acompanhada e também homologada pela rede de estado de
ensino, entao ela faz parte do sistema de ensino, ela nao pode achar que ela tem que fazer nada
diferente, se a escola publica oferece AEE é obrigagdo ali também é sem custo.

>> Sobre a questdo dos laudos.

>> Fala um pouco sobre eles porque isso € muito complexo.
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>> E muito complexo, a gente discute muito. Eu preciso do laudo para mandar uma crianca
para AEE? Nao, se vocé for pensar... na area tenho a deficiéncia, a sindrome de down vocé consegue
saber que a crianga tem sindrome de down, mas tem muitas deficiéncia que a pessoa fica adulta as
vezes morre sem saber qual o diagnostico. Eu trabalho com um pessoa |a na secretaria que ndo tem
laudo até hoje, e ela tem deficiéncia. Entdo a necessidade do laudo é um faca de dois gumes, se ndo
tenho laudo, eu posso sobre carregar porque qualquer um eu digo que tem deficiéncia ponho |3, essa
historia que a gente estava discutindo afinal de contas rede tem que ter muita consciéncia se ela ndo
exige o laudo como Unica entrada para o AE E isso pode grafar a e esses encaminhamento adequados.
Por outro lado se eu exijo laudo e o sujeito ndo tem laudo e ele precisa do AE E como eu coloco ele 13?

>> Ele ndao consegue o lado.

>> Muitas vezes nao consegue porque nao tem laudo ainda, tem muito raras. Entdo que a
gente orienta oco laudo ndo é determinante, porque se o sujeito tem direito, ele ndo pode ter nada
condenado laudo seria uma condicao para ele acessar um direito, entdo laudo seria ineficaz nesse
sentido, mas a gente orienta que peco laudo para ndo ter equivoco. Agora uma rede, isso eu falo com
muita seguranca, uma rede de ensino que trabalha dessa maneira como estou trazendo aqui, nao tem
dificuldade de saber se a crianga vaiou ndo para AEE porque muitas vezes a crianga tem deficiéncia e
ndo vai para AEE porque ndo precisa, AE E ndo é porque a preciso precisa, € porque ela precisa de
recurso, muitos crianca e jovens de sindrome de down ndo precisa de AE E e nem vao. Porque estdo
na sala de aula e vao, participam, aprendem, ensinam, produzem, entao AEE olha a barreira e quebra,
se ndo tem barreira para o aluno participar e aprender, vocé nem precisa do AE E ele é obrigatorio na
oferta, mas nao é obrigatério na adesdo. A familia pode escolher colocar ou ndo, e a escola também
pode dezesseis, ele ndo precisa porque esta tudo bem. Obrigado.

>> Muito bem. Uma salva de palmas. Queria pedir para a Meire, rapidamente deixa o seu
direito de e-mail, porque tem muita gente que querem.

>> Se eu demorar um pouquinho para atender, eu peco perdao, mas escrevam, nao deixam de
inscrevo. ME Cavalcante @ G e-mail.com. Quero antes de terminar s6 avisar para que a gente tem um
site... ME Cavalcante OAB. G e-mail. Com. L4 tem bastante material sobre matéria exclusiva, entrem,
usem. O ministério da educagdo langou uma nota técnica ontem por causa do dia da sindrome de
down, ndo tive tempo de colocar na inclusdo, mas ainda essa semana vou colocar 13, e por fim dizer
gue a UNICAMP, o ministério da educagdo, o instituto de pesquisa do escuro do sujeito coletivo e
organizacao dos estados Ibero-Americanos, patrocinaram, bancaram, realizar uma super pesquisa
nacional, sobre os cinco anos da politica e sobre os cinco anos do AEE, infelizmente vai sair semana
gue vem, sendo ja traria o link que ndo esta no ar ainda, sobre o atendimento de crianca especializado
é um material primoroso, depois eu informo a organizagdo que deve ter o material incorporo de assim
gue sair e muito pardvamos vamos trazer a pesquisa para Sdo Paulo para ser apresentada e temos
muitos avangos, a pesquisa € nacional, e uma coisa eu posso dizer com toda certeza, apesar de a
gente ter muita dificuldade em encontrar uma politica nova, a politica nacional e o atendimento
nacional especializado estdo revolucionando as escolas, é emocionante. Eu participei da pesquisa, eu
fui a campo, vocé ouvir uma pessoa na zona rural muito simples e vocé perguntar para ela se ela acha
que a crianga tem que ir para a escola comum ou especial, e aquela pessoa que nem tem filho com
deficiéncia, falar claro que na escola com todo mundo, ele tem que estar junto, isso € uma
transformacao profunda. A gente tem dificuldade, mas a gente precisa entender para onde a gente
quer ir, caminha encaminhar, lutar porque estamos chegando, estamos transformando de verdade, sou
muitotimista, apesar das dificuldades, sou muitotimista porque tenho visitado escolas no Brasil e existe
um movimento muito legal de transformagdo, ndo para crianga com deficiéncia, mas para todas elas.

>> Meire em nome do evento e da sindrome do amor, queremos entregar esse diploma de
participagcao, senhoras e senhores, daremos uma pequena causa, o coffee break estava servido, entre
o de 15 minutos voltaremos com mais detalhes informagdes e um mesa importante para que possamos
debater. 15 minutinhos estaremos de volta.

>> Por favor voltem para seus lugares para que possamos retomar nossas atividades.
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>> Sera bastante produtiva, nés vamos convidar a doutora flora Bittencourt, que vai nos trazer
informacbes, a respeito da caminhada que vai acontecer amanha... é importante essas informacoes,
entdo logo apds essa mesa, vamos convite ar a flora para que traga essas informacgoes, a flora é
diretora do movimento Art, e vai trazer as informagdes da caminhada down, que vai acontecer
amanhd. Eu vou pedir equipe, traga por gentileza o nome das pessoas, que vao fazer parte dessa
mesa. Principalmente da galerinha, que vai conversar conosco.

>> Noés teremos aqui pessoas que participam da carpo Dino, da F S down, também da deuD i,
algumas instituicGes importantes que fazem o trabalho brilhante dentro desse tema, que aqui nos
estamos discutindo senhoras e senhores... de imediato... eu vou convidar aqui para, vamos aguardar
s6 mais um segundinho, para que traga, por favor os nomes... das pessoas com Sindrome de Down,
que vao participar dessa mesa, e ja na sequéncia eu vou apresentar os coordenadores.

>> Equipe competente e é assim mesmo, ja traz na hora, facil de responder, 6timo!
>> 0Ok, mais alguém?!

>> S3do essas, muito bem, eu tenho aqui o nome das pessoas, que vao participar dessa mesa
gue ndo é mesa redonda, como vocés estdobservando, € uma mesa de pessoas, de pessoas com
Sindrome de Down, daado ida, da F S down, e vamos receber essas pessoas aqui especiais, vamos
aplaudo quir com carinho, e receber cada um devagarzinho, sem pressa, primeiramente convidando
Caio.

[aplausos]. vamos receber também a Paloma Pedroso, também senhoras, e senhores, faz parte
dessa mesa, a Renata certo assim aplausos para Mariana, zarpo lom e também vamos receber a Nivea
gratifico i.

>> E claro vamos receber aqui os coordenadores dessa mesa de debate, vamos receber aqui a
Benedita, que é ator, ai vem ele, pode aplaudir obrigado pela presenca, e também Lenir Santos, vamos
receber eu vou passar, entdao, a palavra para a Lenir, vai comecar, e que senhoras e senhores,
aproveitem, e por favor, na mesa redonda, vamos aplaudir cada vez mais os componentes, senhoras e
senhores.

>> Bom dia, a todos, eu queria agradecer a todos, a oportunidade, e fazendo a confusao, a
respeito, da Sindrome de Down, comemorativo, do dia internacional, da Sindrome de Down, e eu acho
gue a maior vitoria, que nds poderiamos ter nessa comemoracao no dia de hoje aqui, é exatamente
nds termos a Paloma, o Caio, a Mariana, a Katia, e eu estou esquecendo a Mariana aqui para fazer
esse debato é o que €, vocé se sentir muitas vezes, diferente dentro de uma sociedade, porque ser
diferente na sociedade, ndo é uma tarefa facilito para a pessoa que é diferente, ndo é muitas vezes,
uma tarefa facilito para as familias, né, para os pais, e entdo, eu acho que é uma vitéria muito grande,
a gente poder estar discutindo com as pessoas, né, aqui da mesa, essa questdo, eu sou da fundacao,
Sindrome de Down que de Campinas, sou Presidente, eu sou Presidente da federagao brasileira das
associagdes de Sindrome de Down, e em Campinas, nés comegamos, com a fundacdo Sindrome de
Down, ha 30 anos, a fundacdo vai fazer 30 anos esse ano agora, de 2015, nds comegamos as nossas
atividades, exatamente em fungao, da necessidade que os pais viram em poder, e incluir os seus filhos
na sociedade, entdo a fundagdo nasceu com esse proposito, que era exatamente de que os filhos,
todos daquelas pessoas que estavam iniciando aquela atividade, tinha os mesmos direitos das meims
pessoas, e esperava que a gente feus esse essa luta, nés temos muito a comemorar, no dia, porque no
Brasil a gente avancou bastante, inclusive na aéreo da educacdo, se deve demais as entidades de
Sindrome de Down, que foram as que mais lutaram pela educagdo inclusiva, a gente tem muito a
comemorar a convencgdo, o Projeto de Lei que foi para o Senado, foi aprovado na Camara dos
Deputados, e agora estd no Senado, que € a lei brasileira de inclusdo, que é uma lei que ja tem, ela
estd toda dentro dos conceitos da convencao, ndés temos que comemorar a convengao, e agora nés
estamos fazendo trabalho pela federagdo brasileira de Sindrome de Down, de fazer uma revisdo de
todo ordenamento legislativo brasileiro, a luz da convencgdo, aquilo que ndo estiver na lei brasileira de
inclusdo, poder fazer essa revisdo, vamos passo a aqui para a mesa, eu acho que também vai querer
dar uma palavra, e nés vamos entdo, entrar aqui para conversar com todos os nossos convidados e as
pessoas mais importantes de hoje, staoc aqui na mesa.
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>> Muito bom a todos, eu queria falar um pouco da minha experiéncia, eu ndo consigo falar
sentado eu vou ter e que levantar.

>> Ha 50 anos atras, no hospital. Nascia uma crianga, e era 0 meu irmao...

>> A minha mde com 42 anos. Deu a luz dessa crianga e ela tinha Sindrome de Down, s6 que
naquela época, ndo se falava em Sindrome de Down essa crianga, ela € mongol! Como assim, mongol?
Essa foi a primeira palavra, que ela escutou quando ela acabou de dar a luz, o seu filho é mongol, ele
ndo vai para frente! Mesmo que vocé dé de mamar para ele, mesmo que vocé faca tudo que vocé
quiser ela ndo vai para frente, entdo isso para a minha mae foi um choque muito grande hoje ele
estaria com 50 anos de idade, ele veio a falecer com 15 anos de idade ndo por ele ser mongol! Mas
sim porque ele tinha um problema o coracdozinho dele tinha um furo, que hoje isso € muito simples,
mas naquela época ndo tinha como solucionar, acho que se chamava, tetralogia de falou, alguma coisa
assim, eu ndao sou médico, mas & mais ou menos isso! E com o desenvolvimento dele, 15 anos de
idade, ja era alto e forte, sadio, né? Ele veio a falecer, misturou o sangue arterial com o sangue
venoso, 0 sangue engrossou nas veias e infelizmente ele veio a falecer, e entdo hoje eu estou
supercontente de estar aqui, e poder trazer isso para vocés a minha experiéncia, o meu irmdo. E ele
nao faleceu porque tinha Sindrome de Down... pl sdeonc que ele teve, e na época ndo tinha cura, mas
hoje se sara, hoje € muito simplifico! Sei se costura o que fazem, mas... tudo tem jeito. E eu gostaria
gue vocés... junto comigo batessem palmas para isso aqui, olha, simpdsio do Sindrome de Down, 102
comemoracao do dia mundial de Sindrome de Down.

[aplausos]. .

>> N3o sou eu que agradeco... eles agradecem, eles fazem parte de nds fsc eles sdo seres
humanos como nds... ndo importa a cor, ndo importa a crenga, ndo importa a deficiéncia que tenha,
todos somos seres humanos... obrigado zAn!

[aplausos]. .
>> Pode fazer a primeira pergunta.

>> Bem, nods decidimos aqui, fazer algumas perguntas, o Caio tem uma apresentacdo para
fazer, depois nds vamos abrir para o Caio apresentar, e a Renata também entdo a gente deixa mais
para o finalzinho para fazer as apresentagdes dele, e aqui a gente vai tentar fazer um bate-papo, entre
os 5, e eles podem até se quiser, também de fazer alguma pergunta, perguntar um para outro, ou
vocés mesmo terem as suas perguntas, € eu vou comegar aqui, vamos pela ordem a Paloma, a
Paloma, é vai entdo contar um pouquinho da histéria dela, onde ela mora, o que ela faz ta bom
Paloma, entdo pode dizer!

>> Bom dia a todos! Eu sou a Paloma, eu tenho 7 anos, e eu moro com 0S meus pais, com
duas irmas, e isso... e eu tenho um cachorro.

>> Depois eu fiz curso City, que é curso e sensacgdao ao trabalho, quem ndo apoiou, foi o
Lucas... depois eu fiz assessoria... e depois falou sobre conhecer as empresas, e conhecer o mercado
de trabalho e ver que isso... coe eu a pessoa, teve trés vezes que me apoiou, e depois disso, hoje, eu
estou vencendo hoje... e como antes, quanto falta! Depois... eu...... porque 0S meus amigos
respeitam, e ai foi s6 para mim e respeito, e também... amizade, assim... depois... eu tenho... 16
pessoas, e 16, que o meu professor.

>> Obrigadal!

>> Entdo vamos fazer assim, eu vou fazer uma pergunta... e ai eles vdo respondendo, cada
um, vamos la, quem é que esta trabalhando hoje? Eu.

>> Ela, ela também, o cai também.

>> Eu gostaria que vocé falasse, em poucas palavras o que vocé faz qual é a sua profissional,
se é que vocé tem uma, e do que vocé trabalha, aonde?

>> Eu trabalho... e ajudante, ajudante administrativo.
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>> E que outras pessoas, que tem deficiéncia, também tem direito... e a ter uma casa,
habitada e tudo, e eu sei... eu vim morar sozinha, nao totalmente sozinha. Com uma pessoa
orientando, dando suporte que todo apoio, por isso que eu vim a Fabiana aqui comigo, € uma pessoa
maravilhosa.

Se eu fico s6 assim, o mae, me desculpa, € que eu ndo quero namorar, eu quero ficar sozinha,
td mae que mae esquece, eu quero ficar com um homem, ta, eu quero casar... quero ter filhos? Nao?!

>> [Risos].

>> Se eu for ter filhos, eu quero adotar, melhor adotar do que ter, um monte de crianga que
estd na rua se matando e ndo tem familia, isso que eu quero, adotar uma crianga e ter uma familia
digna.

[aplausos]. .
>> O Mariana...

>> Eu quero... eu quero... eu quero casar, eu quero ter filhos, mas longe do meu pai e da
minha mde, a minha mae apoia, apoia eu estar casada com o JU que é Josinei, s6 que a Paula mora
longe um pouquinho longe, porque a Paula, que mora... eu moro no recanto, mas eu quero conseguir,
eu quero batalhar todo tipo, e aqui... eu estou aqui também... o Mateus, ta?

>> Ou Sdo José.

>> Eu ja comunico ela aqui, eu também concordo, Mariana, essa pergunta, morar sozinha é
muito dificil, por qué? Precisa ter uma aula, como esse treinamento, porque isso € muito importante. E
a nossa saude, eu também queria morar sozinha... mas porque eu tenho direito de realizar o meu
sonho.

>> O meu é outra coisa, alguém do publico tem uma pergunta para mim, algumas perguntas
também.

>> Quem quer fazer uma pergunta para ela?

>> Por favor...

>> Sim, Mariana, eu sei disso! S6 uma pergunta sé, mais nada Nivea.

>> Pode falar!

>> O que mais vocé faz para ser essa pessoa feliz que vocé mostra ser?

>> Vocé feliz, ah eu sou feliz sim com tudo.

>> Além do cinema o que mas vocé faz para te deixar feliz, como vocé se mostra ser?
>> Ah, eu fago bastante coisa sim.

>> Além do cinema, voceglobo.com vai a escola, vocé...

>> Eu vou a escola de manh3, e a tarde, bastante coisa.

>> Para fechar o meu bate-papo com vocé&, uma pergunta, no bate-papo, vocé trabalha?
>> Ndo, no momento nao estou trabalhando.

>> E porque voceglobo.com ndo esta trabalhando, porque ndo tem a oportunidade?

>> Eu ndo estou trabalhando, porque eu estou fazendoutras coisas, eu quero novos desafios.
>> Vocé que ndo quer trabalhar nesse momento, quer fazer outras coisas € isso?

>> Isso.

>> Ok, parabéns.

>> Obrigada.
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[aplausos]. .

>> Quem mais gostaria de fazer mais uma pergunta.
>> S6 um minutinho, temos tempo ainda?

>> Ah, terminar a mesa, ta...

>> Por favor...

>> Nos vamos passar, sdo 4 apresentagoes, e eu ndo sei as pessoas que ajudaram a preparar,
se precisaria ca uma ter pelo menos 15 minutos, € mais ou menos isso que foi feito? T4, entdo esta
nessa linha, pré a gente nao estourar o horario, entdo a gente vai comegar com as apresentagoes,
vamos comecar com o Caio, ordem, depois para a Mariana, e depois para a Renata e depois para a
Nivea, e entdo a gente vai tentar que a apresentacao ndo passe desse tempo, para a gente poder ficar
dentro do horario, entdo vamos, levanta Caio, vamos ali...

>> Quem é que esta cuidando para poder... passar aqui, estd aqui a apresentacao? Caio Ferraz,
olha aqui, acho que é melhor para vocé ficar aqui vamos 13, para ele olhar, vocé prefere falar aqui ou
sentado?

>> Ali?! Vocé fica com o microfone...

>> Obrigado, é que a apresentagdo sdo poucas é que deu no ano passado, para os tdpicos...
como sdo Caio e Ferraz, estd ao contrario, o nome esta ao contrario, meu nome é Caio de Castro
Ferraz, esse € o meu nome, mas 2015 ah, obrigado. E as oportunidades, e as escolhas... nossas
conquistas...

>> Educacdo... atividades, no dia a dia, € uma escola, a associagao integral de um elemento
um pouquinho dificil para policiar, mas a escola, € muito importante, eu vou continuar. O proibo... Hoje
em Dia, foi o clinico da minha vida... essa foto € dos meus amigos, a gente fez o projeto real, com
dinheiro, e que foi por isso, que a gente foi ver a exposicdo, foi muito bonito 13, e viu tapete,
continuando. Esse dia, € a minha primeira vez, de vontade de dirigir com os meus pais... e esse foi o
prémio especial, eu tinha um antigo projeto, da escola... esse também... esse foi a primeira balada é
da escola. Que esta aqui me divertindo comigo, é um étimo padeiro, Edmilson...

>> Esse € um projeto de danca, da escola mas a causa que foi daqui a pouco... esse, meus
amigos, e Felipe e os técnicos que ndo estd mais com a gente na escola... essa € a nossa formatura.

>> Foi muito bom... que foi o essencial.

>> Esse ja foi... eu entrei, como mercado de trabalho, como se diz, eu comecei a ir, no jovem
aprendiz, que eu devo ter... como é que é? O jovem aprendiz, € uga coisa linda, que fez entrar no
trabalho que é muito importante na minha vida hoje, e atualmente. E a minha primeira experiéncia de
trabalho, eu fui atendimento ao publico, por ter, ao publico, assim como vocés... essa é a foto, eu
atendendo, explicando, o cardapio, as comidas... essa foi a formatura... os amigos, inclusive o Fred, o
meu melhor amigo da escola, que ele entrou junto comigo. E foi na minha vida... agora sim, para ter a
pergunta, de palavra de trabalho, esse é o trabalho, eu trabalho, como eu falei que ainda mora,
primeiro eu fui contratado, de primeiro contrato de trabalho, e Gerente dessa escola de moda e que
essa é a maquina de cheque.

>> E essa é a biblioteca, biblioteca, da unidade e que uma série de extras.

