Serd mesmo que

dominamos o genoma?

Com grande impacto, surpresos, ansiosos e, de certa forma,

eufori cos recebemos recentemente a seguinte informago:
O genoma humano esta desvendado!!!...

O que é? Como €? E agora? Sera que dominamos realmente o
segredo davida?

Em um infeliz discurso o atual presidente norte-americano ci-
tou entre linhas “...dominamos o segredo de Deus!!...”, mal sabe ele
(comedor de hamburguer, batata-fritae Cola-Cola) que estamos muito
longedasuainsacidvel onipoténciaeintransigéncia, ele parece que quer
ser 0 ‘Dono do mundo’.

A verdade ainda ninguém domina. E se eventualmente somos
ingénuos a ponto de acreditarmos que um diadominaremos, eu lamento
dizer-lhes que nem seus tataranetos viveréo este dial Mesmo conside-
rando o avancar de exponencial progressivo do conhecimento e“domi-
nio” da genética, que muitos afirmam: “Um ano de pesquisas, atual-
mente, gerainformagdes que ultrapassam avinte anos anteriores’.

Jaem meados do século XV 11 Francis Bacon pensavanacién-
cia como um instrumento por exceléncia necessario para melhorar a
vidadahumanidade, garantindo o bem-estar dosindividuos. Busca-se
ai um elo entre o tradicional e o moderno, estando em jogo ailusdo de
gueaciénciaéoremédio paraacuradetodos os males que afligem as
populagdes mundiais. E anunciada a possibilidade do fim da miséria
humana.

Talvez sgja uma mera coincidéncia, mas “ promessas de espe-
ranga’ em torno do Projeto Genoma Humano previram um futuro
harmonioso e sadio paratodo o planeta. Esse futuro (presente) talvez
tenha comegado a ser delineado j& no século XV1 até parte do XVIII
com as frequentes experimentagBes publicas, nas quais os cientistas
produziram uma verdadeira espetacul arizagdo da pesquisa em anda-
mento, muitas ocorriam em pragas publicas e terminavam por reforcar
elegitimar aimagem do “homem deciéncia’.

Considerado o verdadeiro iniciador daciénciamoderna, Bacon
preocupava-se em compreender as causas dos fendmenos naturais. A
partir daverificagdo e daobservagao, o cientista eravisto como capaz
de desvendar os mistérios da natureza e da origem do homem que
viessem a proporcionar 0 aprimoramento da espécie humana. Essa
busca pela perfei¢do, ndo podemos deixar de ressaltar, nos remete a
filosofiagrega.

No didlogo entre Socrates e Diotima, descrito por Platéo no
Banquete, a busca pela perfei¢éo e pelo belo coloca o homem napers-
pectiva de acangar o status de semi-deus. Platéo € determinista ao
colocar 0 nascimento como o divisor de agua entre a imortalidade,
prépria dos deuses, e a mortalidade.

Zan Mustacchi,MD
Genética Médica — Pediatria
Prof. Adjunto Genética UNIP
Chefe do Depto. de Genética do Hosp. Infantil Darcy Vargas (HIDV)

Membro do Down Syndorme Medical Interest Group (DSMIG)
Diretor Clinico do CEPEC-SP

A imortalidade e ajuventudetém sido ansiosamente desgjadas,
desconsiderando-se todo e qual quer model o divino que, daformamais
perfeitacom amaior dasincdgnitas, gerou o milagre davida. Acredi-
tem, somos realmente imortais, pois o ‘egoismo’ do DNA que nos foi
transferido equetransferiremos paraas proximasgeragiesé, nasuagrande
maioria, imutével e, portanto, uma parte de nds sempre persistira,
enfatizando anossaimortalidade delegada pelasuposta‘ forgadivina .

O que conseguimos com a decodificagdo no Projeto Genoma
Humano foi conhecer aamplavariedade dos métodos que representam
aposi¢ao dos genes em cada cromossomo, expresso em pares de bases
com genes colocados em uma ordem atualmente bem conhecida;
determinando o dominio dasequéncialinear de nucleotideos paracada
um dos cromossomos humanos. Conseguimos desenvolver métodos
declivagem clinica, dereplicacdo enziméticae deinterrupcdo controlada
por uma sequéncia de DNA. A quebra ou fragmentagdo do DNA,
realizado por umaenzimadefinidacomo DNA-polimerase, favoreceu
0 dominio do enigma da sequéncia das quatro bases, denominadas de
nucleotideos. Estes nucleotideos, que constituem o0 DNA e 0 RNA,
s80 bases nitrogenadas conhecidas pelasiniciaisA.G.C.T.U. (Adenina
—Guanina—Citosina—Tinina—Uracila, estatltimasendo exclusivado
RNA). Atualmente com o advento de sequenciamento automético e
informati zado, usando marcadores especificos de bases nitrogenadas,
conseguimostraduzir ainscriggo dasinformagdes contidas nas mol éculas
de DNA, que compdem o genoma de cada cromossomo.

