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Envelhecer,
um direito universal

A série de reportagens “Longevidade: para todos?" mostrara como o aumento da expectativa
de vida beneficia também portadores de doencas genéticas. Eles estao vivendo mais, gracas
aos avancos cientificos e a novas drogas, mas ha um longo caminho a vencer

POR FLAVIA DUARTE

A suprema lei dos homens determina: “A satde é
direito de todos e dever do Estado, garantido me-
diante politicas sociais e econdmicas que visem a
reducdo do risco de doenca e de outros agravos e o
acesso universal e igualitdrio a acdes e servi¢os pa-
ra sua promocao, protecdo e recuperacao”. Assim
diz a Constituicdo Federal, em seus artigos 196 e
198. Mas a lei soberana da natureza teima em con-
tradizer o que deseja a racionalidade humana.
Nem todas as doencas tém cura e a selecao natural
da espécie se encarrega de manter vivos, pelo me-
nos por mais tempo, aqueles que forem perfeitos
do ponto de vista genético.

O embate entre longevidade e doencas provo-
cadas por alteragdes dos genes tem sido travado hd
séculos. Se alguns erros do organismo insistem em
interromper a vida de quem, inexplicavelmente,
nasce com algum “defeito de fdbrica”, médicos e
pesquisadores estdao debru¢ados hd anos em mi-
croscopios, dentro de laboratdrios, para entender o
funcionamento dos genes, que carregam o segredo
da vida, e como controld-los no caso de apresenta-
rem as anomalias que provocam tantas doencas.

Tal dedicac@o tem aumentado a chance de vida dos
pacientes que, ao primeiro choro, ja comecam uma
batalha para se manterem vivos, dia apds
dia. Novos exames, medicamentos,
diagndsticos precoces e acesso a in-

mais longa e melhor a portadores

de algumas doencas genéticas
complicadas ou raras. Segundo
dados da OMS, cerca de 5% dos
nascidos vivos apresentam al-
gum tipo de alteracdo genética,
mais ou menos grave. O proble-
ma € ainda mais complicado pela
quantidade de variagdes que elas

Leia nas proximas
formacoes tém garantido uma vida semanas
Como as pesquisas podem salvar as
vidas de quem tem algum problema
genético; a briga das familias para garantir,
na Justica, o tratamento dos fithos; o drama
de quem convive com males desconhecidos
ou pouco compreendidos pela ciéncia.
Entenda também como a falta de
informacao compromete a
qualidade de vida dessas
apresentam. pessoas

O geneticista Salmo Raskin, diretor do Centro de
Aconselhamento e Laboratdrio Genetika, em Curi-
tiba, explica que as patologias que alteram os genes
chegam a quase 15 mil. O niimero de pessoas que
convivem com elas aqui no Brasil, porém, € uma in-
cégnita. Estima-se milhdes delas. A Revista do Cor-
reio foi conhecer de perto a realidade de quem briga
todos os dias com os comandos do seu corpo. Por-
tadores de sindromes cronicas, progressivas e dege-
nerativas que ndo perdem a esperanca de que ama-
nha surja um novo medicamento que lhes garanta a
vida, além de familias que, com alegria, veem seus
parentes sobreviverem as piores estatisticas. Tam-
bém foram ouvidos especialistas, que contam como
a evolucdo da medicina genética aumentou as
chances dos pacientes de ter garantido um direito
bésico: o de envelhecer.

Hoje, vocé 1é a primeira de uma série de reporta-
gens que reconta esses caminhos de muitas vitdrias,
como é o caso da sindrome de Down. “A expectativa
de vida deixou de ser de 5 anos, como no inicio do
século passado, e hoje permite que as pessoas com
a alteracdo cromossdmica cheguem aos 70 anos,
quase o mesmo tempo concedido a uma pessoa co-

mum. A média de vida do brasileiro € de 73 anos”,
afirma o pediatra Dennis Alexander Burns,
um dos coordenadores do Grupo Bra-
sileiro de estudos e Pesquisas sobre
Sindrome de Down (GBEPSD) e
diretor da Sociedade Brasileira
de Pediatria.

No entanto, o caminho para
novas histérias com final feliz é
longo. Faltam médicos espe-
cializados, atendimento, pes-
quisas e informacoes sobre mui-
tas patologias, especialmente as
raras. Entenda o quao complexo é

esse desafio brasileiro.