Esse eu estou na secretaria, que estd nos prontuarios de professores, deficientes, e outros
mais alunos eu continuo, esse é fundamental, ai que eu tomos meus café da manhd, das 11 as 4
horas. Essa € a minha media oficial meu computador, e que isso, para operar a pessoa que esta do
meu lado, é a apresentadora. E que nos 15 dias, e que por semana, que eu tenho, a orientacdo é
daado Di.

>> Agora sim. E o tema favorito é a familia. Essa foi... todo mundo estava falando de joias, né.
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>> E da minha vida, de verdade, que estava na Grécia, foi o melhor coisa da minha vida, de
todo tempo da minha vida toda, eu ndo sei porque... esse foi... 0 momento mais fria e gelada nesse
dia. Mas foi legal, foi as viagens... esse... eu sou fa do Harry Potter, todo mundo pode ficar falando, e
tem um diferencial, porque isso, e do ator...

>> E esse é o momento, antes de ir, e esse foi de muita sorte, e de poder.
>> E que isso.

>> E que o Capitdo América, e que isso, e da marcelo. E que com todas as questdes, e que e
que isso, e que as melhores coisas do mundo, e tragico, e até... que estda com a bateria. E que eu amo
a bateria. Teatro, a primeira coisa, que eu estou trazendo para vocés, e que tudo esta escrito aqui, e
do que nesse momento, eu deveria estar 13, nas eu tou aqui, representando edital, futebol, eu amo,
porque... palmeirense, meus outros times que eu gosto muito, € o Milan e o Real Madrid, e obrigado a
todos.

[aplausos]. .
>> As perguntas podem fazer para ele também, obrigado!
>> Primeiro, arrasa, hein Mariana!

>> E a minha primeira oportunidade, eu comparo... fica calma. Primeiro bom dia... eu sou
Mariana... e eu vou falar um pouco de mim... e eu trabalho na... Ibirapuera, € uma empresa familiar
para mim, no comego era muito legal, mas depois... trabalhar com a familia, ja estava em casa, e
agora no trabalho, eu trabalho... € um trabalho...

>> E as minhas €, é o trabalho, no rh dessa empresa. E é que eu estou nervosa. Eu trabalho no
rh e ai estd todo mundo muito rapido. E eu vou falar um pouco dela...

>> E que estd indo muito rapido... é, primeira coisa, a primeira coisa, que eu chego porque
faco, eu ligo meu pg, que é o computador. Quando eu preciso, eu tiro xerox, mas a copiadora nao fica
no meu setor fica noutro setor, entdo eu tenho que andar o corredor inteiro até chegar la... eu entrego
as correspondéncias... nos setores, e s6 quando, raramente, ndo todo dia € uma das novas fungoes,
gue eu estou fazendo... que é organizacao de guardanapo para levar na diretoria, e o recorrer do
trabalho, eu fago a planilha no Excel. E na saio com a minha chefe o nome dela é Débora Teixeira e a
minha relacdo com ela, ela me da um suporte, na hora que eu preciso, e na hora que eu apronto ela
puxa a minha orelha... e eu ndo vou falar... desculpe... mas deu uma chefe super legal, ela é bacana,
e estd me dando muito apoio que e em todos os momentos, dos dois todos os momentos do meu
trabalho, mas a Débora, ela é uma chefe exemplar que e o delirio de trabalhar com ela.

>> E que isso, e.

>> E que 0 meu trabalho que o meu grande sonho.

>> E que isso, e.

>> E que é de casa, e que e isso, e que para a rede dosa .

>> E que no apoio, e que nds que compramos. E isso é verdade... é ma parte que eu amo. E
nos, Nivea... e algumas coisas, assim, que eu ajudo, que é pagar a danga do ventre, e aqui que deixa
de ser neutro, que é o primeiro solo na Argentina, por isso que eu adoro dancar a danca do ventre, e
deve ser algum amigo para almogar comigo, mas nesse momento, cada um pagou o seu, mas o deu
sonho é pagar o almoco para ele... e é a parte que eu amo... € eu ndo gosto de boliche, eu detesto
ficar parada, eu gosto mais de ir para as baladas, que é mais na night, faco as minhas viagens com os
meus amigos, um deles, que eu ndo gravei é o gramado canela rmtD e meu trabalho me oferece que
eu... o meu trabalho que me oferece o tiquete de refeicdo, o que eu fagco com ele? Eu pago as minhas
refeicdes, mas nas feurbhs, e nas sextas-feiras, na sexta-feira, eu pago as minhas, e nas quintas-
feiras, eu pago meu almogo e o almogo da minha Lu, que eu pago meu e o dela, essa parte que eu
amo. Eu posso ter Sindrome de Down, e eu também, eu tenho direito de exercer a minha cidadania, eu
voto, com certeza.




ESTENOTIPIA - 21/03/2015

[aplausos].

>> Mas essa parte que eu quero agradecer, no depoimento, e espera ai um pouquinho, e eu
quero agradecer esse evento maravilhoso, que vocé... que vocé€, que vocé me ofereceu e eu quero
agradecer pelo evento que eu estou falando agora do meu trabalho. E... eu estou comecgando,
comecando, ainda ndo concluiu, estd comegando. A fazer mais algumas coisas, com mais autonomia.
Eu me vir nas coisas... eu sou palhaca mesmo, ndo liga ndo... quando eu quero preparar alguma
coisa... de verdade, um dos meus sonhos... é cozinhar. E que as vezes teu preguica, mas eu cozinho...
e algumas vezes, eu vou para a e cozinha, e um dos pratos principais meus é fazer macarrdao e banana
assada. E para isso, tudo acontecer, eu preciso do apoio da familia, né, é que o apoio é fundamental,
para as pessoas que, por exemplo, eu preciso ter um suporte na cozinha, eu posso mexer no fogao,
sabendo que pode explodir na minha cara a qualguer momento, entdo eu preciso do apoio da familia, e
muitobrigado.

[aplausos]. .
>> Obrigada, viu, agora nés vamos, a Renata, né Renata!

>> Boa tarde e bom dia! Eu sou a Renata, eu tenho 39 anos... a minha, oportunidade das
nossas conquistas... apoio da familia. Essa festa, que meu irmdo ndo estd aqui. Mas ele fez uma
mensagem de 40 anos, eu sou a irma dele, que ndo esta aqui, a minha familia esta aqui a gente tem 5
sobrinhos! E isso é muito importante para mim. Esse é o meu namorado a gente fez dois anos de
namoro eu vou falar com a minha escola de trabalho, as primeiras experiéncias! Esse trabalho que eu
fui, é algum estagio, e ai é facil, financeiros, eu ja estava, estava para trabalhar com eventos! Eu
também faco vivéncias, de acampamento e que isso com deficiéncia, e deficiéncia e também eu faco e
também faco a monitora de esportes! A academia de esportes |a eu fago a lotagdo para adultos, com o
publico de vocés! Agora eu vou falar a nossa conquista o trabalho e a concentragao, eu trabalhava hoje
eu trabalho, e que eu faco para ajudar e eu também trabalho, no setor, no financeiros eu também,
skriarD da creche ajudando as criangas, agora eu vou contar, que eu estava trabalhando agora nesse
momento, no grupos de auxiliar administrativo do RH, e a minha tarefa, eu faco etiquetas, tiro cdpias,
e também no ensaio de Reunido. Eu também nessa época, fui, e trabalhar na area e de informacao...
la eu tiro copia, as pessoas, também fago controles, do més, e também, no texto, e eu também faco
mamutes, e também eu estava trabalhando, no secretariado que com as criancas carentes! A de
empregos, e também nossas conquistas de esportes! A gente fez um campeonato, contra a deuD e
contra a APAE! Agora isso aqui, € importante, a nossa deficiéncia, eu sou uma atleta, mundial de
natacdo! E também participo na escola colega da deuD ué! Também eu fiz varios campeonatos, eu
ganhei primeiro lugar e segundo lugar, a minha conquista mesmo, estava com a nossa vitoria, e...
esses meus amigos, que nada também, o Edson, esse... eu fui apresentar, e que... eu vou agradecer,
a familia, e de o doutor zAn, obrigado, doutor zAn.

[aplausos]. .
>> S6 um pouquinho, ta!?

>> Pode deixar, eu vou tirar de letra, bom dia a todos, eu sou Nivea, da telégrafo, e eu vou
falar sobre trabalho e projeto de vida. Essa ai ndo precisa passar ndo, ta, eu vou contar um pouco da
minha histéria profissional. Eu fazia atelier na associacdo carpo Dino, todo dia, menos sexta-feira, eu
participei de uma associacdo de tapume, eu fazia tapumes também, eu recebi um convite para
trabalhar... pode passar. Pode passar... [risos]. Eu era apresentadora da TV mundo maior, o programa
chama videos, eu e mais a Bia papaya, que tive muito acompanhamento, eu a Bia, e a Telma, que a
Telma é do atelier, ela me acompanhava bastante e tudo. E... o programa falava, sobre a inclusdo
social, inclusdo social, né, trabalhei |, por 5 anos, bastante tempo. E recebi uma proposta do curso na
Pinacoteca, do curso na Pinacoteca, o curso de monitora. E esse curso durou 2 anos, e ganha
certificado até hoje. Com muitorgulho, né? E no ultimo trabalho, foi no jardim, e eu trabalhei bastante
tempo 13, pode passo passar. As minhas funcdes era a Copa, pode passar, servir café, e atender as
clientes, com felicidade, com muitas coisas, né. Mas pode passar. Experimentei varias fungdes, pode
passo passar. A minha equipe foi muito importante, foi muito importante essa equipe, eu tenho
muitorgulho dessa equipe, e me dava suporte também, muito suporte, muito... € com o meu trabalho,
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eu consegui mais economia, eu tenho até hoje, essa autonomia. Recebia saldrios, controlos meus
gastos com apoio.

>> Pode passar. Passa! No grupo impeditivo, ele fala sobre trabalho, é no carpo gino pode
passar. Falava apoio, dicas... ndo, outro, isso, terapia, a terapia, me ajuda a lidar com as minhas
questdes... € de quinta-feira, eu estou gostando municio dessa terapia. Pode passar. Pode passar, eu
fagco danca do ventre, que é muito importante para mim também, é no clube Paineiras, eu estou ha
bastante tempo... pode passar.

>> Baladas, que eu s, dango, canto, faco tudo, me acabo.
>> [Risos].

>> Viajo com os amigos, eu viajo também... eu tenho muitorgulho de exercer os meus direitos
como cidadd, eu tenho esse direito também de votar, mas ndo € qualquer uma ndo, viu?! Nao é
qualguer uma nao. Isso... e no dia a dia eu estou comegando a fazer algumas coisas mais, com mais
autonomia, e eu fago essa autonomia em casa, eu fago bastante coisa em casa, eu arrumo a cama, eu
arrumo a mesa, do jantar, almocar, e tudo mais. Pode passar. E em relacdo ao coragdo, pode passar.
Namoro, né?!

>> [Risos]. Claro é importante. Eu tenho direito sim... e isso também é importante na minha
vida, e é muito importante mesmo. E ele me ajudar dar apoio para mim, falava muitas coisas para
mim, eu amo esse cara... eu estou ha 7 anos, de namoro. O meu trabalho, me permitiu muitas coisas.
Pode passar. Estou no momento de buscar novos desafios em relagdo ao trabalho, eu quero desafios,
né? Para que tudo aconteca, é fundamental o apoio da familia, a familia me da apoio para mim. Todas
as vezes... essa € a minha familia, meu pai, minha irma que eu... minha mae... pode passar. E muito
obrigada a todos.

[aplausos]. .
>> Obrigada!

>> Bom, parece que o tempo, entdo eu queria fazer a entrega aqui... o certificado que né? Eu
queria entregar o certificado para o Caio...

[aplausos]. Renata!

[aplausos]. .

>> Mariana!

>> Nivea...

[aplausos]. .

>> Paloma! E para a minha colega, Lenir Santos!
[aplausos]. .

>> Eu também estou entregando aqui, o certificado e ja aproveito também, ja que eu estou
aqui em pé que para agradecer muito ao doutor, de ter promovido essa oportunidade para todos néds
pais, eu sou mde, minha filha tem 30 anos, trabalha e condominio disse, sou da fundacdo Sindrome de
Down, pare todos eles, fundamentalmente eles, que tudo que nds fazemos é para eles, entdo essa
mesa foi muito importante que é para mostrar, que eles respondem, ofereco a oportunidade, e elas
respondem, e entdo cada vez mais, por isso que eu digo que o que nds temos é sempre continuar essa
luta, que tudo que vocé fizer, eles vao responder e a gente vai indo sempre subindo mais um degrau,
muito obrigadal

>> E para encerrar, eu gostaria de dizer uma palavrinha sb, que ndo importa a nossa
vestimenta, ndo importa a nossa fisionomia, o que importa € o que nds carregamos no coracao, que é
o sentimento pelo préoximo. Muito obrigado.

[aplausos].
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>> MARCELO: Muito obrigado, mais aplausos, senhoras e senhores, aos nossos palestrantes, as
nossas estrelas, obrigado meninos, e obrigado meninas, ja convidar a flora aqui, estd linda, esta
gravida, a flora vai trazer informagoes, sobre a caminhada down, informacgoes, por favor, flora.

>> Boa tarde, eu vou ser breve, que estd na hora do almoco, eu sou diretora do projeto
movimento Art, que é um projeto, que visa a inclusdo de pessoas com violéncia intelectual, através da
arte, a gente atua com diferencas formas de trabalho, tem as aulas de danca com parceria, de
instituicdes, com escolas de danca, e escolas regulares, onde a gente busca trabalhar varias coisas,
como a consciéncia corporal, a criatividade, a expressividade, a habilidade motora, e trazer para os
jovens, a tao falada autonomia, e poder empoderar eles, para estarem, serem cidadaos atuantes na
sociedade. Eu queria passar um video de 60 segundos, que esta ali, que eu acho que ele fala por mim,
e ndo adianta a gente ficar falando se eles podem mostrar, né? Pode p6r rapidinho?! .

>> Volta, sendo vai perder, é rapido! .
[aplausos]. .
[aplausos]. .

>> Esse video, foi feitos com os alunos da Didi faz ai o bonitas para todo mundo! Uh-hu, o que
eu acho que esse video passa de mensagens que a gente ndo precisa ficar lutando, através da
piedade, ndo precisa ficar pedindo favor para ninguém, é sd, a gente olhar para o ser humano, e o ser
humano que sem essa alegria que eles tem, tem a expressividade, conseguem sentar e falar pelos
seus direitos, ndo precisa ficar falando por eles, e o projeto busca muito, essas formas de
comunicagdo, entdo como que a gente vai empoderar o aluno para ele... passar a mensagem, e
impactar a sociedade? Entdo a gente faz palestras, junto com eles, e a gente foi para Portugal no ano
passado, eles participaram de um festival internacional de danca, e a gente, esse ano, comegou 0
grupo profissionalizante a gente estd com 5 jovens, fazendo 10 horas semanais de aula de danca, com
todos os tipos de danca e técnicas, e pilates, e todas as formas que eles podem se tornar realmente
profissionais, porque a gente se surpreende a cada dia, e no final do ano, vao tirar a carteira de
trabalho, como bailarinos, entdo é uma nova oportunidade, também, para os pais, que eu trago aqui,
qgue é olhar o sonho dessa pessoa mesmo, € ndo... sO as empresas que vao abrir, o que ele realmente
quer fazer que sdo artistas, e isso para mim é faz do que provado, quantos alunos, eu tenho que
querem ser artistas, e sim, existe essa possibilidade, quando eu falo, uma coisa, que eu achei muito
legal, da primeira palestra da Meire, que ela falou que ndo tem ninguém na familia dela com
deficiéncia, eu também ndo tenho proximo, eu tenho primos, mas ninguém que me mobilizou, para
comecar a trabalhar com isso, e essa é uma pergunta, muito recorrente, a mim, porque vocé... quis
comecar essa iniciativa para as pessoas com deficiéncia, porque vocé milita para essa causa, a
resposta que eu consegui ter, ndo é uma causa de quem tem deficiéncia, ndo € uma causa, que
alguém que teve na familia deficiéncia, € uma causa do ser humano, é uma causa que a gente fala de
respeito, de empatia, que a gente fala de resiliéncia, porque é e tdo dificil se colocar no lugar doutro,
porque é tdo dificil, andar na rua, e cumprimentar um desconhecido, ou ajudar um desconhecido?
Entdo a gente estd falando de seres humanos, e de relacdes humanas. E quando a gente fala isso,
independente de cor, género, sexualidade, e depende das suas caracteristicas, depende da sua visdo
de mundo, de como que vocé vai se colocar, com outro... e é isso que a gente vai falar amanha na
caminhada, a caminhada foi idealizada por uma made a Rosana, destaca aqui, e eu acho isso uma
atitude muito legal, que a gente vé as familias nesse novo papel, que é a familia que vai a rua, que vai
mostrar a cara, que vai lutar pelos direitos, vai no Ministério Publico, lutar pelos seus direitos, ndo é a
familia que tem vergonha, que se esconde, a familia que estd ai para mostrar, olha a capacidade
desses jovens... para aqueles que estao em casa, achando que deram sorte de ndo ter ninguém com
deficiéncia, que ndo precisam se mobilizar ndo é isso, a gente tem que mostrar que a deficiéncia, é
uma causa, que sé fomenta mobilizagdes humanas, e que eles estdo ai para passar mensagens para
ensinar a gente a ser melhor seres humanos, e é isso que a gente vai fazer amanha, ndo vai lutar ou
fazer, bagunga, a gente vai simplesmente mostrar que a gente estd aqui que a gente esta vivo, que
ndo sdo eles, que somos nds, eu agradeco imensamente as parcerias, que a gente conseguiu, vendo a
ideia da Rosana, tem tudo a ver com o movimento Art que a gente quer fazer eventos e fazer,
impactar a sociedade para sermos e vistos, e ai eu me juntei a ela, a nem 2 meses, e a gente
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conseguiu fazer o super Evento, ja tem 1700 pessoas, confirmadas, no Facebook, a gente conseguiu
parceria da secretaria estadual da pessoa com deficiéncia consiguiu parceria da secretaria municipal,
entdo vao ter brindes para todos os jovens, que quer dizer, que tem 300 brindes, ndo sei quantos vao,
mas vai ter o boné, do caminha down, o inciso i a sacolinha, mas essa camiseta é muito legal também,
porque foi a secretaria estadual, que forneceu 500 camisetas para a gente, entdo, assim, a gente vé
gue nessa mobilizagdo, eu realmente senti que a gente ndo esta sozinho que tem muita gente para
ajudar que entdo... atras estdo aqui todos os parceiros eu nao vou falar, se eu esquecer algum, vai ser
complicado, mas eu realmente espero que vocés possam ir a8 amanha, porque... é militar por essa
causa maior, é militar pelos direitos, vai ser no parque do Ibirapuera, as 10 horas da manha, o ponto
de encontro, é a fonte multimidia, que fica, tem o lago principal com a fonte e o deck da fonte
multimidia, que é onde ligam a fonte, fica para dentro do parque, perto do Museu afro, as 10 da
manha, espero vocés...

[aplausos].

>> CERIMONIALISTA: Muito obrigado flora, com certeza, muita gente vai participar, bom
senhoras e senhores, daremos o intervalo para a almoco, até as 14 horas, teremos o tempo especial
para que possamos almogar, voltaremos as 14 horas, com a palestra, desenvolvimento humano, e
sustentavel, com o professor Romeu Sassaki, até mais, senhoras e senhores, voltam daqui a pouco, e
aqui mesmo, andando para frente do memorial, ja vai ter o restaurante para poder almocar, no préprio
memorial, saindo na frente, de entrada, obviamente, vao encontrar ali o restaurante, vao encontrar ali
o restaurante, bom almoco a todos, bom apetite.

>> E. E o pertence, peco e as, é 0 uma coisa que ndo é, da sua do seu do dia a dia, com
certeza essa sacola do doutor. Do professor a gente agradeco, né? E faga se possivel faca a troca na
parte debaixo e deixe a sacola do professor & com a recepcionistas. Bom na parte da tarde senhoras,
senhores, duas palestra a primeira palestra sobre o desenvolvimento humano, inclusivo, sustentavel e
na segundas palestra, mostraremos, salude e bem-estar, o estado da arte na sindrome de dou. Vamos
iniciar o trabalho, e convidando palestrante que tera duas horas para conversar com o senhores e com
os as senhoras. Vamos falar sobre o desenvolvimento humano inclusivo sustentavel. Vamos receber o
professor, Romeu, aplausos policia federal aplausos ao professor. Policia federal [aplausos].