A metafinal deste sequenciamento molecular, definido como o
paradigma do genomahumano, € criar um mapa fisico que determine
um conhecimento através da representacéo da posic¢éo dos genes em
cada cromossomo. Reconhecendo-se, ent&o, umaordem dacolocagdo
destes, poderemos determinar padrdes de normalidade e desvio dessa
e, até 0o momento, entendo que este delineamento of erece-nos maltiplas
perspectivas proximo-futuras vinculadas primariamente com o que
sempre enfatizei: O mais importante é termos possibilidade de
diagndsticos prematuros para que possamos elaborar modelos
preventivos e oxalaum diapropor umaverdadeiraterapéuticade cura.
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EDITORIAL

INCLUSAO: COMO CUMPRIR ESTE DEVER

“Inclusdo: Como Cumprir Este Dever” foi o tema
central do |1l Congresso Brasileiro sobre Sindrome de
Down, realizado de 15 a 18 de novembro no Centro de Con-
vencdes de Curitiba/PR, promovido pela Federacdo Brasilei-
ra das AssociacOes de Sindrome de Down, e pela associa-
¢80 REVIVER DOWN.

O programa do |11 Congresso constituiu-se de sete
conferéncias, treze palestras, vinte e nove mesas redondas,
vinte e sete comunicagles orais de temas livres, nove cur-
sos e trés oficinas, onde foram abordadas questfes relativas
a salde fisica e mental, educacéo, mercado de trabalho, de-
fesa de direitos e demais aspectos que envolvem a constru-
¢ao das competéncias para 0 exercicio da cidadania das pes-
soas com sindrome de Down.

Entre os conferencistas, profissionais renomados, do
Brasil e de outros paises, como Inglaterra, Franca, Itdia e
Canadd, que trouxeram informagdes valiosas, tanto no que
diz respeito a recentes conquistas cientificas, quanto a situ-
acdo do processo de inclusdo das pessoas com “deficiénci-
as’ em seus respectivos paises. Nesse aspecto um fato im-
portante merece destaque: a inexisténcia de instituicdes
especializadas de ensino, desde o final da década de 70, na
Itdlia, e 0 alto nivel de escolaridade alcancado pela grande
maioria de pessoas com sindrome de Down naquele pais.
Alem disto, profissionais competentes e dedicados pude-
ram mostrar trabalhos que vém desenvolvendo em todo o
Brasil.

Um aspecto inovador apresentado no |11 Congresso
foi a promoc¢do do | Encontro de Irméos, ocorrido simulta-

neamente, no qual irmaos de pessoas com sindrome de
Down puderam compartilhar suas experiéncias e perspecti-
vas sobre a questéo.

E como ndo poderia deixar de ser, em um evento
destinado a promogao das pessoas com sindrome de Down,
o ponto alto foi representado por uma mesa redonda onde
quatro adolescentes com a sindrome puderam expressar suas
idéias, seus sentimentos e anseios, além de mostrar para o
publico que superlotou o auditério um pouco das suas his-
torias de vida.

Pais, profissionais, estudantes e demais participantes
oriundos de todo o pais puderam usufruir de um evento de
alto nivel, onde ficou patente que o movimento pela inclu-
sdo de TODOS € uma tendéncia mundial e irreversivel e
gue a palavra de ordem para as pessoas com “deficiéncia’ é
a autodeterminacao.

A SER DOWN esteve presente no evento com uma
delegacdo de oito pessoas e contribuiu para a composi¢éo
da mesa redonda que discutiu “ O Movimento Institucional
de Pais a Favor da Inclusdo”. A SER DOWN ficou, inclu-
sive, incumbida da realizagdo do IV Congresso Brasileiro
Sobre Sindrome de Down, previsto para 2003.