Na Apae, ha atividades que estimulam a autonomia das pessoas com sindrome de Down acima de 35 anos

@

Gragas ao sequenciamento do genoma, em alguns anos poderemos
diagnosticar, no primeiro dia de vida, se um bebé vai ter ou nao
uma das milhares de doencas genéticas. Serd possivel, inclusive,
fazer um diagndstico antes mesmo de elas se manifestarem”

Salmo Raskin, geneticista

Carlos Vieira/CB/D.A Press.

Novo cenario

Impiedosas, as doencas genéticas interromperam
muitas vidas em décadas passadas. Elas podem ser cau-
sadas por mutacdes dentro de um tinico gene, formado
por uma sequéncia de moléculas que carregam todas as
informacoes de um individuo. Um contetdo herdado
dos pais, com suas vantagens e seus erros de programa-
cdo. Podem ainda ser resultado de alteracdes estrutu-
rais ou numeéricas em algum dos 23 pares de cromosso-
mos. O equivoco provoca sindromes e graves proble-
mas de sadde. Por tultimo, fatores ambientais e muta-
coes em genes variados podem causar um comprometi-
mento irreversivel na satde.

Milh6es de nascidos vivos apresentam alguma anoma-
lia genética. O problema é entender como ela ocorre e a
forma de tratd-la. Isso porque o organismo humano tem
50 trilhoes de células e dentro de cada uma delas estd um
pedacinho do manual de instrugdes do corpo. Se vocé
nao sabe onde se encontra o defeito, como seria possivel
consertd-lo? Por isso, por muito tempo nao havia forma
de controlar as alteracdes genéticas. Os que sobreviviam
eram escondidos em casa, esperando a pane do organis-
mo doente. “H4 10, 15 anos, as doencas genéticas nao ti-
nham tratamento. Esse panorama mudou. Com o avanco
da engenharia genética, da medicina molecular e das tec-
nologias de manipulacao genética, podemos entender
melhor as patologias e buscar terapias”, afirma o geneti-
cista Roberto Giugliani, professor do Departamento de
Genética da Universidade Federal do Rio Grande do Sul
(UFRGS) e diretor do Centro Colaborador da OMS

Um marco na empreitada de decodificar os c6digos hu-
manos foi o projeto Genoma, que sequenciou o DNA, em
2003. Foram 13 anos até concluir o mapeamento dos 30
mil genes que fazem o homem ser o que é. Hoje, essa pre-
ciosa informacdo ndo soluciona problemas genéticos, mas
dé pistas para o futuro. Cientistas ja sabem, em alguns ca-
sos, como e onde estao os genes mutados. O préximo pas-
so € encontrar o caminho para corrigir o erro. Af sim, serd
possivel reverter uma determinacgao da natureza.

“Gragas ao sequenciamento do genoma, em alguns anos
poderemos diagnosticar, no primeiro dia de vida, se um be-
bé vai ter ou ndo uma das milhares de doencas genéticas.
Serd possivel, inclusive, fazer um diagndstico antes mesmo
de elas se manifestarem”, explica Salmo Raskin. O cientista
sugere que a medicina ndo vai apenas tratar as doencas. Na
verdade, evitard que elas se manifestem. “Em cerca de 30
anos, o conhecimento completo do material genético per-
mitird criar medicacdes individualizadas para cada pacien-
te. Alongo prazo, o sonho dos cientistas é poder ‘consertar’ o
que houver de errado no genoma humano, com o trans-
plante de genes’, acrescenta o médico, referindo-se a uma
técnica que jd estd sendo testada em laboratdrios brasileiros
(leia mais na terceira reportagem desta série). Por enquan-
to, entender por que a doenca ocorre jé facilita a previsao
das complicacoes e a antecipac¢ao dos cuidados. No mini-
mo, vai aumentar a qualidade de vida da pessoa. #»
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L onge do ideal

Enquanto o futuro ndo chega, a rea-
lidade trabalha com percentuais que
precisam ser reduzidos. Num pais co-
mo o Brasil, onde por muitos anos as
criancas morreram desnutridas ou ndo
resistiram as infeccoes, as doengas ge-
néticas ficaram em plano mais distan-
te. Melhor cuidar do que mata mais
gente foi o lema de muitos governos.
No entanto, o quadro mudou e, desde
1999, as doengas genéticas sao consi-
deradas a segunda causa da mortalida-
de infantil. Estima-se que cinco em ca-
da 1.000 criancas ndo completam o
primeiro ano de vida por serem viti-
mas de algum desarranjo dos genes.