>> Lembrara remos que poderdo participar de através de perguntas o microfone vai viajar pela
plateia. E de repente tem timidez pode escrevo area pergunta, traz para frente e a gente passa ao
professor. Professor Romeu, bom trabalho, vamos entdo a segunda parte do nosso encontro.

>> Muito boa tarde a todos. Obrigado pelo convite para proferir essa palestra, cujo titulo
chama-se é um tema bastante interessante, calhou foi um coincidéncia com algum estudo que eu
estou fazendo desse assuntos. Uma coincidéncia grande. Eu dedico essa palestra, primeiro ao dia
mundial da sindrome de down, e também para a todas as pessoas com o sindrome de down,
familiares, meus amigos, profissionais, e demais pessoas interessadas nesse tema.

Eu vou pedir para nosso amigo entao me ajudo nar coloca de slides. Desenvolvimento humano,
inclusivo sustentavel. Ndo é uma mera sequéncia aleatéria de palavras. Mas ela seria uma sequéncia
cronoldgica né correta. Esse conceito é resultado de muitas décadas, mas muitas décadas, de evolucdo
da pratica de atendimento a pessoas com deficiéncia. E aqui para o restante da minha palestra ndo vou
dizer, pessoas com sindrome de down, esta implicito estou falando de todos o tipos de categorias que
de deficiéncia. Proximo...

Entdo nds estamos vendo ai o desenvolvimento humano, inclusivo sustentavel é um tema. E um
tema muito atual, atualissimo. Que esta ai bombando, na internet, no sites especializados, nos grupos,
debates, principalmente internacional sob a batuta da organizacdes da Nagdes Unidas. O que da para
bastante crédito a essa nova bandeira. Mas sdo quatro palavras, desenvolvimento humano, inclusive,
sustentavel, quatro palavras que estdo como eu ja disse numa sequéncia cronoldgica correta. Esse
tema ndo saiu do nada, de repente, com essas quatro palavras. Ela é consequéncias de uma evolugao
que comegou bem mais discreto. Né bem mais restrito. E que com a evolugdo cresceu e recebeu a
acabou recebendo, essas quatro palavras. E, esse tema, com essas quatro palavras percorreram oito
longas fases, portanto, histdricas. Eu gostaria de mostrar antes da mais nada quais sao a fases para
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exatamente o que estd acontecendo com esse tema hoje. Eu teria que tenha significado para nods é
nesse momento com esse evento. Préoximo.

Primeira fase, 1& atras, coloquem ali varias décadas atras, o tema foi discutido apenas no
circulos especializados, necessidades médicas, hospitalares, rebailotas soni a isso, de familiares de
pessoas com deficiéncia. Como tudo mais comegou no ambito bastante restrito, as vezes no seio da
familia, e tinha naquela época uma pessoa com deficiéncia dentro da sua familia, ai a sua familia teve
naquela época, a sorte de ser atendida por um entidade, que eram muito pouca assentos dados na
época, os profissionais da entidades também estavam ai na discussdo desse tema. E eventos, como
esse, naquela época, eram realmente muito restritos a somente quem praticava, em algumas das
areas de necessidades, e havia debate, e claro, muita producao de trabalho cientifico, a artigos
publicados em revistas especializadas e publicacdo em livros também. Isso vocés podem fazer um
paralelo disso com outros assuntos que nao desenvolvimento, mas outros assuntos do mesmo tema.
Atendimento a pessoas com deficiéncia. Préximo, a segundo fase estamos evoluindo tema passou ser
discutido como um assunto transversal. Ndo como um assunto principal, principal ainda que ficou com
o nucleo inicial né? Varios nucleos espalhados pelo pais e pelo mundo inteiro, s6 que agora na segunda
fase assunto transversal em diversos circulos abertos a outros segmentos dentro da sociedade. Entdo,
foi um espago que a gente foi conseguindo, fazendo parte, por exemplo, de um evento sobre salde,
mas saude geral, saude da populacdo em geral. E conseguiu um espaco para uma palestra sobre
pessoas com deficiéncia, atendimento a pessoa com deficiéncia, especificamente também a
atendimento com sindrome de down: SO que essa segunda fase demorou bastante para chegar,
ficamos muito tempo na primeira fase. Como tudo mais em varios outros assuntos como vocés sabem,
muitas vezes, alguns desses temas, embora especificos de pessoas com deficiéncia, alguns dos temas
ficaram e continuaram somente nesses circulos especializados. Jamais sairam, para essa segunda fase
por exemplo. E muito mencdes para as fases que vem ai que sdoito fases.

Préximo, terceira fase, o tema ganhou estados de uma relevante questdao de Direitos Humanos,
de justica social perante a sociedade geral. Com esses estados, choveram entdo, leis, decretos,
portarias, e tudo mais, dentro dordenamento juridico, e, as primeiras politicas publicas. As politicas
publicas demoram bastante, porque 50 anos atras, 40 anos atras, enfim quando eu comecei a
trabalhar, a gente lutava por legislagdes, por leis ndo que haviam tantos, havia meia duzia de lei
vamos dizer assim a gente lutava e a acreditava que a lei era muito importante para [...] que gente
enfrentava naquela época. S6 mais tarde a gente comegou perceber que so lei ndo adianta, precisa
haver politica publica. Que para nds ficava vagocasido as politicas publicas? Hoje as coisas estao mais
claras. Hoje uma luta muito grande, "olha falta politica publica nesse assuntei ei vamos criar essa
politica, vamos forgar, e vamos dirigir [...] era apenas um comeco."

Proximo, quarta fase inserindo em debate, duas coisas, debate, parte tedrica, e parte de
conversa, e de discurso e tal, e agdes ou seja, praticas, experiéncia concretas no campo do
desenvolvimento. Entdo somente na quarta fase, comecou surgir a ideia de desenvolvimento, ai,
cologuei numa comunidade, num municipio um estado e pais e varios paises. E nessa fase que é 4 o
desenvolvimento, o campo de desenvolvimento era sempre no sentido econ6mico que a gente tinha as
primeiras nogdes de desenvolvimento de um municipio, de uma cidade para dizer uma cidade esta
desenvolvida ou ndo, era, o referencial econ6mico. E, com isso nos pato unanimes com muita, com
muito tempo por conta desse é desenvolvimento econdmico que a gente ndo conseguia alcancar de
fato. N6s enquantorganizagdes ndao governamentais principalmente.

Quinta fase, pode mudar, o tema inspirou o acréscimo do aspecto humano. Antes era so, so
falava desenvolvimento, todo mundo falava a entendendo a mesma coisa. Geralmente entendia-se
desenvolvimento econdmico. O na quinta fase o aspecto humano, o aspecto econémicos e politico do
desenvolvimento. Entdo € mais que aqui presentes e outras pessoas que ndo estdo aqui mas que estdo
nessa luta, que exigiram o reconhecimento da importancia do fator humano no conceito de
desenvolvimento. Que sé o desenvolvimento econdmico ndo era suficiente, ndo era cientifico, ndo era
legal ficarmos na dependéncia de um desenvolvimento econémico. Entdo, o aspecto humano e o
aspecto, foi acrescentado ao aspecto econémicos e politico do desenvolvimento.
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Proximo, 6 fase, o tema lembrando temo é atendimento a pessoas com deficiéncia, gerou
conceito de desenvolvimento inclusivo, ja [...] preso pondo que no desenvolvimento a questdo
humana, econdmica e politica esta dentro. E dai a importancia do adjetivo inclusiva. A sexta fase
conseguido com a chegada do paradigma da inclusdo, principalmente no comeco da década 90. Havia
coisas em paises mais adiantados que no Brasil final década 80 estavam cogitando a importancia da
inclusdo contra a integragdo que ja estava reinando ha 50 anos antes da chegada da inclusdo. Para a
garantir a participacao com junta entre todos o segmentos populacionais. Lembre-se sempre disso
guando a gente usa a palavra, inclusdo, exclusividade, sempre devemos ter todos. Nos ndo estamos
aqui para incluir, no desenvolvimento populacional, no caso. Inclusao para incluir todo mundo que
estava fora e que continua fora. Discriminados, rejeitados, esquecidos, desassistidos enfim, inclusdo é
um paradigma, para a acolher todos sem excecdo. E entdo, muito importante essa sexta fase porque
dai entrou, vocés estdo vendo a sequéncia do titulo da palestra, desenvolvimento humano, inclusivo,
vamos |3, préximo. A penultima fase, 7 fase, incluir no desenvolvimento humano inclusivo sustentavel,
que é Ultima palavra das quatro né?! Para garantir oportunidades iguais ndo apenas para geragdes
atuais, mas também para geracdes futuros futuras. Medo ante vem porque da palavra sustentavel e
reposicdo do capital, econdmicos ambiental final e social. Nessa 7 fase, aproveitando um pouquinho
final da sexta fase, todas as agéncias financiadoras de projetos sociais do mundo inteiro, até
internamento em alguns paises que prestavam assisténcia financeira para projetos sociais, mudaram
os critérios para aprovar pedidos de financiamento. Porque antes tinha que apresentar um cadastro
enorme, pedindo um monte de dados, sobre a entidade que esta querendo esse dinheiro, na para nado
para aprovar enfim, e ai finalmente uma das agéncias algumas agéncias, digamos, 70% do pedido né?
Se pedir cem mil, aprovava até 70 mil e assim por diante. Com a ideia do sustentavel, a
sustentabilidade, todos as agéncias internacionais em primeiro lugar e depois copiando a nova posso
ura internacional postura internacional também nascente dados nacionais, acrescentaram um critério,
um requisito importante no pedido dos Projetos. E entidade descrever detalhamento, concretamente,
baseado em calculo, baseado em estimativa, sobre dados concretos da sustentabilidade. E para ndo
porque antes era assim e o dinheiro era concedido e dinheiro era gasto depois prestava conta e morria.
A partir de um certo momento é o mundo concordou com o seguinte, ndo vamos dar dinheiro, mesmo
gue apresentem um pedido muito bem detalhado com muitos dados e tal, se ndo houver evidéncia de
gue esse dinheiro, vai produzir futuras, futuras necessidades. Vai produzir futuros recursos. Entdo é
uma sustentabilidade que gera condicdes, gera oportunidades para que essas entidades ndao precisem
mais de mesmas entidades continuar pedindo novos orcamentos, novos recursos financeiros. E agora o
de uma tal maneira que e o gasto deve ser feito de tal maneira que esse, esse gasto & um
investimento para gerar e garantir recursos, e oportunidades para que entidade que se recebesse o
novo tipo de dinheiro pudesse garantir o futuro. Portanto, beneficiando as outras geracdes das futuras
geracées também. E isso vale para sustentabilidade da entidade em si, como também, a
sustentabilidade das pessoas que foram atendidas. Nao s6 entidade vai gerar com esse dinheiro, gerar
recurso suficiente para entidade se manter, mas também que pessoas beneficiadas com os programas
de atendimentos dessas entidades também vao ter essa capacidade de garantir o seu futuro, a suas
oportunidades futuras. E, agora, a Uultima fase, por favor. Oitava fase, o tema escolheu ONU,
desenvolvimento sustentavel: O compromisso da tecnologia, para comemoracdao do dia internacional
das pessoas com deficiéncia, a partir do dia 3 de dezembro de 2014, trés meses atras, até o dia 2 de
dezembro desse ano. Até a véspera do proximo dia internacional no mundo inteiro. Entdo nds temos
um ano, ja, perdemos ja trés meses, mas felizmente estamos no comego, ndés temos todo esse ano,
até, dezembro, para trabalhar esse tema, discutindo, aplicando, reaplicando, avaliando. Enfim, vamos
trabalhar muito. E a mensagem que depois vdo perceber é, ao longo da minha palestra é que devemos
adotar uma nova postura diante do nosso trabalho, de atender pessoa com deficiéncia, colocando essa
postura, num, num, universo maior. Que ¢é universo do desenvolvimento humano, e inclusivo
sustentavel. Proximo, conceito de desenvolvimento uma reclassificagdo, igual, ideia de crescimento
econdmico de um pais de uma regido, do Globo e todos o paises. E nessa época, e crescimento que
pode ser medido na base no Produto Interno Bruto, e expressdes muito famosas todo mundo pegou no
mundo inteiros paises desenvolvidos no quais os paises subo desenvolvidos. O estudo no base
referencial e econdmico, e coisa que foi € de auge mas foi perdendo forca isso que isso sé atendia os
paises ricos na verdade. E os paises pobres continuaram pobres, ficaram até mais pobre e por ai vai.
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Referencial econémico sozinho nao é justo, ndo é justo. Nao tem justica nenhuma ao avaliar o
crescimento de um pais, de uma comunidade assim por diante.

Proximo, mas o conceito de desenvolvimento que interessa a nés compreende os aspectos
humanos e politico e além dos econémicos. Entdo devemos prestar muita atencdo nisso. Quando
houver qualquer coisa um Projeto de Lei, de vereadores como deputado estadual, deputado federal,
Senador até do Executivo, vamos prestar atencdo se eles estdo falando em desenvolvimento
econdmico ainda. E vamos exigir cadé o fator humano? Onde estda? Vamos exigir isso.
Desenvolvimento humano, conclui indice para avaliar melhoria na vida da populacdo. Educacédo, saude,
saneamento, trabalho, emprego, etc. Avaliar melhoria na vida da populacdo. Qualidade de vida... o
fator humano faltou durante décadas e décadas né? E que hoje cada vez mais todo mundo esta ligado.
Todo mundo que eu digo assim e, os que estao atualizados e tdo bem informados, estdo de olho nisso.
Como cadé... onde estdo critérios de qualidade de vida? Préximo, desenvolvimento politico é igual
processo que garantem ao cidadaos o exercicio de seus direitos civis, ou como escolher quem vai
governo alas e etc., desenvolvimento politico deve andar junto também. Certo?! Proximo, agora, eu
coloquei |d em cima, o simbolo da ONU e ao lado nome do um importante documento que essa altura
todo mundo conhece que é convengdo sobre os direitos das pessoas com deficiéncia. Lembrando, que
essa convencgdo, primeiro foi adotado em 2006, no dia 13 de dezembro, |& na assembleia geral ca
ONU. Depois o Brasil, eu estou pulando varias coisas que Brasil fez a favor disso, mais importante que
em 2008 o Brasil rato ficou essa convengdao com os estados de emenda constitucional. O que isso
significa? Significa que tudo que esta escrito na Convengdo, sdao 50 artigos, e mais 13 artigos do
protocolo facultativo, tudo que esta escrito agora faz parte da Constituicdo Federal a partir de 2008. E
mais do que isso, no ano seguinte em 2009, porque o de 2008 foi o decreto legislativo, 1a do nosso
Congresso Nacional. No ano seguinte o decreto presidencial, ou seja, um secreto Executivo. Que sé
tem um Artigo fora, dois artigos para forma que toda lei precisa ter. S tem um artigo tematico que é
o artigo primeiro. Onde o presidente da Republica, e em nome da nagdo brasileira assume e, promete
cumprir, e executar, usa esses dois verbos, cumprir e executar. Como uma maneira de se reforcar,
porque para mim basta dizer que vai cumprir ou executar, mesma coisa para mim, né? Mas tudo bem,
estd 1a no Decreto que o nosso Pais vai cumprir e executar inteiramente o que esta escrito na
Convengao. E no protocolo facultativo, desde 2009 no dia 9 de julho. Entdo gente, 2009. Nds ja
estamos em 2015. O Brasil estd muito... adormecido ainda, ignorando que prometemos perante o
mundo e perante a ONU e perante a propria nacdo brasileira que nés vamos desde 2009 executar e
cumprir o que estd escrito na convengdo. Estd faltando um posicionamento nosso mais firme.
Amigos... expressivo mais expressivo. Mais presente, a todo momento, ndo s6 cobrando, mas fazendo
também porque ndo é governo s6 que vai cumprir. E o Brasil inteiro que precisa cumprir. Entdo, dentro
da convencdo, essa que nds prometemos cumprir, j@ estd 1& o desenvolvimento inclusivo, na
convencao textualmente ja esta escrito 1a. Quem leu a convengdo? Quem estd sabendo que esta
escrito na convencdo desde 2006, inclusivo para todas pessoas com ou sem deficiéncia. E muito
importante que uma convengdo que tem o nome especifico, convengdo sobre os direitos das pessoas
com deficiéncia, 1a dentro diz "o que o inclusivo para é para todas pessoas, com ou sem deficiéncia". E
um documento que tem um tipo para pessoa com deficiéncia, mas é para todas as pessoas.
Desenvolvimento acessivel e 0 homem sem barreira quaisquer pessoas. Desenvolvimento acessivel um
componente muito importante para que todas, porque o a ideia da acessibilidade esta implicita na no
conceito da inclusdo. Porque se o desenvolvimento é para todos as pessoas, muitas pessoas nao serao
incluidos por causa das barreiras. Alids, a sociedade, as vezes o proprio governo, municipal, estadual,
federal, usa as barreiras que existem no sistemas sociais comuns como desculpa, como justificativa
para ndo incluir algumas pessoas. Olha, tem barreira, entdo ndo da! Né? Assim se comportam algumas
escolas comuns e empresas comuns que barreira que existem dentro delas e, empresas e escola para
dizer, por causa da barreira podemos matricular seu filho e ndo podemos contratar vocé para trabalhar
aqui porque existem barreiras. Ora, antigamente a gente aceitava isso, hum boa se tem barreira tudo
bem, entdo, ta, entdo, td desculpado, ndo precisa matricular o nosso filho, e nem contratar pessoa
com deficiéncia. Porque tem barreira entdo... nem adianta contratar mesmo e ndo adianta matricular
porque tem barreira hoje ndo, a postura é diferente. Tem barreira? Tira essa barreira para que pessoas
possam trabalhar e estudar ai.
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Proximo, ainda dentro da convencdo, o Brasil, eu coloquei entre costumo etc. Porque nos
estados, o paises-membros o Brasil, reconhece que ai abre aspas "a promocao pleno exercicio da
pessoas com deficiéncia dos seus Direitos Humanos e a liberdade fundamentais e de sua plena
participacdo na sociedade, na sociedade comum, resultara no, proximo, fortalecimento do senso de
perto centimetro a sociedade e no significativamente a avango dos desenvolvimento humano, social, e
econOmico, da sociedade, bem como no erradicacdo da pobreza" esta escrito no preambulo, letra M, da
convencdo. Ta tudo 13 escritinho, bonitinho corretamente. Com esses termos que eu ndo sao palavras
minhas, esta escrito ali que eu copiei itens, item a ipsis litteris. O aspecto social do desenvolvimento
tem duas consequéncias, peso significativo para se medir o indice de crescimento de uma nacgdo sao
tdo importantes quanto aspecto econ6mico. Isso para a convencao. Préximo, o indice de
desenvolvimento humano, o famoso IDH, criada pelo programa da nacional unidas para o
desenvolvimento, sigla, é peno ud, em 19 90 é indicador mais conhecido, embora ndo leve em conta
gue as pessoas, também sdo sujeitos de desenvolvimento. IDH é puramente econdmico I D Z nao é
uma boa. IDH muita coisa avangada até nds temos de primeiro mundo, mas, isso € uma excegao
porque é a grande maioria ainda estd ou no estagio de desenvolvimento, ainda em desenvolvimentou
entdo, sdo ainda subo desenvolvidos com o muitas partes do Brasil, até dentro do estado de Sé&o
Paulo, nds temos pessoas ou grupos subo desenvolvidos, dentro do estado mais rico do pais, proximo.
Os esforgos nacionais para o cumprimento da convencgao, sigla CD P D deve contar com apoio de
cooperacgdo internacional, em parceria com a organizagdes internacionais e da sociedade civil e ai
vocés podem imaginar todas organizagdes que fazem parte da sociedade civil continuando préximo. De
tal forma que é ai copiando a convencdo, entre acdes aspas, 0s problemas internacional
desenvolvimento sejam inclusivo e acessiveis para pessoas com deficiéncia, fecha aspas no artigo 32,
no paragrafo um, letra A ta 13, bonitinho, e tal forma que o Supremo regionais sejam inclusivo e
acessiveis o problema internacional. O claro por tabelas e programas estaduais devo e em ser assim, e
também e até de bairro né? Préoximo, ainda na convencdo Brasil ressaltou na convengdo, abraco passo
de novo, a importancia de trazer questdes relativa a deficiéncia ao centro da preocupacdes da
sociedade, como parte integrante das estratégias relevantes de desenvolvimento sustentavel olha o
termo desenvolvimento sustentavel ja estd escrito direitinho ali dentro da convencdo, e estd no
preambulo letra G. O expressdo que é bacana, trazer a questdao da deficiéncia, ao centro das
preocupagdes e ndo na rabeira no suburbio, na margem né, a margem da sociedade. Mas sim no
centro da preocupacgoes. Ok, proximo. Agora outra coisa importante que ONU vem trabalhando a nosso
favor. A favor de todos ndo sé nds, que somos envolvidos direta ou indiretamente junto a pessoa com
deficiéncia, mas, todos os outros pessoas. 2015, que é agora, marca o fim da campanha dos objetivos
do desenvolvimento do milénio, lembram-se disso: Durante décadas nds tentamos cumprir 0s
oitobjetivos do milénio. Acabou estes ano. E ao mesmo tempo que a ONU, encerrou essa campanha,
surge entdo inicio da bandeira dobjetivos do desenvolvimento sustentdvel. E um nome do ONU deu,
ndo fui eu nem o doutor. E ja esta |1& na convencdo, direitinho, alids estd no desenvolvimento da ONU
gue foi essa passagem do O D Ms para O D S objetivo do desenvolvimento sustentavel, 2015, ainda
bem que estamos no mais ou menos, na metade do més de margo. Praticamente os trés primeiros
meses a gente perdeu. Vamos dizer assim. Nos temos tempo para fazer fazer alguma coisa a partir de
abril que é agora. N6s temos ai, abril, nos temos o redo ano, e, varios anos, porque essa campanha,
desobjetivo e o desenvolvimento sustentavel, vai atravessar alguns anos, assim o exame milénio. Vai
passar por varios anos, até década para cumprir. Mas podemos comecar agora em abril. Vamos ver um
pouco mais sobre quais os objetivos do desenvolvimento sustentavel. Ai a medida que for mostrando
vocés vao, é assim mentalmente, fazendo uma associacdo. O que é minha entidade pode fazer por
esse objetivo, para esse outro, vamos fazer um pequeno exercicio entidade instituicdo pode fazer
alguma coisa? Pode fazer agora, ano que vem ou final do ano? Vamos pensar assim, proximo. O no
constituirdo, um dos trés subo temas a serem trabalhados em prol do desenvolvimento inclusivo
sustentavel. Ta batendo tema da palestra aqui, proximo, os trés irma de férias, o primeiro subo tema
objetivo do desenvolvimento sustentavel que inclua a tematica o tema deficiéncia. O que inclui o temas
deficiéncia, é o desenvolvimento sustentavel inclusivo que, ou seja, que inclui pessoa com deficiéncia.
O segundo subtema, sdo, respostas a reducdo do risco de desastres naturais. E, desde o nés tivemos
Rio + 20 que foi em 20 12, por que mais 20 o que € vinte? Vinte anos depois do primeiro Rio. O que
primeiro Rio ndo tinha nimero. Era 19 92, e na foi aprovada e a 20 anos vai ser o rio, 2012, ta, tudo
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bem, entdo desde a época, que pessoas com deficiéncia a questdo das pessoas com deficiéncia, a
situacdo, das pessoas com deficiéncia, foi colocada como tépico, integrante, imprescindivel, em
projetos, em programas, de redugdo de risco de desastres naturais e também emergéncia
humanitarias. Sao duas coisas diferentes né? E o terceiro subo temo é creu hora ambientes de pessoa
com deficiéncia. Ai, entdo, volto, vou abordar os trés subo temas um de cada vez. Vou comegar o subo
tema um que vai tratar dos objetivos. Quais os objetivos, proximo, um, o subo tema um, préximo,
agora, o primeiro, objetivo, um, eliminar a pobreza em todas as suas formas, onde quer que ela
exista. O que a pessoa com deficiente tem a ver disso? Quase tudo. E a grande maioria das pessoas,
com deficiéncia, no imposto inteiro, formada por pessoas com as pessoas com deficiéncias pobres e
algumas miseraveis, compde as maiorias entre as pessoas com deficiéncia na situacdo de pobreza,
elimina a pobreza nas suas formas, onde de quer que ela exista é objetivo n°1. Proximo, dois eliminar
a fome, alcancar a seguranca em alimentos, e a nutricdo Henrique Cida e o promover a agricultura
sustentavel. O que é pessoa deficiente tem a ver disso? Tudo. Enquanto ser humano, tem tudo a ver
com essa questdo. Com esse objetivo, muito importante isso nds sabemos de pessoas que ja
morreram, e de fome! E pessoa com deficiéncia. Pessoas que ndo morreram, mas tiveram a sua
deficiéncia agravada. Irreversivel imito agravada levando um da qualidade de vida dos por isso,
continuam vivendo mesmo assim. E outras morreram e vdo morrer né? Proximo.

