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Oficio n° 53/2024
Brasilia/DF, 03 de dezembro de 2024.

Ao Excelentissimo Senhor Glauber Braga

Deputado Federal

Presidente da Comissdo de Legislacdo Participativa (CLP)
da Camara dos Deputados

Assunto: Sugestdo de emenda para o Congresso Brasileiro e Ibero Americano de
Sindrome de Down

Somos a Federacao Brasileira das Associacoes de Sindrome de Down
(FBASD), e temos por finalidade o desenvolvimento global das pessoas com
sindrome de Down e de sua qualidade de vida, bem como defender seus direitos e
garantias fundamentais, os valores da vida, ética, solidariedade, inclusao escolar,
laboral e social, em especial o de viver plenamente em sociedade.

A Federacao tem 30 anos de existéncia e € composta por 53 organizacoes,
presentes nas 5 (cinco) regides do pais, vinculadas a defesa da pessoa com
sindrome de Down, deficiéncia intelectual e outras deficiéncias.

Filiada a Federacdo Brasileira das Associacoes de Sindrome de Down
(FBASD), temos a Fundacao Sindrome de Down, atua em Campinas (distrito de
Barao Geraldo) desde 1985, tem como missdao promover o desenvolvimento
integral da pessoa com sindrome de Down e outras deficiéncias intelectuais, nos
aspectos fisico, intelectual, afetivo e ético. Atende mais de 300 pessoas e suas
familias e conta com as parcerias da Secretaria Municipal de Satde, Assisténcia e
Educacdo. Os projetos da instituicdo se concretizam gracas ao apoio que
recebemos de parcerias publicas, pessoas e empresas.

Nesse momento, a Fundacao esta precisando de apoio para realizacao do
Congresso (Tenho Sindrome de Down, e dai?), a ser realizado de 22 a 25 de
outubro de 2025, que unira os dois Congressos renomados na area (IX Congresso
Brasileiro Sindrome de Down e VII Congresso Ibero Americano de Sindrome de
Down). Os congressos serao realizados pela Fundacao Sindrome de Down



D
FBA
Federacdo Brasileira

das Associacoes de
Sindrome de Down

(FSDown), ao lado das suas parceiras institucionais e da Asociacion
Iberoamericana de Entidades de Sindrome de Down (FIADOWN).

O Congresso tera como foco os desafios da vida das pessoas com deficiéncia
intelectual, especialmente em sua vida adulta, resultantes das condi¢oes familiares
e sociais que podem contribuir em maior ou menor grau para promover o
desenvolvimento fisico, psiquico, social, educacional e que, ao cabo, proporciona
amadurecimento para o trabalho, a vida afetiva, a constituicio de familia, a
moradia independente, os cuidados com satide e o envelhecimento saudavel e
auténomo.

A vida adulta da pessoa com sindrome de Down exige mais estudos e
pesquisas para a compreensao e superagao de aspectos que, segundo pesquisas,
sdo mais comuns entre elas, como a precocidade do envelhecimento - declinio
cognitivo, e a doenca do Alzheimer. Ao mesmo tempo, é essencial pensar a vida
adulta das pessoas com sindrome de Down na perspectiva da superacao das
barreiras culturais, sociais e atitudinais que vedam a elas a experiéncia da vida
adulta.

O valor total necessario para execucao do Congresso Brasileiro e Ibero
Americano de Sindrome de Down é de R$2.580.000,00 (dois milhdes, quinhentos
e oitenta mil reais).

Desde ja agradecemos e n\s colocamos a digposicio para maiores
esclarecimentos.

Com os melhores cumprimento

Cleunice Bohn de Lima
Presidente da FBASD
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Desvendar desafios, construir inclusao
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O Congresso “Eu tenho sindrome de Down, e dai?” reune dois
eventos ja tradicionais na area: o IX Congresso Brasileiro Sindrome de
Down e VII Congresso Iberoamericano Sindrome de Down, que serao
realizados em conjunto, na cidade de Campinas (SP), entre os dias

19 a 22 de Novembro de 2025, promovido pela Fundacao Sindrome de
Down.