A solugdo para reverter a estimativa
€ oferecer tratamento o mais cedo pos-
sivel. Para isso, é preciso ter médicos
especializados. Faltam geneticistas no
pais. Para se ter uma ideia, cerca de 370
mil profissionais no Brasil conquista-
ram o diploma de medicina. Desses,
menos de 200 se especializaram em
genética. “A genética médica nao estd
inserida no SUS. A maioria dos servi-
cos que atendem essa especialidade so
fazem por projetos de pesquisa em
hospitais universitarios. Assim, falta
mercado de trabalho”, considera Fran-
cis Galera, presidente da Sociedade
Brasileira de Genética Médica.

Sem especialistas, muitas familias
enfrentam a via-cricis de incertezas
até chegar ao diagndstico correto da
doenca. Despreparados, os médicos
generalistas e de especialidades va-
riadas tratam os sintomas, mas nao
chegam as causas. Se faltam especia-
listas, a oferta de centros de atendi-
mento nao é maior. Em Brasilia, ape-
sar das dificuldades, ha trés hospitais
que recebem os portadores de ano-
malias genéticas. O Hospital Univer-
sitdrio, a Rede Sarah e a Secretaria de
Satde diagnosticam e encaminham
0s pacientes para o tratamento dis-
ponivel. Uma realidade privilegiada
diante do resto do pais.

O geneticista Salmo Raskin é en-
fatico ao dizer que, em muitas ou-
tras cidades, os pacientes seguem

desassistidos. “No Parand, por
exemplo, s6 existe um local que faz
o exame de caridtipo (a anélise dos
cromossomos), que é o HC de Curi-
tiba. Espera-se até um ano e meio
para receber um diagndstico da sin-
drome de Down, por exemplo”, la-
menta o médico. “E preciso criar
centros de referéncia de atendi-
mento de doencas genéticas, com
uma equipe multidisciplinar coor-
denada por geneticistas. E preciso
fazer o que jé é feito nos paises de-
senvolvidos, onde as doencas sao
consideradas questdo de satide pu-
blica”, defende o cientista.

A proposta j4 existe. Em 2009, foi
criada a Portaria 81, do Ministério da
Saude, que regulamenta a Politica Na-
cional de Atencdo Integral em Genética
Clinica pelo Sistema Unico de Satide
(SUS) (vejano site da Revista o conteu-
do completo do documento). Foram
quatro anos para elaborar o documen-
to, que nunca saiu do papel. A imple-
mentacao do servico de atendimento e
o tratamento de doencas genéticas pe-
lo governo ainda ndo fun-
ciona e a maioria dos aco-
lhimentos é feita em hos-
pitais universitarios.

O préprio Ministério
da Sadde reconhece a di-

ficuldade. “Grande parte 4
P e

das alteragdes genéticas
nao tem cura, nao tem e
tratamento estabelecido,

no entanto, garante que essa realidade
vai mudar. Pelo menos essa € a inten-
cdo. Ele afirma que, atualmente, 80
hospitais de todo o pais oferecem ser-
vicos de consulta em genética clinica.
“Foram mais de 71.500 consultas em
2011. Somam-se a esse atendimento
567.295 procedimentos laboratoriais
para o diagnéstico dessas doengas. O
investimento no atendimento a esses
pacientes (consultas e exames labora-
toriais) € na ordem de R$ 4 mi-
lhdes/ano”, contabiliza. Nimeros que
parecem grandes, mas que, na pratica,
nao conseguem atender as demandas
de quem precisa.

“O nosso desafio agora é comecar a
estruturar as redes assistenciais para
ter condicoes de diagnosticar as doen-
cas e cuidar do paciente. Além disso,
precisamos criar uma politica de
atenc¢do domiciliar para que essa pes-
soa tenha suporte em casa”, afirma.
“Essa é a nossa prioridade e, por isso,
vamos contar com um grupo de espe-
cialistas para desenhar essa rede”,
acrescenta José Eduardo.

Durante o Semindrio
do Dia Mundial das Doen-
cas Raras, que ocorreu em
Brasilia, em 29 de feverei-
ro, 0 proprio ministro da
Satdde, Alexandre Padilha,
reforcou a urgéncia de co-
locar em prética as deter-
minacdes da portaria. “O
Brasil j4 tem um nivel de

Gustavo Moreno/CB/D.A Press

nem estudos que com- 0 Brasil 4 tem capacidade de organiza-
provem a eficdcia de fvel d ¢a0 que nos permite insta-
diagndstico e tratamen- um glve ¢ lar os primeiros centros
to. Geralmente, os trata- CapaFldafje de especializados em doen-
mentos e os medicamen- 0rganizacao que cas genéticas’, afirmou, na
tos sdo para amenizar nos permite ocasido. Ele acrescentou a
sintomas. Essa é uma instalar os necessidade de estados e
realidade que se reflete primeiros centros municipios assumirem
nao apenas no Brasil, especializados uma parte da responsabi-
mas em todo o mundo”, lidade em viabilizar esses
comunicou a Revista. em df)f:ng%s centros e aimportancia de

José Eduardo Fogolin, geneticas contar com profissionais
coordenador-geral de Mé- capacitados. Resta saber
dia e Alta Complexidade A;:)((I?lrlngre quanto tempo mais os pa-
do Ministério da Satide, ministro da S;uide cientes irdo esperar.