Trés, assegurar vidas saudaveis e promover bem-estar para a todos em todas a idades. A
segurar vidas saudaveis, queda com salde e promover o bem-estar para todos e o e todos as idades.
Nos como eu que estamos nessa luta a mais de meio século, eu, esse ano estou comemorando 55
anos como profissional nessa area né? Entdo, ja passei meio século. Entdo, pessoas com a minha
médio, e com a experiéncia tantos décadas, lembram muito bem como eram as, ao anos atras, 40
anos atras, quando nem o bdsico, nem o atendimento de coisas basicas, necessidade basicas, né da
pessoa com deficiéncia, existe iam. Ndo havia como atender a pessoas. Para atendimento posso saude,
e atendimento em Lin ica e atendimento hemocentro de reabilitacdo, eram pouquissimo no Brasil
inteiro e mesmo assim o nosso atendimento era precario porque o conhecimento cientifico, tecnologia,
e ndo havia leis, politicas publicas o nosso atendimento era, era assim coisa de herdi né porque com
pouca coisas, nds profissionais atendiamos os poucos que conseguiamos atender. Dentre os poucos
gue o tinham a sorte de chegar a um centro que de reabilitacdo e um hospital e enfim uma clinica e
assim por diante. Isso era basico na época, i basico era fazer cirurgia, ver fisioterapia, além de outras
e além de varias especializados médicos, imagine falar de qualidade de vida na época. Seria um luxo
né, uma qualidade de vida? Esse pessoal ndo tem o basico falar em qualidade vida? Qualidade de vi
era um assunto um pouco discutido, que era importante era ou teria que atendo eras pessoa, no
pronto-socorro, no hospital, em algum lugar, para garantir a aquele basico. O resto da vida dessa
pessoas nem era preocupacdao, nem dava tempo ndo tinhamos conhecimento para isso. E nés como
século 21, estamos falando ainda ndés estamos falando ainda, como é importante a qualidade de vida.
Préximo.

4 assegurar a educacao de qualidade, inclusiva e prometo ver a oportunidade aprendizagem por
toda a vida para todos. Entdo, olha sé gente um dos objetivos do desenvolvimento sustentavel,
propostos pela ONU é assegurar a educacdo de qualidade inclusiva equitativo. Que é quase a mesma
coisa. Ndo é sb sin6nimo ndo, mas a palavra adjetivo inclusivo equitativo tem muito haver, muito
identidade entre as duas coisas. Sabe por qué? Porque inclusiva significa para todos. Mas para que
todos e entre os todos, todos, sdao diferentes, ou porque tem deficiéncia oi porque ndo tem, sdo
diferentes, para que todas a pessoas com todo essa diversidade, com ou sem deficiéncia, possam estar
incluidos no mesmo espacgo, na mesma sociedade a Unica sociedade deveria existir que ondas de todos
estdo presentes, ndo é possivel se as oportunidades ndo forem iguais. Essa eco ativo tem a ver com o
seguinte? O que a direito a qualidade de vida, direito aos beneficios do progresso, do desenvolvimento,
devem ser vivo idos, devem ser vivenciados, devem ser exercidos, €, no mesmo espaco de todos.
Oportunidade como essa significa iguais oportunidades no mesmo espaco. Entdo, dai a importancia
dessa frase, desse desafio ai, e outra coisa promover por toda a vida. Ja é dificil educagdo escolar,
formal, agora, nos estamos falando que além disso promover a oportunidade de aprendizagem por
toda a vida. Que extrapola os muros formais da educacdo escolar. Que deve ser inclusive equitativo.
Préoximo. Cincobjetivo, alcancar igualdade de género e, empresa der ar todas a mulheres e meninas,
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isso porque ja foi provado por A mais B, relatério, livros, videos, artigos, cientificos, o mundo inteiro,
ja, aprovou, esta cansado de saber, que no caso das mulheres e meninas com deficiéncia, elas sao
realmente discrimi nadas, realmente sdo rejeitadas e muitos lugares, e além, ou entdo sdo exploradas,
exploradas, é... entao, &, é tao forte isso, e a vulnerabilidade das mulheres e criangas com ao meninas
com deficiéncia, é tdo forte, que a ONU precisou usar o palavra podo raro que gerou substantivo
empoderamento que é usar o poder pessoal que cada um de nds tem, independente se terco
deficiéncia ou ndo. Poder pessoal uma qualidade que nds temos, € como se seres humanos com esse
poder pessoal ndo pode outorgar por ninguém nem por lei e nasce conosco, é é usar o poder pessoal
para tomar decisdes, fazer escolhas, e assumir as consequéncias dessas decisdes e escolhas. Isso é
empoderamento, um pessoa empresa der que que

