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Ainda com 14 semanas de gestacao nds recebemos o diagndstico da sindrome de
down de nossa filha Camila e ficamos assustados.

Ficamos assustados essencialmente porque lidariamos com um outro paradigma,
diferente do que conheciamos e percebemos que ndo tinhamos a menor ideia de
gue universo era aquele (o da sindrome de down). E o movimento down nos foi
indicado por varias pessoas como aquele que iria nos apoiar, nos resgatar de nossa
ignorancia, nos ensinar a lidar com esta outra da realidade, aquele que... aquele
gue um milhdao de coisas...

Hoje, ndo ha mais susto... hd sim um aprendizado rico que o movimento down
inclusive nos ajudou - e ajuda ate hoje - a trilhar...

Ainda gestante, baixamos o caderno de estimulacao precoce do sitio do MD, e
imprimimos quatro cépias, uma para nos, uma para a avo paterna, outra para a
materna e a ultima para a baba. Lemos aquele manual e de alguma forma nos
sentiamos apoiados ao nos qualificar para ajudar a transformar a realidade da
nossa filha, hoje uma linda menina de trés anos de idade.

Sao tantos projetos que eles desenvolvem e apoiam, nossa... E estes projetos
mudam a nossa vida, a perspectiva que temos a nossa frente... Um exemplo
destes projetos é a brinquedoteca, a qual minha filha ja fez parte... € um projeto
super importante idealizado por uma renomada terapeuta ocupacional da UFRJ,
Miriam Pellosi, que pdde sair do papel gracas ao apoio do Movimento Down. Esta
brinquedoteca atua na integragao sensorial e socializacao e desenvolvimento das
criancas sem custo para as familias....era uma lindeza chegar |2 e ser tdo bem
acolhido, em um espaco lindo!

Mas nao é soO isso...
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O movimento down nos apoiou sobremaneira também gquando desejamos nos
instituir como um grupo de pais que gostariam de acolher as novas familias de
pessoas com sindrome de down (hoje nos intitulamos de acolhedown e ja
recebemos relatos de pais sobre a diferenca que foi receber a noticia acompanhada
de uma rede social, cuja existéncia deu-se porque contou - e conta!!! - com o
apoio do movimento down).

A verdade é que o movimento down nos ajuda a fazer parte de um tecido social
cuja construgao se deve muito a sua atuacao e que em muito ainda precisa ser
fortalecido. Nos apoiou sobremaneira, e o faz até hoje, apesar dos recursos
crescentemente limitados. Ele atua sem descanso na batalha pelos direitos
humanos, na eliminagao do capacitismo, preconceito sofrido pelos nossos filhos e
hoje a nossa principal preocupacao.

Eles parecem partir da identificagao da necessidade de promover importantes
transformacdes na sociedade por meio da elaboracao e disseminagao de uma série
de métodos e produtos que constituem solugdes reaplicaveis de transformacao
social. O caderno de estimulacao precoce que nds baixamos, por exemplo,
responde a necessidade de potencializar o desenvolvimento dos individuos com SD,
muito importante nos primeiros anos de vida. Outro exemplo sdo os videos que
ajudam familias a atuarem no desenvolvimento de seu bebé. Tanto aquelas que
conseguem um atendimento mais qualificado, quanto aquelas cujo acesso é
proporcionado quase que exclusivamente por este canal de construcgao e
disseminacao de solucdes propiciado pelo Movimento Down.

Se fosse narrar tudo que devo ao movimento down, e seu efeito transformador
sobre a nossa sociedade, ndo creio que conseguiria fazer em poucas palavras...
acho que em resumo sou muito agradecida ao fato de que o MD tem contribuido
com as familias ao nos ajudar a atuar no processo de transformacao da sociedade.
(desta sociedade ainda muito fechada aos nossos filhos, e as diversas minorias, na
realidade). Assim, creio que minha maior gratiddo é porque o MD tem sido pilar na
construcao de um valor compartilhado, na luta por uma sociedade com o direito de
exercer a sua pluralidade... E é isso que me da esperanca, quando eu penso no
futuro da minha (mais do que maravilhosa) filha.

Muito obrigada!!!

Lais, Claudio, Camila e agora também a Alice.

Lais Silveira Costa
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