Gustavo, 12 anos, com o pai, José Augusto, tem tudo para passar dos 70 anos:
estimulacao precoce e controle alimentar evitam problemas tipicos da sindrome

Uma grande
conquista

Gustavo Facanha tem 12 anos e um cromosso-
mo 21 amais. O resultado da confusio na genéti-
ca causa a sindrome de Down. Apaixonado por
biloca e dama, o esperto garoto é bem articulado,
estd no quinto ano da escola, faz teatro, natacao e
tem muitos amigos. Para se comunicar melhor, é
acompanhado por fonoaudi6loga hé tempos.

Estuda em escola regular e, para ajudd-lo em
uma eventual dificuldade de aprendizado, uma
professora o acompanha na sala de aula duas
vezes por semana e um outro educador vai até
sua casa trés vezes por semana. “As escolas par-
ticulares até falam em inclusao, mas ndo sabem
como colocé-la em prética’, comenta o pai, 0
advogado José Augusto Facanha, 66 anos.

Quando nasceu, 0o menino ndo apresentava as
feicoes caracteristicas da sindrome. Mas o pesco-
co sem firmeza levantou suspeitas. Logo veio a
confirmacdo do diagndstico. “Na hora, eu pensa-
va sO nele, como ia ser, se ele ia falar, andar. N6s,
pais, pensamos apenas que estamos muito dis-
postos a cuidar do nosso filho”, lembra Augusto.

No primeiro més de vida, Gustavo venceu a pri-
meira batalha para se manter vivo. Uma compli-
cagdo no coracdo afetou o pequeno e fragil pul-
mao. O entdo bebé passou quase um més na UTL
L4, recebeu os primeiros procedimentos de esti-
mulacdo precoce com uma fisioterapeuta. E logo
se recuperou. Anos atrds, ndo teria a mesma sorte.

Hoje, faz exames periddicos. O coragdo vai
bem, e o hipotireoidismo, disfuncdo comum da
sindrome, nunca se manifestou. A alimentacado
é sauddvel, o que provavelmente evitard seu

ganho de peso no futuro. Uma preocupacao a
menos, j4 que a obesidade é prevalente nesses
casos. A chance de Gustavo viver muitos anos é
enorme. E 0 mais importante: de viver bem.

Entre as vitdrias da ciéncia sobre os determi-
nismos dos genes, cita-se 0 aumento da expec-
tativa de vida entre os que tém a sindrome, o
mais comum dos problemas genéticos, que
afeta, em média, um a cada 700 nascidos. O
maior conhecimento do quadro possibilitou
contornar as complicagdes tao proprias da tris-
somia do cromossomo 21. Eles passaram a viver
muitos anos mais do que no inicio do século
passado, quando muitos morriam em conse-
quéncia das cardiopatias comuns a quem carre-
ga esse acidente genético. Os que ndo morriam
eram escondidos da sociedade, que via a sindro-
me com extremo preconceito.

Hoje, eles chegam a velhice. Podem alcancar os
70 anos. “Isso gracas aos programas de atencao a
saude, de imunizacdo, de prevencao e de nutri-
¢d0”, avalia o geneticista Zan Mustacchi, também
coordenador do GBEPSD e responsével pelo cur-
so de especializacao em sindrome de Down em
Sao Paulo e Brasilia. Junto a populacao considera-
danormal, esse grupo se beneficiou das melho-
rias sanitdrias, da erradicacdo de doencas pelas
vacinas, além da alimentacao mais saudavel.

Soma-se a isso a inclusao social e os instru-
mentos criados para estimular a inteligéncia
dessas pessoas, que podem ter maior ou menor
grau de comprometimento intelectual. Se bem
acompanhadas, elas podem ser, sim, muito pro-
dutivas. “A sociedade abriu as portas, dando
mais oportunidades a eles. Isso faz o individuo
se sentir aceito e amado. Ele tem mais vontade
de viver”, afirma Zan, também presidente do
Departamento Cientifico de Genética da Socie-
dade de Pediatria de Sao Paulo.