No que se refere ao movimento associativo, o Il
Congresso representou o fortalecimento deste movimento
em nivel nacional, sob a lideranca da Federagdo Brasileira,
em torno da crenca na inclusdo e na disposi¢do de lutar
para a quebra de paradigmas, com o objetivo comum de
conquistar uma melhor qualidade de vida para as pessoas
com sindrome de Down.

QUEM E IGUAL A QUEM?

Com recursos da SEFAZ/BA e da
COPENE, através do programa de incenti-
vo acultura (Faz Cultura) da Secretariada
Culturado Estado da Bahia, a Ser Down,
em parceria com a APAE Salvador, vai
viabilizar em 2001 um projeto de extrema
importancia para a sensibilizac&o da co-
munidade educacional no que diz respei-
to a inclusdo, nao s6 das pessoas com
sindrome de Down, mas, de todas aquelas
com habilidades diferenciadas, nas esco-
las darede regular. Durante o préximo ano
0 grupo de teatro Sitorne, que inclusive
conta com dois atores com sindrome de

Down na sua equipe, fard 100 apresenta-
¢Oes do espetaculo “Quem é igual a
guem?” em escolas publicas e particula-
res de Salvador.

Apbs cada apresentagdo haverd um
palestrante convidado pela Ser Down para
abordar e responder questdes relaciona-
das a sindrome de Down. O projeto ndo
tem conotacGes de atividade didatica ou
educacional. Trata-se de um evento cul-
tural com a proposta de, através da ence-
nacgdo teatral, chamar atencéo de estudan-
tes, professores e pais de alunos para a
importancia da inclusdo social.

Feliz Natal
o

E queno proximo ano, e
sempre, triunfeorespeitoa
diversdadehumana




APOIO A ESCOLA:
Este é o caminho!

A inclusdo é um fendmeno em pleno processo de ex-
pansdo no Brasil e em alguns paises do mundo ja atingiu
estagios surpreendentes, como é o caso da Itdlia. No Brasil
destacam-se iniciativas de sucesso verificadas em aguns
estados da regido Sudeste, Sul e até mesmo no Nordeste,
onde a cidade de Natal pode ser citada como um dos bons
exemplos neste campo. O movimento em torno dainclusdo
de pessoas com necessidades especiais ganhou grande im-
pulso com a Declarag@o de Salamanca, um documento ela-
borado na Espanha, em 1994 e cuja proposta era a de pro-
mover a Educacéo para TODOS.

Em Salvador a Ser Down tem se esfor¢ado para pos-
sibilitar a inclusdo de pessoas com sindrome de Down no
ensino regular e entre suas perspectivas esta aidéia de for-
mar o Grupo de Apoio a escola, espelhando-se em experi-
éncia semelhante da AFAD (Associacdo de Familiares e
Amigos do Down) na cidade de Cachoeira do Sul (RS).
Nesse contexto estdo sendo realizados seminérios, cursos
e grupos de estudo, cujos encontros acontecem a cada quin-
ze dias (quintas a noite e sextas pela manha).

Um exemplo concreto do quanto as escolas e 0s pro-
fissionais de educacdo tém necessidade de informagao para
melhor abordar a inclusdo é a carta enviada a Ser Down
pelas professoras Maria Gardénia de Souza e Valdénia de
Oliveira, da Secretaria Municipal de Educagdo de Campo
Formoso (BA), cujo contetido transcreveremos abaixo. A
carta representa o tipo de inquietacéo que atinge profissio-
nais de educacdo de todo o pais, que muitas vezes tém boa
vontade mas falta-1hes informacéo, capacitacdo e aperfei-
coamento para abordar a questdo da maneira mais adequa-
da. A seguir, confira o contelido da carta:

“N0s, professores de Educacéo Especial, estamostra-
balhando a inclusdo em nossas escolas, portanto precisa-
mos de idéias, materiais, ou sgja, informacao de como tra-
balharmos com nossas criancas portadorasde sindrome de
Down, desde as mais severas até as mais brandas, para que
possamos desenvolver 0 seu intelecto dentro do potencial
de cada um. Contamos com vossa contribuicao para que,
juntos, asfrases“ Sociedadeinclusiva’ e* Educagao para
Todos’ néo fiquem apenas no papel. Para isso lutaremos
por uma vida mais digna e em parceria, com empenho e
dedicacéo, daremos outra visio a sociedade emgeral quanto
a capacidade, sgja ela em nivel de aprendizagem escolar
ou profissional dos portadores de necessidades especiais.
Portanto, precisamos de esclarecimentos, fitas, livros etc.
Ajude-nos.”