>> Como é importante resgatar a dignidade, principalmente entdo, criancas, alids, meninas e
mulheres com deficiéncia. Proximo. Seis: Assegurar a disponibilidade aé sustentavel da agua e do
saneamento para todos. Parece uma ironia que nds estamos, o Brasil e varios paises, estamos
enfrentando a crise hidrica e a ONU ja falou que até o ano 2030 vai faltar agua para o mundo inteiro,
no mundo inteiro, né? Mas essa questdo da agua ja ¢é discutida antes dos objetivos, do
desenvolvimento sustentavel. Ja no rio, no primeiro, 92, de 1992, depois no Rio Mais 20, no rio mais
40, estamos discutindo como é importante a sustentavel da dgua, ndo se trata apenas de economizar
agua, olha, economizem a agua, ndo joguem agua, nao desesperados em agua, ndo se trata de deixar
de usar ou abusar da agua que existe, ainda existe. Mas fazer uma gestdo sustentavel. Ndo adianta sé
deixar de usar a agua ou usar menos a a agua, isso ja é dificil. Mas sd isso também ndo basta.
Proximo. Sete: Assegurar o acesso a energia disponivel, confidvel, sustentavel e moderna para todos.
Ha décadas que o mundo ja sabe que um dia o petrdleo vai acabar. E claro, né, o mundo inteiro esta
se mexendo, o mundo inteiro ndo, alguns paises estdo se mexendo por energias alternativas que
sejam limpas, confidveis, sustentaveis e modernas para todos. Entdo a gente pode pensar, na area da
pessoa com deficiéncia tem a ver com isso, 0 que realmente podemos fazer? Isso ndo é assunto para o
governo, nao é assunto para as empresas que. E o que nds temos a ver com isso? Temos tudo a ver
com isso. O proprio, a pessoa com deficiéncia pode ser comprometido por falta de sustentavel e
confiavel e moderna. NOs temos varias, na reportagem de televisdo, naquele municipio, no municipio
tal suspendo eram a fila da cirurgia ndo tem energia. Outro porque ndo tem agua. Noticias que a gente
ouve, vé na televisdo, sempre. Préoximo. Oito: Promover o aquecimento econ6mico inclusivo e
sustentavel. Interessante, aquecimento econdmico inclusivo e stetivopt avel, o emprego pleno e
produtivo, trabalho para todos. Trabalho decente, porque, gente, nés temos, o Brasil estda assim, nos
ja caminhamos bem, né, mais de 50 anos de experiéncia em colocagdo laboral, portanto trabalho
formal, carteira assinada. Mas mesmo assim, 80%, gente, 80% de todas as pessoas em idade de
trabalhar com deficiéncia, qualificadas profissionalmente, estdo fora do mercado, que o mercado ainda
ndo absorveu, ou porque ndo quer, ou porque ndo da, tem mil coisas, quem faz colocagdo sabe disso.
S6 20% estdo no mercado de trabalho. Entdo que acontece essa altura do campeonato? Dentre esses
80 que estdo fora, eles acabam aceitando trabalhos de subi emprego que nés podemos chamar de
trabalho sdes ente, ja que o trabalho seja decente. Que néo fira a dignidade do trabalhador, mas para
com pessoas com deficiéncia a sociedade deve estar achandou fica com emprego, esse subo emprego,
mal pago, lugar sujo, horrivel, sem perspectiva de promogado profissional, mesma coisa que ficar sem
nada acho que até esta bom. Dé ems combater, vamos exigir trabalho decente. Ndo estamos pedindo
respeite o pedido ao trabalho, é continua sendo pouco, nés direito ao trabalho, seja o direito ao
trabalho decente, ndo qualquer trabalho, porcaria. Proximo. Nove: Construir infraestrutura resilientes,
promover inclusiva e sustentavel e cultivar inovacdo. Tem uma palavra que a gente usa pouco,
resiliente, infraestruturas resilientes. Esse adjetivo foi adotado em varios campos do conhecimento
humano e também da deficiéncia. Muito gragas a propria condicdo da deficiéncia certas tipos de
deficiéncia impde a pessoa que impde essa edificou a familia, marido, mulher que tem essa edificou
desafio. Resiliéncia foi tomada da fisica, segundo a histoéria, né, foi tomada fisica no sentido daquele
principio do material que é flexivel vocé dobra, dobra, ela se curva e depois ela tem a propriedade de
voltar aoriginal, essa capacidade de retomar a postura a situagdo antes dessa adversidade de curvar
esse metal se chamo resiliéncia. Entdo existem pessoas, pessoas com deficiéncia que ndo se curvaram,
quer dizer, a deficiéncia fez a pessoa pela gravidade da deficiéncia fez a pessoa se curvar teve a
resiliéncia e, teve a disposicao de a decisdo, ndo, eu vou superar isso, vou, eu vou para minha vida, eu
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vou, eu ndo vou morrer aqui, resiliéncia, aplicaram isso para um objeto, resiliéncia que sejam flexiveis,
maleaveis, que ndo se quebre, sejam meramente destruidas. Nés temos que pensar em resiliéncia, por
exemplo, no Japdo que é a terra, a terra dos terremotos, né, eles tém uma tecnologia de manter
aqueles edificios altos resilientes aos tremores do terremoto, etc. Que impede que o prédio
simplesmente se desmoronasse, né? Proximo, dez: Em cada pais e entre os paises. Sempre algum pais
estd mais adiantado do que outro, sempre existe algum pais mais atrasado do que outro. E essa
desigualdade é ruim, desenvolvido para quem é subo desenvolvido, em desenvolvimento. Entdo é do
interesse dos dois ou dos trés que todos sejam desenvolvidos, isso deve ser uma luta desejada ndo sé
por aquele que ainda nao é desenvolvido, portanto vai lutar para ser desenvolvido, mas também os
paises desenvolvidos tem a responsabilidade de diminuir essa desigualdade. Préoximo. 11: Tornar
inclusivo seguros resilientes e sustentaveis, o que, as cidades e os assentamentos humanos. Entdo as
cidades e os assentamentos humanos devem se tornar incluo Elvis, seguros, resilientes e sustentaveis.
Proximo. 11: Sustentdveis e padrdo de consumo sustentavel, garantir e ndo apenas a producdo
guantitativa. Quanto mais producdo melhor. Antiga, o conceito antigo é produzir mais, € quantidade.
Agora, exigindo que esses padrdes sejam sustentdveis e que o padrdo de consumo também, produzir
coisas, mas também consumir coisas com critérios sustentaveis. Proximo. 13: Adotar agdes para
combater a mudanca clima ativa e seus impactos. Adotar agdes para combater a mudanca climatica e
seus impactos. Nos estamos vendo esses impactos, principalmente no nordeste do Brasil, isso para nao
falar o resto do mundo, que ndo da tempo, no nordeste do Brasil a seca, por exemplo, o impacto sobre
os seres humanos é sério, os seres humanos sao pessoas com deficiéncia e estdo sem querer estdo
sendo alvo dez impactos de mudangas climaticas. Também o excesso de agua de chuva também, como
estad acontecendo n norte do Brasil, estd acontecendo aqui em Sdo Paulo, na grande S&o Paulo, no
interior de S3ao Paulo, Minas Gerais, todo lugar estd um desastre natural, eu quando vejo aquelas
reportagens mostrando as vezes até no Acre e inundacdo, por exemplo, enchentes, tudo mais que
geralmente sdo pessoas da comunidade, gravaram no seu celular e depois mandaram para os jornais,
emissoras de televisdo, ou entdo a propria televisdo vai 13, logo apds o acontecido, como é chocante
ver aquilo, pouso que poderiam ser nds, podia ser nds naquela situagcao, humilhante, sdeug na e de
total. As pessoas e eu imagino que aquelas pessoas sentiram que iriam morrer quando estavam sendo
arrastadas, quando a casa ru ui, eu fico imaginando as pessoas que por alguns segundos que iriam
morrer, como deve ser pavoroso esse sentimento. E pessoas com deficiéncia que estavam nessas
casas, nesses lugares que ndo deu tempo para ela propria sair de 13, devido a sua deficiéncia, e nem
as pessoas que na hora H sairam correndo também, se bem que ha excecdes, eu ja vi reportagens que
pessoas ndo tinha nada a ver com pessoas com deficiéncia, com cadeira de rodas, pararam para
socorrer. Arriscando a propria vida. Isso ndo precisava acontecer, né? Agora imagina a qualidade de
vida dessas pessoas, da tarde para noite chuvarada, da tarde para a noite ficam sem nada, gente, nem
para naquela noite. Ja ndo tinham muita coisa e o que tinha era de pobre, cama de pobre, mesa de
pobre, perderam também. O pouco que tinham perderam. Imagine o impacto disso, a percepcdo
emocional, o sentimento dessas pessoas ai, expostos e até expostos sabe o, que foi isso, hd pouso que
aproveitam a situacdo para roubar. Para roubar, invés sdo até vizinhos mas porque a pessoa saio as
casas para poder sobreviver e tem gente que vai |d para aproveitam para Rubbo ar. Incrivel, incrivel.
14: Conservar e usar sustentavelmente, 0s oceanos, mares, recursos marinhos para o
desenvolvimento sustentavel. Mares, recursos marinhos para o desenvolvimento sustentavel. E, nds
também temos muito a ver com isso, né? Ndo s6 ndés que moramos no litoral, o Brasil tem uma das,
um dos, uma das das praias, litoral mais extensos do mundo, né, ndo sé nds que moramos la e
exploramos ali a natureza, oceanos, mares e recursos marinhos, mas ndés que moramos em lugares
gue fomos para turismo, lazer, como as pessoas com deficiéncia estdo sendo esquecidas nesses
momentos. Comprometendos recursos mares, oceano e tal para geragdes futuras. Combater, agora
para as pouso que estdo vivas hoje, para elas mesmas, nds estamos falando em sustentabilidade, ou
seja, para as proximas geragdes. Promover o uso sustentavel de ecossistema terrestre, administrar
sustentavelmente as florestas e combater a dé ert fico agcdo, mandar reverter a degradacdo do solo e
mandar parar a perda da biodiversidade. Ndés, enquanto pessoas com deficiéncia, além de nods
continuarmos trabalhando para melhorar essa competéncia no atendimento, cada um na sua
especialidade, nds para denunciar, cobrar e monitorar esses males, esses crimes cometidos porque nao
para denunciar que estd acontecendo no ecossistema terrestre, por exemplo, vai afetar pior
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atendimento a pouso com deficiéncia. Nos vamos ficar o resto da vida reclamando que nés temos
pouco recurso, nds vamos reclamar que o estado ndo bem, ndo esta ajudando, nds vamos ficar
reclamando porque nds sé estariamos compus pensando em receber verba de governo para as nossas
necessidades técnicas, pessoas com deficiéncia. Préximo. Vocés devem estar compus pensando,
guantos objetivos sera que o Romeu vai mostrar, ele ja chegou no 16. O resto da palestra? Gente, sé
tem 17, ta, s6 17. 16, promover sociedades pacificas e inclusivas para o desenvolvimento sustentavel,
prover acesso a justica para todos e construir organizagdes efetivas, responsaveis e inclusivas em
todos os niveis. Promover sociedades pacificas. Estamos vivendo, quem aqui sabe o estado de
violéncia aqui dentro do Brasil, aqui dentro de S3o Paulo. Nés temos, nds temos grupos muito
violentos agindo, todos os dias, de madrugada, de manhd, a tarde, a noite, destruindo vidas,
destruindo propriedades e ndo interessa se a pessoa tem edificou ndo, passa por cima. Ndés temos
guerras em varios paises do mundo, nds temos noticias de pessoas com deficiéncia que estdo ali
completamente esquecidas e quanto a resgate, quanto a reabilitacdo e, assim por diante. E agora
finalmente o numero 17: Fortalecer os meios de implementagdo e revitalizar parceria para o
desenvolvimento sustentavel. Se trata aqui de contato com o desenvolvimento sustentavel mundial,
né, parceria mundial, fortalecer implementacdo nos temos o papel do governou dos governos, ndo
precisamos deixar, o governo que faga isso, governo, olha, esta acontecendo isso, isso, isso. E ajudar
o governo a revitalizar a mundial. As desigualdades com as pessoas com deficiéncia poderia ser
discutida pdés 2015, a partir de. Préximo. A, defender os direitos humanos para todos, eliminando a
discriminacdo e diminuindo as desigualdades, € uma proposta da ONU. Seguinte. B, incorporando um
enfoque sobre a desigualdade em todos os objetivos, alvos e indicadores desses objetivos do
desenvolvimento sustentavel. Nunca que a desigualdade existe, mostrar onde esta essa desigualdade,
que forma essa desigualdade existe, entre quem, para quem existe, precisamos insistir nisso,
demonstrar sempre, ndo so6 dizer, ha desigualdade entre pessoas com deficiéncia, ndo isso, mas dizer
concretamente em que consiste essa desigualdade, em que local ou existe essa desigualdade. Primo.
C. Analisando dados a fim de discutir desigualdades dentro de todos os objetivos, alvos e indicadores.
Entdo analisando dados. Entdo a gente sé pode, ja € um problema, ja é dificil, ndo é para todo mundo
que da para analisar dados estatisticos. Ja é dados estatisticos. Mas mais dificil ainda é ndo haver
dados, mais dificil ainda é conseguir que os dados sejam conhecidos, levantados, que sejam quanto
fico ados em cada organizacdo, em cada programa, em cada governo, entdo para tomar conhecimento
desses dados e poder fazer analise. NOs estamos para pensar, nés ndo temos muitos dados e alguns
gue existem sao daefZ dificeis que a gente ndo tem acesso a esses dados, ndo sabemos como analisar
isso se ndo tivesse acesso ao dado, ndo sabemos como analisar esses dados, que parametro analisar
isso, como avaliar esses dados? Claro que essa palestra varios parametros que deve levar em
consideracdo para avaliar aqueles dados. Préximo. D, aumentando a participagdo igual e significativa
de pouso com deficiéncia em todos os niveis. Participagdo igual e significativa de pessoas em todos os
niveis. Essa questdo da participacdo, junto com profissionais que as atendem que junto com as familias
dessas pessoas, essa questdo da participacao nao é de hoje. Agora, 1981, 34 anos atras, foi um marco
porque oficialmente nds cobramos a participagcdo plena das pessoas com deficiéncia, 81. E a partir de
83, gracas a uma ONG que surgiu, apesar do regime do apartheid na Africa do Sul, aquela ONG de
pessoas, a maioria negra que a Africa do Sul tem populacado de 90% de negro e 10% debaixo brancos,
o apartheid foi regime criado pelos 10% de brancos racistas que perseguiram, mataram, feriram e
deixaram milhares e milhares de pessoas com deficiéncia na Africa do Sul. E mesmo assim, em plena
em pleno regime do apartheid essas ONGs, foi criada por a a maioria negros com deficiéncia e também
brancos simplifico teuZ antes, com ou sem deficiéncia, foi um lema cujo nada sobre nés, sem nés. O
mundo inteiro gostou desse lema que tem tudo a ver com a questdo da participagdo, nada sobre nés,
sem nods, ou seja, precisamos participar. E qualquer coisa que diga respeitou seja alegado amante em
beneficio das pessoas com deficiéncia precisa ter participagdo das proprias pessoas com deficiéncia,
nada impedindo que pessoa sem deficiéncia participe também, claro. Estava comentando e ele
comentou isso agora no intervalo do almoco, como foi importante essa mesa redonda que houve aqui
na parte da manhad, participacdo com deficiéncia falando, mostrando, relatando quem elas sdao, como
elas sao, o que elas fazem, principalmente o que elas querem. A gente manter esse tipo de
participacao em todos os dfoents porque antigamente, viu, gente, eu posso falar por mim, esse
antigamente é 50 anos atrds, os eventos eram todos palestrantes, todos ndo tinham deficiéncia,
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nenhum dos participantes tinha deficiéncia, td. Segundo, na plateia todos os participantes eram
pessoas sem deficiéncia e o assunto era pessoas com deficiéncia. Nao é gozado, é gozado hoje,
naguela época era natural, era a coisa mais natural que é ter um auditdorio cheio de pessoas com
nenhum tipo de deficiéncia na plateia, ninguém que fez palestra tinha deficiéncia e o assunto era
pessoas, sO, maravilha, aquele auditorio cheio, discutindo sobre deficiéncia e fisioterapia, fono
audiéncia elogio, varias areas da medicina, especialistas sem deficiéncia, eu era um deles, né? Entdo o
mundo realmente mudou, mas mudou ndo porque nos sem deficiéncia queriamos, mudou porque as
proprios pessoas com deficiéncia comegaram se posicionar. E historicamente, aqui um dado que eu
guardo para mim sempre, que dentre as categorias de deficiéncia que existem, a deficiéncia, vamos
falar de outro jeito, dentre as pessoas, qualquer tipou qualquer categoria de deficiéncia, as pessoas
com deficiéncia intelectual o interessante desse fato histérico que as pessoas com deficiéncia
intelectual a frente ou bem antes das pouso com deficiéncia fisica, visual, tal, tal, as pessoas com
deficiéncia intelectual foram as primeiras a participar de eventos, de concorro rezo mundiais, participar
ndo na plateia, participar como palestrante, em 1983, na Europa e trés anos depois, 1986, no Brasil,
Rio de Janeiro. L& que surgiu o termo auto defensores, ou seja, elas prépria defendendo seus direitos,
falando com a prépria voz quem elas sdo, o que elas querem, o que elas denunciam. Entdo nos
aprendemos muito com isso, que depois surgiram os movimentos de pouso com deficiéncia fisica,
visual e tal. Préximo. Agora segundo subtema é respostas da de desastres naturais. Vamos 1a meio
rapidinho. Subtema estatisticas, estudos mostram observo indice de mortalidade, olha so, gente, isso
tem tudo a a ver com a gente, o indice de mortalidade sobre a deficiéncia em populagées em situagoes
de desastres naturais é de 15 a mais alto das pessoas sem deficiéncia. Isso € muito sério. Caro um
situacdo de desastre natural, pessoa com deficiéncia tem sd d sair correndo igual todo mundo ai, para
fugir de tsunami ou de um incéndio, enfim. Entdo indice é duas a quatro vezes mais alto. Isso deve
nos preocupar. Olhando isso como um fato, € isso ai, nés ndo podemos acostumar com isso, com essa
atitude quase indiferente, quase que impotente diante disso. Acho que tem, pelo menos devemos
reclamar, pelo menos devemos denunciar e a nossa mao, pelo menos. Proximo. Pessoas com
deficiéncia desproporciono aumentem desastres naturais, em situacdo de emergéncia humanitarias,
devido a hino acessibilidade das operacdes de resgate. Acampamentos e distribuicdo de alimentos,
roupas, e esforcos de reabilitacdo dessas pessoas. Muitas delas saem com sua deficiéncia agravada,
ndo sé a deficiéncia em si agravada, mas também com doengas adquiridas nos desastres naturais. Em
cima, além da deficiéncia que ja tinham. Préoximo. Agora a convencdo, entre aspas, 0 que em
conformidade das suas obrigacdes de direito internacional, inclusive do direito humanitario e do direito,
proximo, o Brasil esta escrito e, que é o Brasil, tomar ra todas as medidas necessarias para assegurar
a protecao e a segurancga das pessoas com deficiéncia que se encontrarem em situacdes de risco, nds
vamos continuar, mas deixa eu fazer um comentario aqui, o Brasil, como um todo, esse Brasil ndo
quer dizer governo federal sd, sdo todos os governos, todos os setores horizontal ou vertical de cada. E
também a sociedade civil organizada. Continuando, préximo. Inclusive situacbes de conflito armado,
emergéncia humanitaria e ocorréncias de desastres naturais. Ponto, fecha aspas, estd na convencao,
artigo 11. Direitos, como deveriamos fazer. Proximo. Ainda a ONU, diversos estudos mostram que
incluir as necessidades e vozes de pessoas com deficiéncia em todas as etapas do processo de gestdo
de desastres naturais e especialmente durante o planejamento e a preparacao pode reduzir e, pode
reduzir significativamente sua vulnerabilidade e aumentar a eficacia da resposta e dos esforgos de
recuperacdo governamentais. Mais uma vez, como € importante ndo socorrer, resgatar, claro, uma
vida, isso mas que essa acdo talvez e preparada por outras pessoas com deficiéncia que ndo estdo
nesses desastres, mas que estdo fora, longe dos desastres, mas que podem ajudar, de governo,
prefeitura e tudo mais, estado federal, etc., orientacdo, opinido, pessoa com deficiéncia e ai pode pedir
opinido dos mais variados tipos de deficiéncia e dizer como resgatar, como fazer o salvamento, essas
pessoas com deficiéncia que estdo ali nas organizagdes, estdo ali nas entidades, serem chamadas,
convidadas, s6 que o governo, o governo saber que isso existe, esta escrito na convengao entdao nao
ficar esperando chamar porque o governo ndo estda sabendo que poderiam fazer isso. Mas nds, as
entidades poderemos, assim que ficou sabendo de um desastre se apresentar |1& e nds somos as
entidade tal, tal, tal estamos aqui para ajudar vocés, a planejar o resgate, o salvamento e a
reabilitacdo dessas pessoas que agora estdo ali de um desastres. Proximo. SoresZ de reabilitagdo e
reconstrugao preciso precisa ser incluo Elvis, portanto com a participacdao de todas as pessoas € e as
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necessidades de todas as pessoas, inclusive pouso com deficiéncia, a aproximo pessoa com deficiéncia,
a fim de grairnt que seus direitos e necessidades sa respeitados. Agora o ultimo subtema é a criagao
de ambientes favoraveis de trabalho. Dentro do desenvolvimento humano, inclusive no sustentavel.
Proximo. O direito ao trabalho é um direito humano fundamental, ninguém discute isso, mas com
frequéncia, a pessoa com deficiéncia ndo sdo consideradas para o emprego por causa das percepgoes
negativa quanto a habilidade delas e contribuir ou do alto custo para se fazer adaptagbes as
deficiéncias delas ou do local de trabalho hino acessiveis. Entdo essa realidade propde a criacao de
ambientes favoraveis de trabalho. Proximo. Quando empregadores adotam medidas de barreira afinal
de contas promocdo e a retencao de pessoas com deficiéncia, eles, os empregadores implemento amo
uma cultura organizacional baseada em praticas justas que salvo gaurg amo e serem tratadas com
dignidade e respeito e desfruto remo iguais condicdes de trabalho. Entdo aquele pedaco |14, como para
identificar e eliminar barreiras ao emprego, significa que nem sempre os empregadores estao
seiscentas ou estejam sabendo estejam informados que barreiras sdo essas, que para o empregador
leigo nesse assunto ele ndo sabe que varios elementos que ja existem numa empresa qualquer sdo
verdadeiras barreiras para pessoa com deficiéncia, s6 que o empregador, digo empregado dor em
geral proprio dono da empresa, enfim, ndo sabem que pisos escorregadio € verdadeira barreira para
certas pessoas, com mobilidade reduzida e até para quem nado tem deficiéncia, piso escorregadio
perigo, ndo sabem que estreitas... ser educados por nds. Eu comecei trabalhar 55 anos atras fazendo
colocagdo e naquela época, quando colocar oito por conta de preconceito, por conta de dos
empregadores, s6 a a gente tinha, s6 que naquela época ndo tinha nocdo de que, olha, mas o
empregador ele foi pego de calca curta, ndo estd sabendo dessas coisas todas. Ele estd agindo com
preconceito, mas ele ndao tem nocdo, ele ndo sabe que ele estava agindo com preconceito, essa
percepcdo, ele é simplesmente uma pessoa com deficiéncia e de acordo com o que sabia da pessoa
com deficiéncia ele recusou, ndo tem nada para o cego fazer, ponto final. Naquela época, eu vou
contar para vocés que eu achava que isso, tudo bem, o empregador ndo quer contratar, e a gente
aceitava isso. Depois eu, porque atacava as empresas, empregadores e criticava muito em palestras,
criticava muito. Coesa que essa atitude eu aprendi entender os empregadores precisam de
oportunidade para aprenderem dab nossa area, e ndos podemos ter uma abordagem amos tosa,
educada, para que ele nos aceite como parceiro que vai ajudar, orientar, nés paramos de pedir
emprego. N6s empregador nos dé uma oportunidade da gente de fazer uma palestra 1a dentro, se
esquecer abs perguntas que eles tiverem e quem sabe, depois disso eles darem uma oportunidade,
nem é emprego, € uma oportunidade para uma das pessoas que a gente estava atendendo. Entdo
mudei completamente a estratégia para chegar as empresas, eu fago dessa forma. Proximo. A ONU
chama atencdo para as tecnologias disponiveis e sdo, gente, a essa altura nés temos mais de 50 mil
itens de tecnologia. Sempre existia tecnologia que ja foi inventada, que atender, ajudar, resolver uma
determinada situacdo especifica de um determinado caso, ja existe. Agora, se ndo existe ainda, dificil,
mais de, ndo é possivel que, ndo vai servir, deixa para la. Se ndo existe... as industrias, aos
projetistas, aos industriais. Temos essa situacdo, a pessoa & assim, assim, precisa fazer, precisa de
tecnologia, se existir essa tecnologia essa, vai puxar 100%, vai desempenhar 100%... gracas, de
tecnologia, tecnologia ndo é sé para pessoa com deficiéncia fisica, visual, auditiva ou comunicacional,
mas também para o intelectual. Na Europa, quantos instrumentos, quantos instrumentos de tecnologia
assistiva sdo utilizados por pessoas com deficiéncia intelectual na escola, no trabalho, em casa.
Proximo, eu recebo é um aviso que o tempo esta esgotando. Falta um pouquinho, volta um pouquinho.
Mais um. Sim, segue, pequena. Volta um pouquinho. Olha, eu projeto ei ali em cima um simbolo que
serviu para caracterizar o ano internacional das pessoas com deficiéncia em 1981, as pouso deficientes
é oficial daquela época, 83 a 92, esse mesmo simbolo caracterizou a década das Nagdes Unidas para
pessoas deficientes e década de 2e9, ja em 92 até hoje o dia internacional das pessoas com
deficiéncia. Entdo comegando mais de 30 anos, 34 anos para ser exato e vai, varios anos ai pela
frente. O que foi muito feliz. Préximo, eu aumentei aqui que é o seguinte, primeiro das folhas de ouro
gue sdo simbolo da ONU e no meio é mapa do mundo. Aqui no caso a ONU adaptou. Colocou no centro
uma, duas figuras humanas estilizadas, de frente para a outra com o sentido de proximidade, de
aceitacdao, de colaboracao na horizontal onde as mao estdo sendo dadas, no sentido e horizontal,
ninguém esta de cima para outro, debaixo para cima. Debaixo para cima o negocio de paternalismo,
mas a partir de 81, a figura do lado direito doe lado de ca esta taxado, s6 para mostrar que sdao duas
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pessoas, uma com deficiéncia e outra sem deficiéncia, sé para simbolizar. Entdo muito interessante
iSso que a nossa aproximacdo, o modo como atendemos as pessoas com deficiéncia, falamos sobre
elas ou com elas, deve ser nesses termos de igualdade no sentido horizontal, no sentido de
aproximagdo de confianga mutua, ajudando-se um outro, ninguém € mais importante que outro,
ninguém é mais importante que outro. E assim que o desenvolvimento humano inclusivo e sustentavel
deve ser também simbolizado. Préximo. Muito obrigado pela sua atengcao, meu e-mail, obrigado.

>> [APLAUSOS].

>> Obrigado, professor, figue mais um momento com a gente, pode levantar a maou se tiver
algumas perguntas escritas, pode passar para a frente para facilitar, quem gostaria de fazer pergunta
para o professor. Alguém? Parece, professor, aqui na frente. Vamos |3, passar para o nosso colega. E
ai o professor ja responde.

>> Professor.
>> Pois ndo.

>> Falamos muito sobre crescimento sustentavel com inclusdo. Existem estudos que
provavelmente até 2030 varias profissdes vao se extinguir, poucas e as fortes que sdo tecnologia e
salde que as vezes ndo acaba. Como mundo enxerga uma inclusdao de deficiente no mercado de
trabalho futuro que nem os proprios que ndo tém deficiéncia poderdo sobreviver? O que...

>> Livros, revistas, revistas mensais, especializadas, ndo com a, nossos debates porque, por
exemplo, nos fazemos parte de associacGes que estudam varios assuntos relacionadas a pessoa com
deficiéncia, ha uma tendéncia parece indicar a sua pergunta, a tecnologia veio para ficar, e s6 vai
crescer, sé vai multiplicar, acaba o dia, sai pelo menos de novos produtos com tecnologia. Cada vez
mais o maior niumero de situagdes porque vocé imagina, a tecnologia sé comecou ser utilizada com
esse, com essa caracteristica de apoiar o caso da deficiéncia, apoiar funcional amante a execucdo de
tarefas domésticas, tarefas escolares e também tarefas de trabalho de 90 para ca. Definicdo em 1993,
no mundo pouco tempo. Mas de |a cd ndo parou nunca mais, mas comegamos tecnologia, havia mais
modesto, chamado técnicas, mas era assim, cadeira de roda, alguns itens nesse nivel, as ref luz nou
ultrapassou, extrapolou aquela ideia de juaDZ técnicas além disso, paralelamente a tecnologia
assistida surgiu uma nova area chamada tecnologias da inclusdo, da informacdo e tecnologia que veio
kraern ar outros tipos de tecnologia, as tecnologias chamadas assistida. Entdo cada vez mais diminui o
de situacGes em que uma pessoa de deficiéncia com determinada deficiéncia, numa determinada
situacdo, deixaria de ser aceito numa escola ndo consegue fazer certas coisas na escola ou entdao no
emprego deixaria de ser contratada porque nao vai conseguir executar determinadas fungdes. Cada
vez mais diminui esse numero de situagbes. Entdo a tecnologia veio para ficar. E outra coisa
importante. A nossa cabeca para elaborar leis e politicas publicas, antigamente até como profissionais
gue atendemos pessoas com deficiéncia nas instituicobes e também empregadores e outros
legisladores, a ideia era assim, tecnologia € muito boa, cadeira de rodas quanto melhor fabricado,
melhor pessoa com deficiéncia, sé que a ideia era essas tecnologias sdo muito caras, para a época
eram caras e somente com dinheiro e situacdo financeira melhor poderiam comprar. As Unica seria se
a pessoa com deficiéncia ndo se importasse em ganhar, portanto receber uma doacdo de cadeira de
rodas, uma bengala, alguma coisa porque um pouco com autoestima, ganha uma doacdo de cadeira de
rodas, muitas pessoas preferem ficar sem luz do que aceitar uma doacdo por causa do carater paterno
lista, do carater ativo, enxergam dessa forma, aceitam numa boa, as pessoas sdo diferentes, mas ai as
leis e as politicas publicas também reflete e iam nessa coisa de que a tecnologia estd ai, mas s6 para
gquem puder comprar ou como doacdo. Hoje ndo. Hoje as leis mais recentes, as politicas mais recentes
de um outro entendimento de que as pessoas com direito tém direito até essas tecnologias, ndo
precisa comprar e nem precisa ganhar de caridade, ndo é caridade é direito, a pessoa com deficiéncia
precisa daquela cadeira, precisa daquela tecnologia para funcionar como trabalhador, para funcionar
como aluno, tem direito de ter isso, portanto quem ndo pede pagar vai receber como direito e nao
como esmola. Entdo como é importante, a mesma coisa que a pessoa recebe recebendo por doacdo,
fica quando a pessoa sabe que tem direito aquilo, ndo sabe ficar de joelho, ndao sabe para como um
quieto Dinho. Entdo nds deveriamos muito respeitar dignidade e o direito das pessoas com deficiéncia
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as tecnologia, deve ser lista dessa forma. Nos temos empregadores que tém a grande desculpa de
dizer, se eu preciso contratar essa pessoa que tem deficiéncia X, Y e Z, amasio preciso instalar um
software, eu preciso comprar uma tecnologia, s6 se trouxer, eu autorizo que ela use durante o servigou
durante a aula. Ainda nés temos, ndo acho que essas coisas direito da pessoa. Outra coisa, trabalhar
naquela empresa, pessoa cega que precisa de um software no computador, isso é despesa da
empresa, ndo do trabalhador que, ndo a pessoa com deficiéncia ser e agregado a aparecer la com
tecnologia para o empregador colocar no computador da empresa. Entdo nds, comecando a ficar bem
claro na cabeca das pessoa, o que é caridade, esmola, assisto imbg, paternalismo e que é direito e o
gue é justica social. Sera que eu consegui responder um pouquinho sua pergunta? Obrigado.