Carlos Vieira/CB/D.A Press

Avez da autonomia

Alimentar-se sozinho, se higienizar,
ajudar em tarefas simples de casa, orga-
nizar os objetos pessoais ja significam
uma grande independéncia conquista-
da e facilitam a vida dos cuidadores de
quem apresenta a sindrome de Down.
Muitos pais nao os deixam assumir ne-
nhuma responsabilidade.Esse é o erro.
Aideia é estimular a realizacao das pe-
quenas tarefas didrias. Além de fazer
bem ao corpo, isso faz bem a cabeca e
ainda dd motivacao ao individuo.

Desde 2003, a Apae/DF desenvolve
o Programa de Atendimento Sécio-
Ocupacional, voltado justamente para
pacientes mais comprometidos inte-
lectualmente e que estao envelhecen-
do. Sdo 15 pessoas acima dos 35 anos,
que fazem oficinas terapéuticas de tea-
tro, danca, musica e artes. A aluna De-
vane do Carmo Nascimento, por exem-
plo, exibe os passos de danca do ventre
que aprendeu. Antes da apresentacao
informal, no corredor da instituicao,
ela servia café aos funciondrios, con-
quista aparentemente pequena, mas
uma grande vitdria para ela.

O programa ainda inclui atividades
fisicas, como natacdo, hidrogindstica e
equoterapia para aumentar a saide e
garantir um envelhecimento mais in-
dolor. Atividades da vida corriqueira
também sdo ensinadas nas oficinas de
saldo e barbearia, nas quais os alunos
aprendem a cuidar da prépria aparén-
cia. Sdo eles também os responséveis
por organizar os materiais que usam
nos trabalhos e na oficina de copa/co-
zinha. Lavam e secam louca, fazem um
lanche simples e até um cafezinho. Tu-
do, claro, sob a supervisdo da professo-
ra. “Um dia desses me emocionei quan-
do um aluno disse: ‘Eu sei quebrar um
ovo e foi vocé quem me ensinou’”, con-
ta a professora Cleide Vaz, que tem a
missdo de ensind-los a lidar com os
eletrodomésticos e a alimentacao.

Cleide diz que mesmo os familiares
se surpreendem com o aprendizado.
Muitos nunca autorizaram que os fi-
lhos usassem a cozinha. Mas, na ofici-
na, eles se tornam capazes inclusive
de ajudar a preparar alguns pratos,
como comprova a delicada Daniela,
de 37 anos, que é 6tima assistente no
desafio de fazer bolo.



Caypal

CORREIO
BRAZILIENSE

Brasilia, domingo,
11 de marco de 2012

2627

Menos preconceito

As mudangas no tratamento a pes-
soas com sindrome de Down vieram
com o tempo. Hoje, os médicos estao
preparados paraidentificar uma
crianca com o distirbio apenas na
anadlise clinica. A confirmacao seria
com o exame de cariétipo, que mos-
tra todos 0s cromossomos e suas irre-
gularidades. Em menos de uma se-
mana, a familia tem o teste nas maos.

Uma agilidade que salva muitas
vidas, j4 que os cuidados com a sau-
de e o estimulo ao desenvolvimento
cognitivo da crianga iniciam-se logo
apds o nascimento. Muito diferente
do que ocorria décadas passadas. A
corretora de seguros Eulinda Maria
Moura, 65 anos, demorou quase
quatro anos para ter a confirmacao
de que seu filho tinha a alteracao.
“Nao se fez exames, nao se falou na-
da. Alguns diziam que ele tinha a
sindrome, outros nao”, relembra.
“Ainda me disseram: vocé pode gas-
tar todo o dinheiro do mundo que
nunca terd seu filho normal”, co-
menta, sentida.

Cldudio Moura estd com 39 anos.
Ele, de fato, tem os cromossomos alte-
rados. Por isso mesmo, naquela época,
foi chamado de mongol, inclusive por
alguns médicos. Ainda que exista uma
razao que explique o termo (é uma re-
feréncia ao povo mongol, considerado
hd menos de dois séculos, por alguns
cientistas asidticos, como portadores
de um atraso mental), anomenclatura
€ carregada de peso e preconceito.

Eulinda assistiu a cenas de rejei-
¢do em relacdo ao filho. “Ele chegava
para brincar no parquinho e ouvia as
maes dizerem as criangas: ‘Nao che-
ga perto porque esse menino é doen-
te’”, lamenta. Naquela época, era
mais dificil conseguir escolas. Elas
até existiam, mas Claudio ndo se
adaptou e estudou até a quarta série.
Foi quando a familia decidiu investir
nos esportes. O menino foi campeao
de gindstica olimpica nos anos 1990.
Trouxe medalhas de competicoes
nos Estados Unidos.