Questoes sobre a abordagem
da inclusao nas escolas
Mara Sartoretto*

Durante a realizagdo da primeira etapa do curso de
capacitacdo promovido pelaSer Down edirigido aprofessores,
apedagoga Mara L ucia Santoretto esclareceu as principais di-
vidas dos profissionais de educag&o no que diz respeito a me-
Ihor forma da escola e dos educadores rel acionarem-se com as
pessoas com sindrome de Down. A seguir, algumas questfes
levantadas:

1) Dequeformalidar com aresisténciadealgumasescolas
paraqueacreditem no sissemaeducacional inclusivo?

Penso que a primeira medida a ser tomada seria entender a
inclusdo escolar como umacondi¢éo de mel horiaetransforma-
¢do da escola, entendendo-a como um espaco que deva dar
conta da diversidade humana, acreditando que asalade aulaé
o local privilegiado paraavivénciadessadiversidade. Isso im-
plicamudar aescolae néo o auno, implicatambém descobrir e
aprimorar as potencialidades e talentos de cada individuo, re-
pensar a prética pedagogica, valorizar e estimular as trocas de
experiéncias que adiversidade permite.

2) Quando aescolasolicitaasuapresencadizendoter re-
cebidoum aluno com sindromede Down enéo sabeo quefazer,
gual asuaacdonaescola?

Em um primeiro momento informamos que ainclusdo que
acreditamos e defendemos ndo se restringe apenas aos aunos
com sindrome de Down, mas atodos que freglientam aescolae
gue sdo excluidos porque sdo reprovados, se evadem ou ndo
aprendem porgue ndo se adequam as expectativas da escola.

Partindo dessas reflexfes passamos a auxiliar os professo-
res, funcionarios e equipes diretivas no sentido de entender
gue é na escola que as pessoas aprendem a conhecer seus
talentos e suas deficiéncias e que através das aprendizagens
gue conseguimos construir a partir da diversidade humana que
nos tornamos aptos a viver plenamente como cidadéos.

3) Qual o principal desafio encontrado quando se busca
incluir criangascom sindromede Down naescolaregular?

Mudar a escola. Mudar a escola significa reestruturar seus
setorese servicos, realizar cursos deformag&o permanente para
os professores; envolver os pais e acomunidade na construgdo
do projeto politico pedagdgico e estimular as relagdes basea-
das na afirmag&o da dignidade do outro entendendo que muito
antes de rotular alguém pela deficiéncia ou sindrome estamos
diante do cidadao pleno de direitos.

* MaraL ucia Sartoretto é pedagoga ediretorado CentrodeApoio
daAFAD em Cachoeira do Sul, RS.
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Ser Down adquire mi-
Croscopio

Visando beneficiar, principalmente, asfamilias carentes de
pessoas com sindrome de Down, a Ser Down adquiriu um mi-
croscopio biol égico trinocular, dotado de quatro objetivas para
arealizacdo de exames de caridtipos. O equipamento serainsta-
lado, neste més, no L aboratdrio de sindrome de Down no Servi-
¢o de GenéticaM édicado Hospital das Clinicas, daUniversida-
de Federa da Bahia. A aquisicéo esta sendo feita com recursos
auferidos pelaSer Down naquartaetapadaCampanhado Gover-
no do Estado, Sua Notaé um Show de Solidariedade.

O microscoépio bioldgico trinocular sera de grande impor-
téncia para o acesso ao diagndstico da sindrome de Down por
parte dasfamilias de recém-nascidos com suspeitas dasindrome.
Através dessetipo de equipamento é possivel fazer umaanalise
da composic¢éo celular da crianca e identificar a existéncia ou
ndo da trissomia, caracteristica genética que determina a
sindrome. Umavez identificadaatrissomia, afamiliaserorien-
tada no sentido de iniciar a intervencdo precoce da crianca.
Quanto mais cedo forem os estimul 0s, mai ores seréo as possi bi-
lidades da crianca desenvolver seu potencial e alcangar uma
melhor qualidade devida.