>> Muito obrigado. Vamos aplaudir, por favor, o professor Romeu. Obrigado, professor. Recebe
aqui o certificado de participacdo. Parabéns, belo trabalho que o senhor faz. Mais aplauso ao professor.

>> [APLAUSOS].

>> Meus queridos, vamos dar um break, temos um "coffee break", para a ultima palestra e
terminarmos nosso dia. Muito obrigado e ja, ja estamos de volta.

>> Muito bem, Senhoras e Senhores. Vamos retornando aos lugares, por favor, para ultima
parte do nosso simposio. Simposio de sindrome de down, nessa data, 21 de marco de 2015, a décima
comemoracdao mundial da sindrome de down que um convite aos amigos, sexto congresso da crianca e
adolescente, acontece do dia 14 a 17 de maio de 2015, aqui em Sao Paulo, na avenida doutor Arno
aguado que 715, no metro clinicas, vocé pode se no site, vai acontecer na faculdade de salude publica,
na USP, é o sexto congresso internacional da crianca e adolescente, vocé pode participar se vocé nédo
recebeu, vai receber, com certeza, esse folheto de informacdo ai na sua mdo entdo na saida, com
certeza, vocé vai receber. Mais uma vez, convidando a todos para que voltem aos seus lugares. Para
nossa Ultima palestra. Bate-papo superimportante que os senhores e as senhoras estao aguardando,
tenho certeza, que encerra o nosso simpédsio. Desde ja queremos agradecer a participacdo massiva sés
senhores e as senhoras, entidades, autarquias, instituicbes aqui representadas, nos sentimos muito
felizes com essa participacao tdao especial nesse evento que vem se tornando cada vez mais forte a
cada ano que passa. Muito bem, Senhoras e Senhores. Vamos entdo a nossa Ultima palestra. Vamos
falar de neuro minuto ri ensina, salude e bem-estar, o estado da arte na sindrome de down. Ele
dispensa apresentacdes, vamos era com aplauso professor S M.

>> [APLAUSOS].
>> Bom trabalho, professor.

>> Boa tarde. Os slides. Isso, obrigado. Tem um apontador por ai, tem? Nair, apontador. Jéia,
obrigado. Bom, o tema um tanto quanto complexo, mas eu vou me atrevo era a abordar uma questao
que evoca uma das coisas mais importantes. Curiosamente eu me atrevo a dizer que 0 nosso ex-
presidente da republica, ndo vou fazer politica, claro, nosso ex-presidente da republica conseguiu ser e
contemplado. O que é isso? Ele fez um programa muito pertinente porque, como professor acaba de
falar, no mundo ha muita fome e morre se de fome. Morrer de fome é algo hino tirados ivel, morrer de
dor, a gente consegue ler sobre esse tema, a dor que a mae perde um filho ndo &, porque muitas
maes conseguiram escrever. Mas morrer de fome, ninguém que tivesse uma grande habilidade de
traduzir emogdes, sentimentos, conseguiu passar isso no papel, provavelmente deve ser uma das
dores mais trogo daveis que possa existir. E para que ndo haja mais mortes de fome nesse pais, nds
tivemos e o programa Fome Zero. Esse programa Fome Zero foi um programa que foi contemplado,
claro, foi muito bem contemplado e nés ndao temos mortes de fome no pais hoje, entdo isso deve nos
tornar muito felizes. Entretanto nds temos fome oculta, nds temos morte de fome intelectual. O que
significa? Nosso povo é um povo gordo, aquele que era majoro rim, quase morria de fome, hoje é
gordo e morre de fome e intelectual, ele ndao pensa. E talvez foi por isso que eu optei em dar o tema
como neuro minuto ri ciéncia e ao longo do nosso, da nossa abordagem vocés vdo entender o porqué
eu comecei com essa fala. Passa para mim, por favor. Al6, passa o préoximo, al6, obrigado. Vocé quer
um, da india que é o emblema do instituto americano de apoio, pesquisa, a crianca com sindrome de
down, especificamente, que nds estamos sustentando no sentido de conseguir fazer pesquisa no Brasil
e é claro que nos temos uma correlacdo com hoje, com o trabalho norte-americano do professor
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Alberto costa, mas isso esta na sindrome. Proximo. Porque um cacto, a flor do cactos, o fruto, o figo da
india, eu digo que um é como se fosse um filho da india, se pega-lo de mau jeito vocé vai se
machucar. Mas se vocé souber pega-lo, desde que asco al, bem direitinho, com cautela, vai saber o
qguanto é doce por dentro. Muitas maes ou algumas maes, algumas pessoas transcrevo em alguns
codigos a partir de algumas, obrigado, a partir de alguns desenhos, tatuagens, entdo que eu tenho a
mao de um down no meio de um coracdo que envolve e depois tem uma barra que é o RG do filho
dela. Proximo, préximo. Até muito recentemente nds tinhamos uma incidéncia mundial e 10% de
deficiéncia em 2012, 2010 ficou caracterizado que do Brasil ndés temos 24. 5% de deficiéncia. As
deficiéncias hoje, eu torno também, continuam sendo divididos em varias tipos de deifcs a abordagem
do tema nosso especifico é a deficiéncia vinculada intelectual e particularmente ndo quero mais usar o
termo de deficiéncia intelectual, eu vou adotar comprometimento intelectual. Mesmo porque deficiéncia
intelectual € um termo agressivo. Quando formos escrever, temos que escrever correto que é
deficiéncia intelectual e vou usar 50% das deficiéncias...

Esse é mas, € mas por exemplo, é eu tenho que comprovar, que um individuo que pula de um
avido, sem para queda vai morrer, tem que usar para queda para nao morrer isso nao € baseado em
evidéncia porque nunca ninguém pulou sem para queda para ver se de fato ele morre. Nao é baseado
em evidéncias. Ora, existe algumas circunstancias criticas que por outro lado se pegar cinco individuo
com sindrome de down e pegar qualquer experimento, o resultado que der eu declaro resultado trata-
se 0 e baseado em evidéncia, e publicando isso passa a ser, verdadeiro. Sera que cinco casos passa
ser verdadeiro? Eu vi no primordio um terapéutica o grande professor, dar dez miligramas de acido
folico com sindrome de down e dava dez miligramas com Martin que é sitio fragil cromossomo X. Do
acido fdlico e ele, é descreveu, em duas trés grandes revista pelo nome dele, permitia que fosse o
nome dele permite diante mao essa literatura fosse descrita, e ele descreveu que melhorava bastante
tanto sindrome de down e sitio de X. E o evento foi ndo trato sido em virtude da familia que estava
dando para que as pessoas respondessem de um forma adequada caracterizando era baseado de
evidéncia de um caso jamais pode ser considerado de baseado evidéncia e nds estamos falando numa
populagdo hoje que trazido para vocés de 7 mil e 300 pacientes. Portanto eu acho que da para
considerar Isto vale a pena considerar um ver Cid pelo menos parcial. Nés aprendemos o quanto
erramos e o quanto ndo errar. Préximo, vocés levam da famosa histéria big ban que tem passagens
multiplas é claro que eu vou viajar alguns milhares de anos com vocés de uma forma rapida para
justificar o nosso bate-papo e esse milhares de anos desde o primoérdios, préximo, por favor, os
primérdios quando ndés temos uma evolucdo animal, e talvez a vida marinha seja uma das primeiras
vidas que se manteve no evolutivo do ser vivo. Proximo, a planta, eu via metabdlica que nods
chamamos de? Lembram...? Foto sintese. A planta vive por foto sintese ela precisa através dos ramos
e da né, sobreviver, trocar, crescer, assim como por exemplo, proximo, a borboleta também troco, a
mar posa também troca. Troco qué? Ela gira, por exemplo, ela precisa de calor para sobreviver. Entdo
vocés ja viram varias vezes a mariposas giram em volta de luzes, principalmente, vé no interior, elas
giram em volta de luzes para poder receber o calor esse calor permitir com que ela armazém a energia
para sobreviver, ela abre as suas as e através da recepgdo a cores mais escuras ela absorve mais,
absorve mais o calor ela consegue ter mais condicdes de sobrevida. Proximo.

Ai esta sobre vida a forma que mariposas fazem por esses receptores na asas de calor,
receptores no meio do campo. Na ir me da outro... esse aqui obrigado. No momento, da pré-historia
esta area todinha uma darea de recepcao de calor. Esses seres foram os que mais tém conseguido
sobreviver porque eles recebiam calor como se fossem placas solares. Conseguiam sobreviver mais.
Porque mais tempo sobreviveram e obviamente porque questdes climaticas e falta de acesso de aporte
nutricional. Calor é energia, e energia € A T P e isso ninguém precisa viver. Proximo, houve um
desenvolvimento de um ser que me passou, dentro do momento evolutivo, de uma... regido do planeta
gue comecou se desenvolver em virtude fundamentalmente de habitos relacionados com crescimento
encefalico. Préximo, tempo diferenga ou os seres, fazendo que talvez o individuo, se fosse hoje talvez
tivesse fazendo esse tipo de desenho. Entdo, pode passar o proximo. Por que ele consegue fazer isso?
Porque ele vive a partir de um modelo que gera atividade energética e traz oxigénio para ele que séo
células vermelha, em Suécia em sai puxa oxigénio e o individuo vai fazendo a atividade primaria
metabdlica. Ora, lembro que essa hemacia tem ferro, € uma em globo Bueno e ela tem uma proteina
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que chama globina. E tem um afinidade maior ao ferro. Vamos guardando essa informacdo e depois
nos vamos somando todo esse esquema. Entdo nos temos varias formas de estrutura de células, e a
estrutura da hemoglobina aqui em baixo, proximo por favor. Ora, esse individuo, um macaco,
consegue ter um desenvolvimento da suas habilitagdes, se desenvolvimento das habilitagdes usam um
instrumento e esse instrumento passa a utiliza-lo como se fosse uma arma. Ja comega ter uma
habilidade usando seu intelecto como arma de defesa como protecdo inclusive, a partir de uma dieta
gue ele vai cada vez mais se aperfeicoando. E qual é a grande diferenca entre esse individuo e nés? O
bipedismo e obviamente o contexto da habilidade da linguagem. Pode passar o préximo. Nos nascemos
na Africa, todos nés temos origem priméria africana. E da Africa nés fomos nos distribuindo ao longo
de todo nosso planeta. N6s fomos migrando para o norte, para o leste, e pouca coisa para o sul. Essas
migragdes sdo marcadas hoje a partir de estudos de DNA de agentes bacteriano e virais muito bem
determinados. N3o existe mais a duvida de que tudo comecgou aqui. Entdo essa é de fato a nossa
arvore gente légica. Eu tenho uma série de distribuicdo de grupo diferente de todo planeta. Préximo,
ora, existe diferencas? Claro, uma adaptacdo bioldgica essa adaptagao bioldgica caracterizou-se uma
compassado de sobreviver e de se reduzir, reproduzir préximo, o que aconteceu? Houve um aumento
de massa encefalica de 300, 400 gramas eu passei para 1300 gramas. E ai qual foi a grande diferenga?
O que aconteceu para que isso acontecesse? Proximo, uma ideia brilhante, proximo, um ideia
luminosa. Na verdade houve uma evolucdo do cérebro humano que aconteceu a partir de regides das
guais savanas, o que significa? Existia uma presenca hidrica e esse individuo passou a ter a elaboracgao
de instrumentos de como se alimentar melhor. Préximo, esse quatro estrelinha significa para dar
quatro entradas, por favor, primeira, pode isto, as aspectos especificos do individuo, individuo tem
alguns aspectos individualizados e bem caracterizados. De tal forma que eu tenho primeira coisa.
Aspectos, relacionados ao sistema hematoldgico. E que foi bem definido com alteracdes classicas, e
guando eu falo de aspectos hematoldgico me preocupo muito porque é existem sistema hematoldgico
sistema faz que consiga respirar o levar oxigénio para o corpo todo. O sistema integro. E as vezes o
individuo com sindrome de down eu tenho que chamamos poli. Hemacias estdo numericamente
grande, o sangue fica viscoso, dificil de correr. O corpo da um jeito. O que acontece? Rompe hemacias.
O falto de romper hemacia existe um produto que chama bilirrubina faz que a pele tenha uma
pigmentacdo amarela. Por isso, que o individuo com sindrome de down tem mais que eu ter réus ia
prolongada que um bebé comum. A grande diferenca e a dificuldade nds temos que observar se
bilirrubina indireta, direta indireta, é lipo sollvel, ela é solivel em gordura. O fato ser solivel em
gordura pode se fixar em gordura, armazenar em gordura. Vou falar desde ja e vao rever essa ideia. O
lugar mais temos gordura no gordura no comp onde é? No corpo, no peito, no bumbum ndo, nas
costas ndo. Culote ndo no cérebro. Por isso, ndo fagam grande regimes. Brincando claro. Mas vamos
|4, pode passar proximo. Portanto eu tenho que cuidar do bebé com sindrome de down em, virtude,
hemacias eu tenho nessa hemacia uma coisa curiosa, eu tenho uma enzima, varias enzima a fungdes
de todas as células, mas no cromossomo 21 que eu tenho excessivo no individuo com sindrome de
down, o individuo com sindrome dou tem cromossomos 21 a mais, necessariamente tem um pedago
do cromossomo 21 a mais. E esse pedago, € pedaco do braco longo. Pedago do brago longo. Noés
vamos ver isso em esquema ja ja. Se nds tivemos a mais, eu ja posso ter o direito de ter sindrome de
down e nesse pedaco que codificagdo de enzima, no minimo 400 enzima muito bem descrito que nos
chamamos [outro idioma] ocos i de oxidacdo. Ora, essa super potencialmente oxida, oxidagdao lembra
0 qué? Ferrugem. Muito bom. Tem uma responsabilidade de entre aspas en enferrujar. Se vocés
lembrarem o planeta terra tem agua e terra. O corpo humano tem agua e terra. Proporcéo de 8 o para
20 no planeta. 80 de agua para 20 de terra, corpo humano, 80 terra, para, mera consequéncia? Nao.
Qual é Metral que tem mais no corpo? Ferro. Qual é o metal que mais tem no planeta? Ferro. E o ferro
enferruja por qué? Pela presenca doxigénio e dgua. Oxigénio é O 2. Agua H2 O. Eu tenho ouvido falar
muito tempo de um coisa que chama radical livre de oxigénio. O que significa? O 2 fica em O mais O.
Isso O 2, O mais O se eu quebrar, eu fago O separado do O. Ora o que pode fazer isso? Eu preceitos
uma atividade energética muito grande. Quando eu tenho muita chuva, muito trovdo, muito raio raio
gue o parta ele parte O ou o mais O. Esse O livre se junto ra com agua. Agua era H2 O. Mas, O vira H2
O 2, 4gua com oxigénio, agua Oxigenada, agua Oxigenada enferruja mais rapido do que agua comum.
Se eu pegar um prego colocar no pote com agua, ele vai demorara dez a quinze dias para enferrujar se
pegar outro, prego, colocar noutro copo com agua Oxigenada vai demorar quatro a dez horas s6 essa
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diferenca. Uma de dez, a 14 dias, outra 4 dez horas. Grandes diferencas. Portanto eu tenho um
processo de oxidagdo acelerado quando eu tiver H2 O 2 faz o papel do raio que o parta eu ndo tenho
raio 1a dentro. O que faz o papel do raio. Todos nds temos? Todos nds temos o cromossomo 21, sé que
nos todos comuns, normais, comuns, temos 2 21, o individuo com in sindrome tem 3, ele produz 50%
a mais da super que nos. E que portanto ele produz muito mais o fator de oxidagdo. E ai ele tem o
processo de envelhecimento do ferro. Proximo, esse processo de comandado por essa estrutura celular
que chama-se mito com daria. Quando eu mostro mito com daria para meus alunos eu pego uma asa
de beija-flor. Por qué? E uma estrutura muscular que tem universo de tamanho de mito com daria que
s6 vé mito com daria ndo nem nucleo. Claro que é asse do beija-flor tem muita por qué se ndo uma
atividade energética sustentavel para que esses beija-flor possa fazer o seu papel. Mito com daria é
bateria energética. Talvez, ela seja uma org nela que nds tivemos um unido nos primordio da primeira
era licdo celular um célula vivia sem mito com daria ndo tinha uma atividade energética que pudesse
se movimentar de um lado para outro. E outro tinha um energia grande ndo tinha como se proteger.
Ora, ndés aprendemos na escola que as células tem 46 cromossomos, lembram disso? Eu vou dizer
para vocés, isso é mentira. Se tem algum professor hoje vai ter que rever o teu conceito a célula ndo
tem 46 cromossomos, quem tem 46 cromossomos € o nucleo de nossa célula, porque cada mito com
daria um cromossomo é circular. Muito curiosamente esse cromossomo é igual ao cromossomo de uma
bactéria que vocés ja tiveram provavelmente na infeccdo, [outro idioma] que lembra uma infeccdo
urinaria por colo i, e a colo i tem o0 mesmo DNA de que a nossa mito com daria. Dentro de tipo uma
aproximacdo genético nos primordio da evolucdo celular que uma célula que ndo tinha mito com daria
abracou e viveu a primeira relacdo inter celular. Entdo a nossa células cromossomos e nossa células
mito com daria nucleares e mito com daria, perddo, cromossomo dentro da mito com daria. Quanta
mito com daria para célula, vai depender atividade da célula. Por exemplo. Eu tenho no meu bis peco
direito, menos mito com daria do que no esquerdo por qué? Eu tenho uma atividade reduzida desse
lado e desse lado. Acabou se fizer musculagdo vou aumentar atividade e a mito com daria se pulo mico
amo entre 2 e 12 horas. Entdo eu posso ter um variedade de cromossomos em cada células,
considerando a célula. Proximo, a massa en cefalica de de 1400 gramas corresponde a 2, 3, do peso
corporal que por sua vez, 23% da energia utilizada presta atengcdo, massa encefalico 2, 3,% do peso
corporal. Em relacdo numérica interessante, 2, 3, 23% do peso da energia utilizada. Préximo, ao nas
im cérebro humano pesa 400 gramas que é mesmo peso de um cérebro de um...? Orangotango adulto,
0 nosso cérebro pesa 400 gramas que corresponde 11% do peso corporal consumindo 74% da
atividade energética. Ei? Oh! Cérebro do recém-nascido, corresponde 74% da atividade energética. E
significa que qualquer sofrimento encefdlico é gravissimo por qué? Se 74% da atividade energética
estd ali. Proximo, crescimento de varios momentos do nossos antecedentes em termos de milhdes de
anos, ta, nds conseguimos a mais ou menos cinco milhdes de anos atras, talvez o peso que nds temos
hoje. Proximo, o que eu quero chamar atengdo € que aqui noés temos uma estabilizacdo do crescimento
de massa encefélico, essa encefalica comega crescer por volta de evidente, €, um més, significa que 21
dias, eu ja ndo tomei acido félico até 21 dias de gravidez serd que vocé estou gravida com 21 dias de
gravidez? Eu ja tenho alteracGes evidentes se eu ndo tiver tomando acido félico se o marido nédo tiver
tomado acido fdlico. Nao é s6 a mulher, o homem e a mulher tem tomar acido félico para prevenir
defeito de crescimento tunel neural até 21 dias tem expressdao. Vamos la. O crescimento acontece,
partir de 21 dias do primeiro més, e vai progressivamente crescer. Até mais ou menos 21 dias, 21
anos idade. O maior crescimento obviamente ocorre nos cinco anos de vida. Proximo, varios niveis de
crescimento sdo considerados entre sistemas apropriados do desenvolvimento. E vocé cama a
equidade visual, cuidado intelectual, cognitiva, e o que eu quer frisar nos dois pontos de equidades
visuais e cognitivas. Ora, esse crescimento visual e cognitivo me permite uma grande capacitagao. Eu
preciso da capacitacdo que e vocé, cognigdo, e visdo, proximo. Mas uma por favor. E ai se eu cito
genética o estimulo e nutricgdo hd uma importancia genética ndo é s6 ela outrora, genética
correspondia 80 peca do evento de qualquer fendtipo. Hoje a fala-se que a genética tem uma
correspondéncia de 30%. De 80% para 30. Se eu sou pequeno, porque 30% de chance a genético que
interferiu o resto foi o ambiente. Ora, esse ambiente é estimulo, e nutricdo. Lembrando que 85% do
desenvolvimentocorre no inicio do desenvolvimento infantil préximo. Eu tenho, um 21 cor de rosa e 1,
21 azul eu um veio da minha mae e meu pai, cor de de rosa azul uma traducao ndo sao azuis nem cor
de rosas, mas, se seu pergunto air vou curar dois cromossomos para 21 para o dar ao aquele é... é