Carlos Vieira/CB/D.A Press

Claudio, 39 anos: o preconceito sofrido na infancia foi vencido pelas mdltiplas
capacidades. Ele danca, interpreta, faz tear e ja foi um premiado atleta

Chegou a trabalhar como office
boy, mas a mae preferiu té-lo por
perto. “Talvez seja um erro meu,
mas onde eu vou, ele vai”, diz Eulin-
da, superprotetora. Hoje, ele fre-
quenta a Apae. E tido pelas profes-
soras como excelente dancgarinho e
ator. Apesar da dificuldade em falar,
o rapaz interpreta muito bem nas
apresentacoes de teatro. Cldudio
também sabe manejar com presteza
o tear. Das suas maos surgem belos
tapetes e jogos de mesa coloridos.
“Quero um tear na minha casa”, co-
menta esse quase artesao.

Ele gosta do que faz e se mostra or-

gulhoso ao se lembrar das faganhas
de atleta. Aos 39 anos, pensa em se
casar com Carolzinha, uma jovem,
também sindromica, que estuda com
ele na Apae/DE E a primeira namora-
da dele. Os dois estao sempre gruda-
dinhos e aos beijos, entusiasmados,
nos intervalos. “Tem vezes até que a
gente separa os dois porque eles que-
rem namorar durante os ensaios”,
brinca a professora de teatro e danca
da Apae/DF Wal Ribeiro. Quando
perguntado onde morariam, Claudio
ndo responde. S ri e diz, como um
adolescente apaixonado, sem saber
do futuro. “Podia ser logo.”



Relacao com Alzheimer

Pesquisas no mundo inteiro tentam
desvendar a doenca de Alzheimer ao
acompanhar o envelhecimento de quem
tem a sindrome de Down. Descobrir o
gene que desencadeia a deméncia neles
poderia ser a chave para entender a
manifestacao do Alzheimer. No estudo
da médica Virginia Satuf, ela explica que,
nas pessoas com a trissomia, ha uma
producdo aumentada de uma
determinada proteina que sobrecarrega
0 gene que esta no cromossomo 21.
Como ele é triplicado nessa alteracao
genética, os sinais do mal apareceriam
mais cedo neles. Cerca de 55% do grupo
de pessoas com a sindrome teriam
Alzheimer entre 50 e 59 anos. A
incidéncia chegaria a 75% entre 0s que
tivessem passado dos 60. “Se vocé
consegue localizar o gene que esta
ligado a deméncia, ja hd uma luz para
maior entendimento do problema e,
quem sabe, futuramente, descobrir como
interromper o0 avanco da doenca."

0 polémico diagnastico

Se antes 0s pais demoravam anos para
saber a causa do atraso mental e motor
dos filhos, hoje a sindrome pode ser
diagnosticada ainda no Gtero. Com 12
semanas de gestacao é possivel fazer um
exame de imagem, chamado
translucéncia nucal, para medir o espaco
de liquido que fica na regiao do pescogo
do bebé. O resultado pode apontar
algumas alteragdes genéticas, disfuncdes
cardiacas e alteragdes cromossomicas,
entre elas a sindrome de Down.

Mas a questao é polémica, pois
muitos pais se desesperam diante do
diagndstico. "Em paises em que o aborto
é permitido, os nascimentos de criancas
com Down reduziram drasticamente
depois desse tipo de exame", comenta
o pediatra Dennis Alexander Burns.
Mas, no Brasil, em que a interrupcao
da gravidez ndo é permitida, saber que se
espera um filho com a sindrome
pode ser (il para se preparar
emocionalmente e aprender com
antecedéncia como cuidar desse bebé.
“Também permite que os médicos
cuidem melhor dessa crianca no
momento do parto, como preparar o
centro cirlirgico para tratar de alguma
cardiopatia, e a UTI para casos mais
delicados, tdo logo ela nasca’,
acrescenta o médico.

0s anos
passaram.
E agora?