A aquisicao do microscopio para 0 Servico de Genética
Médicado Hospital dasClinicasfaz parte do acordo de coopera-
¢éo técnicafirmado entreaSer Down e o Hospital . Proporcionar
assisténcia médica, psicoldgica e laboratorial para as pessoas
com sindrome de Down, participar da capacitacéo dosdiversos
profissionais de salde especializados no atendimento de pes-
soas com asindrome e apoiar aequipe do ambulatério especifi-
co nos trabalhos e projetos desenvolvidos nessa area, séo 0s
principais objetivos deste acordo.

DROPS

Utilidade
Publica Municipal

Foi aprovado em novembro, na C&
mara Municipa de Salvador, o Projeto de

Registros nos
CMDCA e CMASS

A Ser Down esta habilitada no Con-
selho Municipal da Criangca e do Adoles-

Hospitais e Maternidades

A Comiss&o de Salide da Ser Down reali-
zou, no dia20 de setembro, apalestra“ Abor-
dagem do diagnostico, momento da noticia
Lei de autoria do vereador Agenor € €ncaminhamentos do bebé com sindrome
Gordilho, declarando a Ser Down como  de Down”, na Maternidade Albert Sabin,
ingtituicao de utilidade publica municipal.  locaizadano bairro de Cajazeiras, hoje pon-
to de atendimento de centenas de mulheres
gravidas e parturientes.A palestrafaz parte
do projeto da Ser Down dedivulgar informa:
¢Oes sobre a sindrome entre os profissio-

nais de Salde, contribuindo paraque aco- pando na quinta etapa da campanha,
municag&o do diagndstico aos pais sejafei-  j4 em andamento, e que sera concluida

Grupo Pais Apoio
SER DOWN e APAE/SSA

Com o objetivo de promover areciclagem do Grupo
Pais Apoio e dar oportunidade agquel es que desejam par-
ticipar do acolhimento as familias que tém um bebé com
habilidades diferenciadas, foi aberto no dia 28 de setem-
bro o1V Ciclo de Palestras, nasede da SER DOWN, das
8h as 12h, quando foram abordados os seguintes temas:
legislacdo, cidadania e defesadosdireitos dacriancae do
adolescente, com o professor Normando Santos; 0 mo-
mento danoticia, com apsicologa CamilaMiranda; como
identificar os desvios da normalidade, com a médica
Gracinda Araljjo e a noticia e as causas da deficiéncia,
com o médico José Américo Fontes.

Dando continuidade as palestras, o ciclo foi retoma-
do no dia 26 de outubro, com a abordagem dos seguintes
temas: 0 que é sindrome de Down?, com a médica
geneticistaMariaBeténia Pereira; desenvolvimento dacri-
anca com sindrome de Down, com a psicologa Danielle
Wanderley; estimulac@o precoce, com a fisioterapeuta
Mariadas Gragas Cajazeiras e 0 papel dospaisnareabili-
tacdo dos seusfilhos, com apsicélogalsabela Queiroz. O
ciclofoi encerrado no dia30 de novembro, com apsicolo-
gaDanielle Wanderley abordando ateméticado momento
da noticia aos pais que tém um bebé com a sindrome. As
abordagens foram de extrema importancia ndo so para o
Grupo Pais Apoio, como para todos aqueles que acredi-
tam na agdo solidaria como possibilidade de construcao
de um mundo onde as pessoas tenham suas diferencas
respeitadas.

Sua Nota € um Show

e

GOVERNO
DA BAHIA

No encerramento da quarta etapada
campanha" SuaNotaé um Show de So-
lidariedade”, abrangendo o periodo de
maio a agosto, a Ser Down conquistou
0 5°lugar em volume de arrecadagéo de
notas, somando 491.200 pontos. Este
sucesso € um estimulo para que associ-
ados e colaboradores continuem parti-

cente (CMDCA) e no Consalho Munici- ~ tadamaneiramaishumanaedentrodagtica  no dia31 dedezembro. A Ser Down pre-
pal de Assisténcia Social de Salvador ~Meédica. A perspectiva é continuar realizan-  cisa e agradece a colaboragéo de to-
(CMASS). Os registros foram efetiva-  d0 palestras desta natureza nas principais  dos. Mais informagdes podem ser obti-
dos em outubro, sob os nimeros 370/  Maternidadesdaregid metropolitanade Sal-  das na sede da Ser Down e/ou através

2000 e 349/2000, respectivamente. vador.

dotelefone 345-2996.