ESTENOTIPIA - 21/03/2015

isso € habilidade cognitiva e isso é que dou tem dificuldade aprimoramento. O que acontece no
individuo com sindrome de down? Tem trés? Portanto, quando eu falo trés da grande maioria de 96%.
Portanto ele tem, dois, cromossomos um a azul. E tem, em 80% do casos, cor-de-rosa. Em 20% cor
azul. Para aqueles case a isso, fertilizacdao e tiveram filhos a partir de fertilizacdo significa do
espermatozdide, e in vitro para esses casais nds estamos fazendo testes para justamente identificar se
o espermatozodide é que tinha o 21 a mais ou se era évulo. Por qué? Na relagdo comum, na cama, a
gente sabe que o 80% dos casos é o ovulo que carrega 21 a mais porque o édio ndo chega |3 porque
tem uma sequéncia eventos femininos que eliminam espermatozdide. S6 consegue chegar 20%,
porque justifica o quadro. Ora, na questdo especifica, de um individuo que faz uma fertilizacdo, é no
laboratorio, entdo, o, espermatozdide ndo corre o risco de ser eliminado pela anatomia feminina. Pela
fisiologia feminina. N&és acreditamos que, nds tenhamos 50% que individuo com sindrome de down
fertilizados in vitro no laboratério, cuja origem material cromossdémicas seja paterna e 50% materno.
Nos tivemos a varredura na pessoas que tiveram filho no laboratério. Abre parentes com grande, erro
ético. Por qué? Porque eles ndo foi informado que eles poderiam ter determinada presenga desse
material no embrido antes de colocar na barriga ma da mde. Esse fato foi colocado embrido com
sindrome de down que eu tinha tecnologia previamente de fazer diagndstico e ndo ter colocado bebé
com dou na barro Diogo casal mas aconteceu hoje nds estamos com 46 casos desses e nos estamos
fazendo investigacdo atual. Na verdade eu quero mostrar os trés, € o que acontece com o sindrome de
down, hoje ndés conhecemos desde a década 90 nds conhecemos a relagdo, genotipo fenodtipo, esta
muito bem descrita o que o pedido no fendétipo como dele e como é marcar isso né? Isso é determinou
a pesquisa, de modo ilus que eu pudesse trabalhar. Entdao optei por trabalhar com segmentos
cromossOmicas que eu tenha por exemplo um diabete. Como eu vou fazer isso? Eu pego um pedaco de
cromossomo que determina a diabete, e ponho no modelo animal, esse modelo animal vai se
desenvolver com diabete. Isso que faz hoje muito bem feito é o préprio doutor Alberto costa modelo
animais espirituais. Nos temos modelo animais sindrome do dou eu posso escolher um camundongo
gue tenha um determinado cardiopatia. Eu quero defeito que é cardiopatia mais frequente que a gente
observa. Ora, entdo, eu fago modelo de camundongo essa alteracdo especifica, o resultado sé € aquilo.
Eu quero sé com ver duvido que comprometimento. Tal qual uma pacificacdo de cristalino. Eu fago
esse modelo e trabalho na pesquisa com esse grupo. Isso ja é conhecido a partir de primeiras relacdes
genotipo fendtipo. O cromossomo 17 esse cromossomo que € parte dele é homologa é igual ao
cromossomo 21. Essa parte cromossomo no 21, é que a responsavel justamente pelo fendtipo, da
sindrome do dou. Para que eu tenha sindrome de down sé ter o que justifica o individuo com sindrome
de down um pedaco do na também €, e esse trans locagdo sobrar um pedago do 21 a mais que é a
parte e ele vai ter sindrome de down como qualquer outro individuo. Préximo por favor, vamos tentar
descobrir o individuo proximo. O individuo com sindrome duas, perdao, tomar um gole d'agua ali. Duas
guestdo se sustos tam crescimentou regressdo. Eu falo uma célula vai se multiplicar virar duas e cada
das duas vao virar duas e cada das duas vao virar duas. Entdo seriam bolas. Claro, se um vai virar
duas e outra virar duas, nés deveriam e o bola e nds deveriam enrolar por ai ndo andando. E por que
ndo esta rolando por que nds somos bola? Porque ndo somos bolas? Porque além do processo de
crescimento que ocorre a partir do nome tecnico, que chama mitose, entdo, por exemplo, eu posso
pedir uma gentileza um segundo, qual é diferengas entre ela e eu. E muito maior que eu. Certo
obrigado. Por que ela é maior que eu? Porque a células delas sdo maiores que as minha? Ndo, porque
ela tem mais células do que eu. Ela teve mais mitose... se teve te mais mitose, &€ maior, o elefante,
tem células maiores? Ndo, ndo é elefante tem, mais células que a gente. Portanto mais mitoses e por
que ndés somos modulados? Porque as mitoses que vdo crescendo, tem um modelo de organizagdo
programada de morte. Morte programada celular. E um termo técnico que é um palavrdo que chama-
se [outro idioma] enquanto uma célula vai crescendo, uma outra vai tendo um grupo que vai se
perfurando. Morrendo. Entdo, por exemplo, tubo digestivo, hoje, a ele é mas s6, como se fosse um
cilindro mas isso que vai crescendo se perfurando vai fazendo, meu, inteiro, e vai se perfurando. Se
parar de se perfurar forma uma falha, uma falta de crescimento. Uma treze ia. Um ente pimenta. Até
0, pode ter problema relacionado. Enquanto tem menos mitose, tem também, problema de apoteose.
Entdo a forma que ele tem reducdo de membros menores e vé dedinho grudado, por que dedo sdo
grudado abrir, separar, vai morrer essa pele e separando dedos. O processo de apoptose pode de
tanto de esb6fago e de deu, até uma pode ter porque ndo teve perfuracdo. O processo de cardiopatia
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congénita ndo é uma cardiopatia congénita um processo de imaturidade e o coracdo um processo de se
formar, a partir de um, mas isso Unico se contorcendo e perfurando. Se isso ndo acontece de uma
forma adequada ele vai desenvolver momentos diferentes de falhas de crescimento que nés
tecnicamente chamamos de cardiopatia que ndo é uma doenca cardiaca, mas € uma biopatia de
desenvolvimento. Proximo, estd aqui, isso € a mdo que vai crescer, cresce mitose, deu para perceber,
volta. Vai, essa pele vai morrer, isso é apoptose isso € que mitose, isso que é acontece em todo corpo
para que nés nao diferenciamos. Proximo. Posso dar um partir do momento do inicio terceiro trimestre
até o quinto ano de vida 7 ano, a presidéncia da gordura é um fator essencial na otimizacdo do
desenvolvimento cerebral humano um gordura que diferencia isso. Vamos |a o préximo. Gordura
especial vai fazer que essa placas estejam mais numericamente diferenciadas. Sao as sino apesar,
proximo, capacidade, essa sino apesar geram aptidoes por capacidade de utensilio, refinamento,
geraram a caca, homem aparéncia do si mesmo, préximo, € aqui um sino apesar proximo, qual foi o
elemento que determinou essa evolucdo, claro que foi a chave desse processo. Eu estava falando do
da comido que povo brasileiro estava comendo? Volta. N&o, isso a disponibilidade € acido essa gordura
muito ja ouviram massa cinzenta e diferenca o que acontece o gorila ndo fala ndo tem massa branca a
e massa branca nao préximo...l eu evolugdo, gastro cardiaco, é 6 por dia. E gasto renal. 360, gramas,
610, 3 290, o cérebro, 2 96. E o seu peso, dois% do peso corporal. E muita relagdo volume gastro.
Vocés pensaram que eu esqueleto massa muscular, e gastava mais energia. 17 aquilo calaria nos
temos atividade... nds gastamos tudo isso é gastando muita energia o que ocupando cérebro, proximo.
Préoximo. Ta onde? Corpo, abdémen, onde? Nds ja falamos, préoximo, no cérebro. E essa gordura é um
gordura especial que é o que é 6mega trés, 6mega que € D H A, e E R A, que sdo 70% dessa gordura,
ora, os povos que mais se destacavam na histdrica evolutiva da humanidade foram povos das quais
por exemplo, turco, egipcios, gregos, romanos, portugueses, espanhdis, ingleses, japoneses, chineses,
os viking, qual é a particularidade, geografica similar, porque é litorania, consecomia o qué? Peixe.
Vové dizia, coma peixe é bom para qué? Para memdria. Peixe é fosfato lembram disso? Lembro. Vovo
sabia da coisa. Proximo, Lula nunca falou para vocés comerem peixe. Curioso. Fonte H A numa futura
geracdo saudavel a mae é Unica fonte H A para o feto. Recomendo agdes e amamentacdo. E equivale a
mais 200 microgramas por dia. Mas que a gente consegue isso na alimentagcdo saudavel. Préoximo,
sempre pensando em crescimento, de sistema nervoso, onde eu tenho audicdo e fungdao cognitiva,
proximo. E que eu tenho moluUsculos, crustaceo e peixe e algo peixe, come alga, parater TH A. ARA,
e que foi fonte vegetais, proximo, vou buscar proximo, na amamentagdo pode acontecer. Cada bicho
amamentar a sua prole. E a ja tiveram é alguns de nds j& tivemos, e a idade, esse mamifero
amamenta essa prole cada bicho aumento umidade diferencas. Qual € momento de desmamar sua
prole, é natural? Que natural coisa nenhuma. O bicho uma mordida no peito da méae ela déd um tapa
nele, d@ um mordida. Ele é o dente, a fémea, quando tem a sua prole erupcdo dentaria desmama. Vai
sobreviver ou ndo quando tiver dente. Ela s6 da o peito até vim erupcdo dentaria. E concordo
plenamente que nds somos entdo eu tenho que usar até vir erupgao dentaria, entdo é de um outro
bicho, esse bicho:. E aqui na histéria infelizmente eu tenho que dizer assim, esse ser tem que
amamentar esse, esse ser tem amamentar esse. Esse tem... propria made dele. Se forem ver,
curiosamente o nosso recém-nascido quando é desnutrido ele se assemelha muito ao ser. Por que falta
o0 qué? Gordura? Que e o que capacitagdo intelectual. Proximo. SO para revirem alguns dados ndo se
consegue ler. China marinha, quanto tém D H A, 2, 7, China urbana, 0 82, onde? No leite materno.
Materno. Portanto essa senhora come produtos marinhos essa senhora ndao come produtos marinhos.
Consequentemente a dieta da meia importantissimo para o intelecto do filho. E para o feto enquanto
na anterior. Proximo. O cérebro cresce 2 60% trimestre da gestagdo enquanto 260 no ultimo transmite
175 do nascimento 12 meses idade. O cérebro cresce, 270% no Ultimo transmite da gravidez, 17 5...
no gordura, uau, mas é 85 gordura gordura. E gordura. Proximo, a idade, transferir eu tenho 200, e
antes do nascimento, o primeiro trimestre, e dai por diante 21% até a idade de adulto. Préximo, quer
dizer eu posso, fazer meu cérebro crescer ainda? Posso meu cérebro vai crescendo, acabou ideia aqui
ndo existe uma multiplicacdo. Quem ndo come adequadamente que ndo tem um duas substéncia
fundamentais D H A . Proteina, quatro meses idade enxerga dessa forma o teu bebé. Se vocé ndo
ingeriu adequadamente o teu leite ndo tem o D H adequado e lutina adequada € assim que teu bebé.
Meu filho enxerga? Enxerga vocé também ia enxergar, a diferencas de um para outro? Se vocé come e
tem lutina na abordagem nutricional. Lutina onde eu tenho lutina. Abacate, eu tenho uma coisa que
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tem muita lutina? Leite mato exerce a mde tiver materno. Grao de bico que nds nao temos habito de
comer. Grdo de bico muita lutina. Proximo, entdo é aumentar, toda concentracdo é a membdria
aprendizagem e com isso, é tem dar um conteudo nutricional para que eu possa ter essa condigdo, de
crescimento e de pelo menos 60 a 80% dessa massa a custa de 85% de DH A préoximo. Préoximo. Ora,
€ vou tentar ver isso melhor ndo sei se consigo ver, eu tenho areas pré-frontais que uma area muito
comprometido no individuo com sindrome de down um outra area com sindrome de down uma area
que fica nesse segmento aqui que corresponde uma darea proxima, temporal uma &rea broca, ver
naquele, que vincula habilitacdo de linguagem e de audicdo. Eu tenho, outra area que é importante
também que esta no cerebelo essa area cerebelo um area que evoca antigamente era a sé relacionado
com... equilibrio hoje a gente sabe que toda uma relacdo intimamente vinculado com todos funcdes
cerebrais. Eu tenho uma area [outro idioma] vinculado oftalmoldgico. Eu tenho uma area pairo tal que
é motora, todo esse Coértex vinculado com funcdes de execucdo. E de habilitacdo cognitiva. Proximo,
ora, eu tenho que ter uma adequada absorgao. Eu tenho que ter intestino que me permite, e eu tenho
que ter uma funcdo vascular integrar. Eu ndao posso ter alteragdes vasculares e nao posso ter
alteracdes cardiacas. Eu nao posso ter excesso gordura dou ndo faz hipertensdo arterial. Ele tem
mecanismo de defesa. Dou, ndo infarta. Pode infartar o conjuge ele ndo infarta. Claro! Vamos la. Dou
nao faz hipertensdo, infarto miocardio. Sindrome de ndo faz cancer sélido, o mecanismo defesa, é [...]
comando um dos mecanismo de defesa todos nds. Nucleo cromossomo 21 um dos gene que
comandam a defesa para céncer sélido. Como ele tem trés, se defino muito melhor que a gente. Down
ndo faz asma, porque ndo faz asma? Porque ndo tem bronco constricdo, até tem ndo tem uma possa
gerar uma insuficiéncias da asma. Tem um componente inflamatério edema na luz é inchagos. Eu
tenho vantagens e fala assim? Sindrome ndo tem cancer e tem leucemia uma grande vantagem
porque se nos tivemos nods tivemos a leucemia que down tém nds temos um risco de ébito de 25%. O
down de 1%. E tem uma vantagem. Nao é para ele ter se tiver é sé um% que a gente perde. Proximo,
ora, eu tenho insulina, mecanismo defesa vinculados com... sdo mecanismo defesa vinculado e
producao e defesas intestino, grande marcador do intestino down tém um mais longo e hipotermia o
orgao que mais longo que o individuo comum. Vamos la. Se nds down tem seis metros, um individuo
eu absorvo. Da regulacdo uma série de coisas, mas de uma forma sumiria o que eu absorvo. Se o
alimento passa mais devagar mais absorvido. Se ele passa um trajeto mais longo mais. Eu mais entdo
eu tenho mais aquilo caloria absorvida eu tenho tendéncia a obesidade. Agora. Para ter a questdo
meus pais me ddo carboidratos, o arroz, feijao, batata, macarrdo, bolacha, biscoito. Panetone, po!
Mandou dar peixe? Mandou dar legumes verdura? N&o, a e ai! Claro vamos voltar nele por isso. Ele vai
entrar na proxima vez. Proximo, claro, é lembrar dos cinco sentidos, audicdo, visdo, degustagao, olfato
e tato se misturar um deles com outro eu vou ter o que chamo de sinos tese ia. Minha geracao tinha
um contexto de sinestesia muito peculiar. N6s ouve iamos cores, e viamos musica. Alguns incidentes,
mas ndo é todos ndo, habilidade de misturar e é gostosa, sinestese, trabalhamos com individuo
sindrome de down temos usar essa habilitagdo profissional de juntar essas questdes de sinestesia que
o individuo tenha melhor capacitagao. Se nds vamos fazer um corte sistema nervoso central vamos ver
um desenho feito que o nucleo de [outro idioma] um nucleo desenho simulado de, area vinculados com
funcdes. Funcdes sensitiva e motora e foi feito no desenho caricaturado de um ser humano portanto
chamado de o que fez foi um tal de foi chamado nucleo. E, é claro que ele é morfologicamente disso
formo que eu , tem area de maiores opgdao, maior responsabilidade. Por exemplo, a lingua é muito
grande, o labio é muito grande se vocés todos passarem a lingua no céu da boca de vocés, por favor,
passem no vos sé proprio, assim vocés vao perceber uma sensagdo gostosa, curiosa se vocé passarem
o dedo no labio rosto, vao perceber no labio sensacdo é maior do que no rosto. Se vocés passarem na
palmo da mdo, é muito mais abundante do que no dores s6 porque o receptores area que tem maior,
sdo mais, por volta de 4 a cinco mil receptadores. Quanto 40 em outra area vou tentar ver se melhor
proximo. Ora. Esse de cima, é o desenho classico do nlcleo padrao. O nucleo feito por [outro idioma]
essa 0 que eu queria que chamar a atengao de vocés. Vocés lembram que vai para escola no, 4, 5, seis
anos idade eu fui com 6 e ou 7 anos, mas eu me lembro muito bem que tinha uma professora. Eu
lembro de minha professora. A minha professora chamava dona tato i. Deusa permita que ela ndo
volta nunca mais ela me batia. Me batia muito. Demais! Puxava minha orelha me maltratava. Eu
sempre fui grande, quando eu sentava na cadeira e minha pernas ficavam balangando nao encostando
no chdo. Hoje eu descobri porque a minha perna nao encostava que eu ficava irrequieto, e ia fazer
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licdo e perturbar meu colega. Ela dizia senta. Eu sentava um pé sé na cadeira e outro no chdo, senta.
Me batia. Me puxava orelha. Eu estudei no grupo, escolas Rodrigues Alves, Santa Catarina eu
entrevistei para costurar orelha, que a me rasgava orelha. Deus a tenha por isso. Sabe o que
acontecia? Eu ndo tinha o pé no chdo. Fulano ndo estd com o pé no chdo, estda aéreo. Nao esta
conectado. Vocé professor, vocé pai vocé mae, vocé que tem individuo que vocé precisa fazer
concentrar-se, faga com o pé no chao. O pé ndo tem o pé no chdo, pé no chdo ele aprende, o pé ndo
estando no chdo, ele ndao faz conexdo encéfalo e ndo se concentrando ele fica mexendo com todo
mundo. Se fosse eu, ja estava tomando ritalina, 1& época me puxavam orelha. Diferenga classica da
terapéutica. Apoio puxava orelha e dava ritalina. Mas a professora falava, e normalmente quem da
aula para gente € mulher, sabe por que € mulher? Mulher fala pelo cotovelo se olharem o, olha o
tamanho do relacdo orelha é maior que olho ndo é isso? E porque os aprendia ouvindo todos as
ouvindo. A entdo por isso que professora, fala, fala, fala e vocé tem que escutar, era para mim vocé
ndao entendeu? Repete o que eu falei, vocé tinha que repetir, tinha entender traduzir, essa forma
caracterizava de novo que o mundo é perfeito é real. O nosso filho com sindrome de down, ndo
aprende ouvindo. O nosso filho sindrome down, tem relagao inversa, olha orelha, olha olho como é&?
Essa uma traducdo fizemos no sete eco depois ter observado, queixas dos pais, é estimulando a
crianca nds observamos o individuo com down vé do que houve. N&o é surdo, é ndo € surdo, ele é
aprende também ouvindo, mas ele aprende mais vendo. Ora, nds temos varias tecnologias que
mostram, entdo a professora tem que mostrar. Tem mostrar para seu filho. Quando se mostrar, por
exemplo, uma coisa, tem que ser real. Que down e aprende tem dificuldade de esquecer. Ora se vocé
mostrar para ele o Mickey falar que aquilo um camundongo quando vé o rato na rua, em qualquer
lugar é um rato. N&o, de jeito nenhum é Mickey. Aprendeu que Mickey é o rato. Entdo, aprender que o
rato é o rato e que pode passar ser tom ou Jerry, qual dos dois, Jerry. Tom é o gato é isso? E dai ele
passa a ser um outro, um outro ratinho é como &, né? Quem? Fala! Ligeirinho. Topo Gigio, até chegar
no fendtipo do fiquei vai aprender que de fato um rato, ele pode um Mickey, o Mickey ndo pode virar
um rato. Entdo tem aprender a imagem de real. Ele aprende primeiramente vendo e depois ouvindo,
somando é muito melhor, por favor, esse € o modelo apesar de ter muitos colegas muito capazes que
discordam tal qual Alberto costa discorda, na Espanha no capitulo dele que down aprendo vendo do
gue ouvindo. Mandei uma cdpia para Alberto costa de fato é. Préximo por favor, a mao dele, é grande,
né o labio é grande, lingua grande caracterizando area tecnicamente de receptores, proximo. Além do
cinco sentidos que todos nés conhecemos noés temos lembrar da memoria do sentimento, das ideias e
dos sonhos e usar esse modelo para capacitar esse individuo. Fale do sonhos, da memodria, fala das
emocbes que sdao sentido de capacitagdo. NOs s6 pensamos no cinco sentidos classicos, nds soé
pensamos na realizacdo do que nds aprendemos, nés temos potenciais do que aprendemos. E coisa
mais importante que nds temos que saber. Préximo. Experiente o individuo com habilidades, paciéncia
e muita pratica. Entretanto, pode faltar Ihe criatividade. E o professor que ndo tiver criatividade ndo
vai ensinar seu filho. Ele vai ser excelente. Todos dizem nunca é tarde para isso nunca é tarde, nos
preferimos caracterizar que o nunca é tarde € uma conotagdo um pouco pejorativo vocé ja perdeu
tempo, ndo tem problema nenhum, toca o barco. Ndao. Cedo é cedo e ndo perdeu tempo nenhum faga.
Proximo. Receptores tateis nds temos muitos. Preso rico, térmico, de condicbes que me favorecem
varias expressoes, nds, ndo estamos ndo vdo fazer com escolheu vou pegar um homem para ficar
melhor ndo tem nada homossexualidade no meio ndo. N&o tenho problema, nenhuma
homossexualidade. O que eu estou fazendo com vocé?!