Todos os cuidados e conhecimentos sobre a
sindrome de Down aumentaram, de fato, a ex-
pectativa de vida de quem nasce com o cro-
mossomo triplicado. Com essa boa noticia,
vem a preocupacao. A pessoa com a alteracao
cromossomica tem envelhecimento mais ace-
lerado e, aos 40 anos, jd comeca a dar sinais
que s6 apareceriam muito mais tarde em
quem nao tem o problema. “A perda da funcao
cerebral é mais intensa na sindrome de Down.
As alteracOes renais, intestinais, visuais e a 0s-
teoporose sdo mais frequentes e precoces. Isso
tudo é novidade para nés”, diz o médico geria-
tra Einstein Camargo, do Centro de Medicina
do Idoso do Hospital Univesitdrio de Brasilia.
“O conhecimento disso refor¢a o que precisa
ser trabalhado do ponto de vista da preven-
¢ao0”, acrescenta ele, que também € pesquisa-
dor de doencas do envelhecimento da Facul-
dade de Medicina da UnB.

Pesquisa desenvolvida pela médica pos-
graduada em geriatria Virginia Satuf aponta
justamente os aspectos de envelhecimento de
quem tem alteragdo cromossomica. Ela con-
clui que eles tém mais chance de desenvolver,
ainda na idade adulta, quadros de hipotireoi-
dismo (40%), complicacoes cardiacas (46% a
57%), diabetes, obesidade, convulsoes, de-
pressdo (33%), além de sofrerem perda auditi-
va, que pode afetar 70% dos adultos a partir de
39 anos. “Saber a incidéncia dessas doencas
ajuda a antecipar o tratamento e a evitar com-
plicacdes futuras. O que importa nesses casos
€ mais a satide preventiva que qualquer outra
coisa”, diz a médica. “Com a atencdo médica
melhorada, aumenta-se a longevidade dessas
pessoas’, acrescenta Virginia.

A dica é manter uma vida saudével. Ativida-
des fisicas adequadas a essas pessoas sao im-
portantes para evitar a osteoporose e o ganho
de peso. Dieta adequada evita as doencas do
coracao, e as consultas periddicas ao oftalmo-
logista e ao endocrinologista ajudam a preve-
nir complicacdes comuns em idosos. “Eu era
muito preguicoso. Hoje, ndo descuido da mi-
nha saude”, afirma o falante Rodrigo Marinho
de Noronha, 40 anos. Ele tem a sindrome de
Down e, apesar de o relégio cronolégico apon-

Aos 40 anos, Rodrigo trabalha, namora e ndo se descuida
da sadde. Recentemente, fez uma cirurgia de catarata

tar para a jovialidade, jd apresenta sinais de
quem envelheceu mais répido. Assim que co-
mecou a sentir que nao tinha o mesmo pique,
mudou a rotina. Entrou na academia e come-
couuma dieta. Ja perdeu alguns quilos.
Rodrigo trabalha no gabinete de um deputa-
do e nos fins de semana nunca estd em casa.
Sempre que pode, vai a passeios e viagens fei-
tas especialmente para seus iguais. “Me sinto
bem, faco muitas amizades”, conta ele, que
adora boates, festas e assistir a filmes. Por isso
mesmo, € atento a sua satide. Descobriu que
estava com catarata e logo fez a cirurgia.De res-
to é viver feliz. Estd apaixonado e mostra a
alianca dourada na mao de noivado. Foi pre-
sente dela. “Ela é minha alma gémea’, diz. #»>
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Irmao,
mas um
pouco filho

Uma das maiores angustias de quem
acompanha os longos anos do filho com
sindrome de Down é justamente ir embora
antes e deixd-los sozinhos. Ai fica a divida:
“Quem vai cuidar deles?” Por sentir que os
alunos estavam envelhecendo e as familias
sofrendo com as incertezas, a Apae/DF in-
vestiu em um programa para preparar ir-
maos. A instituicdo organizou, em 2010, o
primeiro encontro com os familiares.

E eles foram em peso. Mais de 100 fami-
liares participaram da reunido. Sinal de que
muitos reconhecem que nao podem de-
samparar o parente na falta dos principais
cuidadores. O militar Aderico Mattioli foi
um que viu a vida mudar hé dois anos,
quando a mde morreu e o irmao Hugo, 52
anos, foi morar com ele. Até entao, o conta-
to entre os dois era s6 “nos bons momen-
tos”, como define Mattioli. A mae e o irmao
moravam no interior de Minas. Ela era de-
dicada aos cuidados do filho, tanto que fun-
douuma Apae na cidade em que vivia.
Hugo foi integrado a Apae de Brasilia e se
adaptou. A familia do militar € que teve de
se organizar. Quando saem, ele vai junto,
mas, se Hugo quer ficar, precisa de alguém
em casa para fazer companbhia, ja que é mu-
do e ndo tem tanta autonomia.

Uma boa condicao financeira ajuda nes-
sas horas. Consultas, vans para levar e bus-
car Hugo, passeios. Tudo isso custa caro,
mas garante a satide, o conforto e a felicida-
de de quem envelhece com Down. Aderico
pode pagar. Sorte de Hugo, que também
tem uma pensao e pode ajudar nos custos.
Sorte também de ter sido acolhido por uma
familia tao carinhosa. “Eu viajo muito a tra-
balho e, se ndo fosse minha esposa, as coi-
sas teriam sido mais dificeis. Ela cuida mais
dele do que eu”, orgulha-se Aderico.

Cuidado de sobra também recebe Rita
de Cassia Azevedo, 54 anos. Ela é a aluna
mais velha da Apae e veio para Brasilia hd
nove anos, com o pai, quando a mae mor-
reu. A primogénita da familia de 11 irmdos,
aadvogada Nicola Motta, foi quem assumiu

|

“Quando ela nasceu, os médicos disseram pra
minha mae: ‘Nao se preocupe com a menina.
Com essa patologia, ela nao dura muito
tempo™, conta a advogada Nicola, que acolheu
airma, Rita de Cassia, hoje com 54 anos

atarefa de zelar pelos dois e os trouxe do Rio
deJaneiro. Dois anos depois, elas perderam o
pai e, agora, uma conta com a companhia da
outra. Nicola chama Rita de “menina”. Trata
aquela senhora espevitada como se fosse fi-
lha. “Quando a gente vai ao shopping, peco a
mao dela, sendo ela me enrola e some em
questdo de segundos’, diz a advogada.

Rita € mesmo cheia de energia. Gosta de
conversar. Vaidosa, pinta o cabelo e faza
unha. Frequenta o shopping e adora os so-
brinhos. Todos a paparicam. Nicola cuida
dela com a ternura e a rigidez de uma mae.
Contratou motorista de confianca para le-
vé-la a Apae. Se precisa sair, deixa o lanche
preparado para Rita nao ter de se aventurar
no fogdo. Na agenda de compromissos, es-
tdo as consultas periddicas da irma cagula.

Rita fala em se casar e ter filhos. Gosta de
olhar os mogos bonitos. Nicola se preocupa
com a ingenuidade dela. Muitos pais e pa-
rentes tém o mesmo receio. Como qualquer
um, eles adoram namorar. Podem se apai-
xonar, sofrer por amor e ter relagdes inti-
mas. Mas a familia, muitas vezes, nao per-
mite. Afinal, como muitos deles ndo tém
autonomia, sao 0s pais e 0s irmaos que pre-
cisam promover os encontros. Talvez Rita
nao realize o sonho de ter uma familia cria-
da por ela, mas é uma vitoriosa. Chegou aos
54 anos com saude e cheia de alegria. Con-
trariou as mds previsoes feitas para seu fu-
turo. “Quando ela nasceu, os médicos disse-
ram para minha mae: ‘Ndo se preocupe
com a menina. Com essa patologia, ela ndao
dura muito tempo”, conta Nicola.
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Lar,
doce lar

E aqueles que ndo tém
pais, irmaos ou foram
abandonados pela fami-
lia? Ou onde morariam os
que desejam um canto s6
deles? Um dos sonhos da
Apae/DF € construir, com
parcerias, os chamados
apartamentos terapéuti-
cos. A proposta desse
Centro de Inclusdo seria
construir um complexo
que reuniria locais para
fazer atendimento médi-
co, atividades fisicas e ca-
sa para que os portadores
de sindrome de Down e
outras patologias com
comprometimento men-
tal pudessem viver. Os
mais independentes mo-
rariam sozinhos, sob a
supervisao de profissio-
nais. Os menos autono-
mos precisariam de com-
panhia constante. “O pro-
jeto ja existe, precisamos
dos investimentos. Te-
mos mais de mil alunos
que seriam beneficiados”,
garante a diretora peda-
gogicadaassociacao, Ma-
ria Helena Alcantara.

Aideia j4 estd em préti-
ca em outros lugares do
mundo. No Brasil, o Cen-
tro Israelita de Apoio Mul-
tidisciplinar, em Sao Pau-
lo, se inspirou em uma ex-
periéncia de Israel para
criar o projeto Aldeia da
Esperanca. Sao casas as-
sistidas, preparadas para
receber pessoas com
deficit intelectual. Todos
os moradores desses es-
paco tém a propria casa,
cada uma com 36m?, divi-
didos em quarto, sala, co-
zinha, banheiro e terraco,
todas dispostas de uma
forma que eles possam in-
teragir com os vizinhos. B