>> Carinho.

>> Dependendo do ponto de vista € um carinho e agora?
>> Uma massagem.

>> E agora?

>> Ele ficou vermelho né? A expressdo tatil da mesma mado, com tipo diferentes de
movimentos de pressdao, de compreensdo, de superficialidade da uma tradugdo emocional
completamente diferente. Isso & muito importante nés sabemos que o individuo pode ser capacitado
com isso pode aprender muito. Porque vocé lembra que o tato € como com o tato ouviram falar da
palavra contato. Ja. Ja vai fazer essa maldade. Proximo. Ndo, correr ndo. Ndo. Ndao eu ndo estou nem
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na metade. A lingua tem varios receptores eu preciso utilizar também. Eu preciso saber que audicdo
ndao é orelha s, e ndo é o branco, e também eu preciso entender um mecanismo que tem ser
avaliado, e uma rotina a ser avaliada que haja uma integridade. Na hora que eu mostrei o falando que
orelha era pequena né, o préximo por favor. Ei, isso, e eu falei que olho era muito grande disso, e ora
se eu pedir para vocés, o que € é mais importante eu controle lar no individuo com down é audicdo,
visdo? A resposta unanime é visdo. Eu vou dizer ndo. Sabe por qué? Porque a visdo, eu tenho um
potencial muito grande de capacitacdao. Eu tenho que ter controle mais rigoroso da audicao. Mesmo
porque, 0 meu processo de capacitacdo na linguagem verbal dependendo mais da equidade auditiva.
Ora, entdao eu tenho que me preocupar, se eu perder um pouco que eu tenho da capacitacao de
aprendizado auditiva vai ser o peso da repercussao disso do individuo. Eu tenho que dar a mesma
atencdo para o dois, mas eu tenho que estar muito mais atencdo no controle da habilitacdao auditiva
desse individuo do que na visdo. Préoximo. Proximo, préximo, vou proteger um pouco, proximo, mais
um, eu tenho algumas atracdes neuroldgica, esse individuo tinha cistos cerebrais, clinicamente ndo
tinha nada. Mas eu tinha uma maior do que muito pouca coisa. Na investigacdo, ndés encontramos
esses, na verdade o que cerebrais. Proximo. Préoximo, e ocorre de duas maneiras, por ap horto te
inadequada ou em virtude uma doenca ou falta de habilidade, ou mesmo retencdo do nutrientes.
Préximo, desenvolvimento do cérebro humano, compromete mais de um bilhdo de pessoas do mundo,
originando uma moderada disfuncao mental alicerceado do aporte de iodo e de ferro. Eu preciso ter de
de onde vem iodo que nos temos? Das entranhas da terra, erupgdes, é rachadura na terra, sai o iodo e
vocé por ado sai la em cima precipita chove onde tem mais o qué? Mais oceano, mais mar, entdo,
desce mais iodo no mar que vai para profundidade. Fica onde? Nas algas, vai para a terra, na terra,
escorre da chuva para rio para onde para o mar e iodo no mar, a falta iodo uma doenca severa é o
qué? Bdcio é aquele carocos que da na tireoide. A causa mais frequente de bécio, causa primaria do
bocio e, escutem bem, é falta de iodo. Acontecia nos primérdios em grandes montanhas, longe do
mar. Em territorios, longinquo, acontecia isso, hoje com seis do conhecimento comida iodada para
fazer esse complemento. Mas, eu tenho que contingente muito curioso, a segunda causa do bdcio
sabem qual é? Todo mundo sentado, vdo jogar pedra, € o excesso de comer mandioca. Mandioca é
derivado da mandioca. Sabiam que pdo de queijo é derivado de mandioca. Vocés sabiam que biscoito
de polvilho derivado de mandioca. Vocés ja ouviram alguém que tem cistos de tireoide. Mulher? Nunca
ouviram mulher com cisto de tireoide? A sei, sabe por qué? Infelizmente, a falta do relagdo alimentar.
De aporte iodo e oferta maior de, por exemplo, mandioca. Comer muita mandioca ndo ter aporte de eu
odiou pouco iodo, vamos voltar a questdo iodo e ferro sdo importante para outro issimo para a
maturacdo neuro ldgico e intelectual. E ora, cinco minerais iodo, é basicamente. Iodo, ferro, selénio,
cobre, zinco. S3o nutrientes importantissimo na funcao cerebral quais sdo mesmo? Iodo, ferro, selénio
e algumas vitimas espécies fica, A e D e 6mega né, sdo gordura que é vamos la. Proximo. Proximo,
iodo gerando bécio, colina, vitamina A e D e vamos ver coisa assim especificamente. Colina, aturo in, e
vitamina A e D uau. Cada loucura que aparece agora. Selotivos, iodo, desenvolvimento cerebral
importante hipotireoidismo, e desenvolvimento sino para cooperacao entre selénio e D H A. E entdo é o
iodo também ajuda no selénio D H A ndo é no hipotireoidismo. Colina, Cortex pré frontal, e hipocampo.
Hipocampo uma area do cérebro do down, de cérebro com memodria, e o down tem ndmero neurénio
reduzido a na regido, pré-frontal, e hipocampal, e cerebelo ar. Pré frontal, hipocampo. E ai tenho um
colina que é responsavel por essa atividade principalmente de vinculado D H A onde eu tenho coluna?
Na gema dovo. T4a. Préoximo. Sintetizado no cérebro da partida e da quando é que é produzido ele é
porque ele é produzido na vida embrionario a taurina cai até o adolescéncia e quanto mais vai caindo
vai aumentando mais progressivamente a producdao de placas beta mil dédio que sdo causas
correlacionadas com doenga de Alzheimer. Doenga de Alzheimer eu tenho mais doenga de Alzheimer,
beta mil édio no cérebro das pessoas, e a taurina, estd inversamente proposital quanto mais aturo
intenho, mais ou, onde eu tenho mais que eu quero aturo in, calma e tem no feto, vou comer feto nao
tém como comer feto com facilidade. Semana passado é atendi um paciente que tinha um negdcio de
matadouro, eu falei, feto de vez em quando, eca! Entdo, ndo da, mas, é fetos, tem muita taurina. Mas,
0 eu tenho também em quem? E n&do vou fazer propaganda em como é que chama em energético eu
tenho taurina, sintética, a ndo dado de taurina didria de 50 a 150 miligramas por dia. 50, 150
miligramas por dia. O energético tem de 850, a mil por lata de 250 ml tomar muito cuidado. Vamos 3.
Deposito, degeneracdo de retina e previno, down tem mais acidente cerebrais tais quais e se fizer uso
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maior de Ginkgo Biloba vai aumentar o risco. E uma Vascolopatia grave que em so, se fizer uso de
Ginkgo Biloba e Ginkgo Biloba em nenhum risco cirlrgico, préximo do momento usar. Qualquer
individuo, principalmente oftalmologista que de catarata e cirurgia em qualquer coisa, ja sabe muito
bem disso, pelo amor Deus, suspende qualquer coisa Ginkgo Biloba para memoria. Nao pode porque
aumenta o sangramento. Entdo aumenta o sangramento é fragilidade capilar, sangra mais facil, por
favor. E, ndo me usa, Ginkgo Biloba de jeito nenhum, aumenta o risco. Proximo. Cérebro de Alzheimer
é diferente do comum, a diferencas, € massa branca a massa branca reduzido né individuo com
Alzheimer. O tamanho do cérebro reduzido no Alzheimer se ndo cuidar isso, vai acontecer com todos
nos. Se eu cuidar para protelar esse evento para mais tarde eu no momento ndo tenho como curar
isso, mas nds temos como protelar esse eventos. Proximo. Proximo. Selénio, minerais seletivos a isso.
Préximo, ferro, presente em plantas carne e peixe, caréncia, por restricdo, por deficiéncia de, por
doenca e por dieta de cereais. Cereal para seu filho todo dia de manha? Vai 4. Pronto. Préximo, em
funcdo proteica, de mil globina,, que estdo relacionados a atividades intra mitocondriais, o ferro que é
funcdo, importantissima mito com Drew au da respiracdo celular proximo, para trio total Nina, o ferro
importantissimo na funcdo de tireoide também né se o individuo tiver falta de ferro, eu tenho problema
de tireoide em seguida também com controla o reduzir niveis neuroldgica habilitados conservagdo no
calor. E friamente da extremidades fraqueza, tudo a deficiéncia de ferro. Proximo, neuro
desenvolvimento atencdo, a tensdo relacionado ferro, aquisicao de conceito relacionado com o ferro.
Capacitacdo escolar, cognigdo, audigdo, neurotransmissor de, dopamina, esta em relagdo, com o
memoria habilitagdo e cognitiva. Vinculado com o falta de ferro é a problema. Préximo. Um série de
pontos atuagdo do ferro. Selénio que € selénio, antioxidantes quem € que tem muito selénio vocés
lembram castanha do Para. E antioxidante defendo danos cerebrais causados por O 2, e por H2
radicais livre livre disso. E protege integridade a &cidos graxos ajuda na relacdo do ferro com o iodo.
Na deficiéncia para o efeito da tireoide. Entdo, selénio é importante protege a tireoide. Da down de 16
a 22%. Se o selénio adequado eu corro risco ter problema, disfungdo metabdlica. Proximo. A entdo vou
por que vou dosar selénio? Eu down selénio vou dar remédio? N&o! Vocé vai dar o qué? Castanha do
Para. E mais barato, mais gostoso mais saudavel mais tudo isso. E até onde o selénio sintético pode
gerar problema? N&o sei dizer. Vamos chegar ja nisso. Hemoglobina ta, é, stress, na verdade,
alteracdes da funcdo do sangue também, préximo, quem chamou? Oi! E, quinze minutos para apagar a
luz sacanagem. Creu tom in, selénio vinculado tireoide, préoximo, selénionde tem castanha do Par3,
outra oleaginosas. Cobre, varios metais essenciais como papel da maturacdo de neuroldgica. Imposto
com alteracdes de controle de musculos cel tipo, cel tipo, com alteragbes de controle, musculos cel
tico, cobre, ta, outro... proximo é convulsdo é coisa grave. Altera, dopamina, sdao via metabdlica,
cobre, proximo. Préximo, sintese anemia. Down desminimo racialzacdos ia que tem mais down e
aumento de radicais livre que &, cobre préoximo. Necessidade diaria varios ai onde eu tenho fonte,
cacau. Farinha de soja, lento ilha, castanha Para, cogumelo, gema, alcachofra, pdo de centeio préximo,
proximo. Zinco, fibra especifica do hipocampo. Facilita a comunicacdo das fibra e down reduzido a
ligacdo, e todos receptores, vinculados memdria e aprendizado que é atua. Zinco é proximo,
metabolismo, H, R A, proximo, responsavel por 300 enzima e a sistema imune, crescimento corporal.
Cerebral. Sistema consulto neo, intestinal. Vai ter um langcamento de ja ja, vai sair de uma o remédio
intimamente relacionado protecdo diarreia, um zinco uma doenca por falta de zinco. Enfim proximo.

>> Fonte eu tenho que oxe trafico quinze miligrama que é muito grande, marisco, ovos carne,
feijdo, acido, e demais, existe entes principalmente no arroz, e outros cereais reduzem absorgao do
zinco. Proximo, ndo desista. Porque esta desistindo estda quase chegando. Mas um pouquinho chega I3,
é acha seu, grandes, tesouro. Préximo, como muita o qué? Berinjela. Berinjela tem o qué? Nicotina.
Vou fumar? Espera ai gente... vai fumar morrer de cancer de pulmdo nicotina um produto para
capacitagdo inteligéncia para recepcdo e vocé ficar mais apto para respostas, habilidades de memoria.
Onde deu tenho, a berinjela. Nao vai fumar. Vou dar um cigarro para meu filho?! Ta outro... préoximo,
grao de bico eu tenho qué? Eu tenho zinco, acido, félico ferro, cobre, tem magnésio, triptofano. 73%
de triptofano, Iutina. Proximo. Oleaginosas. Proximo, gema. Proximo, peixe e derivados, préximo,
crustaceo préximo, ndo enquanto Gltima sapo. O que e quero dizer que engolir sapo é tomar remédio
com essa coisas. Vai na bio disponibilidade de coisas natural que é melhor. Bio disponibilidade natural
é de 80%. A bio disponibilidade de produtos sintético de maximo 20% o efeito colaterais de
medicagdes de produtos sintético pode ocorrer enquanto que nunca vaocorrer com produtos naturais.
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Proximo. Teoricamente pulmdes, seria um trato digestério adequado préximo. Piramide beira, aqui a
gente propde, pouquissimo carboidratos, mais peixe, 6leo, fruta, pouca, precisa de carne, é pouca.
Essa moca sou fa dela desde pequenininho ela vai casar eu fiquei preocupado ela, eu vi ela com o
namorado na fotografia. Mas nesse momento tinha dois anos e meio trés anos é isso? Cadé a mae
dela. Qual é idade que ela tinha. Dois anos, ela, quando olhava essa figura dizia assim: Um dia vou ser
mae. N3o é ndo? Essa foto vai dizer assim é a minha filha. Essa pintando sete. Proximo, € um questdo
de momento, préximo, obrigado.

[aplausos].

>> Desculpa o corre-corre. Alguém poderia perguntar umas coisas temos dois minutos. Tem.
Cortaram a luz, eu posso responder. Nao. Linda corrida. Uma pergunta ali.

>> Doutor, ha possibilidade de uma crianca com sindrome de down terem creme.

>> Claro. E o excesso de ferro e de posse dificil de reversdo. Vocé pode ter um em creme causa
mais frequente infelizmente é um aporte nutricional de ferro. Muito ferro, pessoal da muito ferro, enD
creme toeZ, transfusdes de ferro em virtude uma anemia mao diagnosticado um anemia, tal qual ia do
mediterrdneo, fazer uma anemia ndo pode tomar ferro, e o cara tem um ferro alto, mas o médico ndo
sabe disso, e vem uma anemia, hemoglobina e taxa transfusdao de sangue nele. Ele faz isso. Diga ali.

>> E, doutor eu estou gravida de 22 semanas.

>> Parabéns.

>> E é foi diagnhosticado com sindrome de down.

>> Tém fazer eco dopo ler.

>> E eu queria saber se eu desde ja, tivesse aporte nutricional eu consigo.
>> Muito.

>> Isso queria saber, melhorar muito, puxa essa dieta manda ver.

>> Pois nao.

>> Recentemente alguns cientistas americanos conseguiram silenciar o cromossomo 21, a
gente esta perto de alguma cura de sindrome de down.

>> 13 do 7 de 20 13, siléncio aram um dos cromossomo 21 in vitro de uma célula de uma
menina com 21. A primeira coisa i assim, isso foi relacionado a siléncio amo na mulher do cromossomo
a mulher dois um siléncio ia e outro fica isso foi falado na década 80, mas assumo ino dono informacgao
um mando ei recado para eles ndo foram que descobrir ovo Colombo mas independente disso, é. A
primeira coisa € assim, corpo humano, sobre vive que nds temos todos. Sobrevive, ndo sobrevivo de
forma nenhuma com um cromossomo 21. E muito menos com 4. Suponhamos que eu tenha um
cromossomo 21, cor-de-rosa e outro azul, certo? Nao € isso que nds, o papai e da mamae. E entdo eu
tenho que silenciar o que vem o que é... excesso. Eu tenho que técnicos para saber quem é o que
estd. Entdo eu tenho Atec que me permite, saber se veio cromossomo da minha mae e pai. Suponha
da minha mde que é a maior frequéncia. Probabilidades, 80 perfeitas de chance da minha mae. Que
cor teoricamente cor-de-rosa, minha mae um cor-de-rosa e um azul né? E quando ela me da um 21,
como é ela me deu? O 21 dela cor-de-rosa ou azul? Ou... 0 meu é silenciar, o cromossomo cor-de-rosa
eu acabo e, dois dela ao invés de um, se é dois, eu mato essa célula. Nos estamos num impasse,
definir como é que é hereditariedade que veio de quem? Porque o meu pai, pode ter dois cromossomos
21, cor-de-rosa ndo azuis. Apesar que eu chamei de azul porque é o no meu pai, pode ter recebido da
mée dele. Ou, o rosa, e do pai dele o rosa. O pai dele o rosa e azul. Sabe e coisa vai se expandindo. E
promissor, quando me perguntaram em 20 13 em relagdo eu fiz uma entrevista com globo e alids,
partir de domingo agora a sequéncia de down uma com uma série de quatro a seis, fins de semanas
completo no fantastico com o Drausio sobre down vocé acha que vai demorar muito tempo para
acontecer? Eu respondi eu espero estar vivo. Para ver isso. A pessoa falou assim quatro cinco dez




ESTENOTIPIA - 21/03/2015
Simpésio de
Sindrome de Down

Comemoracao do 10° Dia Mundial da Sindrome de Down

Minhas Oportunidades, Minhas Escolhas

anos, vocé quer me matar cinco dez anos? Eu quero ver isso ai. Qi? Desculpa. Obrigado. Gente,
obrigado pela presenca.

[aplausos].

>> Conquistamos o espaco eles conquistaram o espaco, mostraram e foi sem duvida nenhuma
é tinha oportunidade conseguiram escolher e conseguiram conquistar nés temos no papel, o nosso
papel é estar cada vez mais oportunidades para eles. Valeu até o ano que vem se Deus quiser.