O evento tem por finalidade apresentar a sociedade o protagonismo das
pessoas com sindrome de Down, suas capacidades e realizacdes, em
contraponto aos preconceitos que foram se solidificando e moldaram suas
vidas dentro de uma visao restritiva e preconcebida.
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Sao temas do Congresso a vida adulta, independéncia, autonomia,
trabalho, vida afetiva estavel, superacao de obstaculos em uma sociedade
ainda pouco inclusiva e muito preconceituosa.

O evento visa reunir pessoas com sindrome de Down, familiares,
especialistas, pesquisadores, técnicos, professores, dentre outros, para
troca de experiéncias e conhecimentos, promovendo debates que
contribuam para a superacao de visoes capacitistas e estimulem a vida
inclusiva e capaz.

Fundagao
Sindrome

O Congresso pretende contribuir para um novo olhar sobre as pessoas
com sindrome de Down, sem 0s estereotipos que ao longo da historia
impediram o desenvolvimento de suas potencialidades e que, neste
IX Congresso Brasileiro Vil Congresso Iberoamericano século, quando a sociedade se abre para a vida inclusiva, as capacidades
Sindrome de Down Sindrome de Down . :
sufocadas passam a ser expressadas na vida social.

de Down

FBA aVaVaYa

Federagio Brasieir O legado almejado € o de romper limites e eliminar barreiras sociais,
das Associacoes de Fl AD o W N

Sindrome de Down e o de o culturais e atitudinais para que todos possam viver plenamente,
reconhecidos e respeitados em suas diferencas e diversidade.



Compreensao,
conhecimento
e respeito

A expectativa € de aproximadamente 2.000 participantes, dentre pessoas
com sindrome de Down, familiares, profissionais de diversas

areas como saude, educacao e direito, parceiros de organizacoes sociais,
estudantes, pessoas com deficiéncias e demais interessados.

E esperada no Congresso a presenca de participantes de 19 paises da
Ibero-América que compoem a Federacao Iberoamericana de Sindrome
de Down, alem de brasileiros.

As pessoas com sindrome de Down serao protagonistas, compartilhando
experiéncias e influenciando na escolha de temas, especialmente aqueles
relacionados a vida adulta.

Grupos de autodefensoria, com mais de 100 participantes de diferentes
regioes do pais, que se reunem sistematicamente de forma online,
poderao defender seus pontos de vista e apresentar as atividades

que realizam.

A acessibilidade sera contemplada nas atividades e materiais de
divulgacao do evento, impresso e online.
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Foto: arquivo da FSDOwn
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Desafios da
vida adulta
e inclusao

Objetivos, tema e proposta

Este Congresso pretende garantir a participacao efetiva das pessoas com
sindrome de Down nas suas atividades para dar vida ao tema “Eu tenho
sindrome de Down, e dai?” , hnuma demonstracao de que a sindrome
nao define a pessoa humana que deve de modo igual gozar dos mesmos
direitos e oportunidades.

E preciso neste Congresso enfatizar a vida adulta - historicamente
negligenciada - assim como o direito de estudar, trabalhar, ter renda, vida
afetiva, moradia independente, ao lado da urgente necessidade de haver
mudancas nas politicas publicas para que os direitos e as oportunidades
sejam para todos e todas, independentemente de raca, género, condicao
social e cognicao.
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Foto: arquivo da FSDOwn
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19 a 22 de novembro de 2025 . A o ;

Campinas .
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Campinas, SaoPaulo /| . "<

A abertura ocorrera na noite de 22/10 com uma

% conferéncia magna, seguida de diferentes modalidades
N & g g
b, ™ Y 4 de atividades nos dias 23, 24 e 25/10, com encerramento
Pl g Bt & . ) . .
e —— si.f:iwm 4 as 13h. No dia 22/10, das 9h as 17h, havera atividades de
fq;_‘,ﬂ

Além de se destacar como um polo educacional e .
de desenvolvimento de pesquisa, em todas as areas A gk s B
do conhecimento em instituicoes como a Universidade

Estadual de Campinas (Unicamp), Pontificia Universidade Catolica de
Campinas (PUC-Campinas), Sao Leopoldo Mandic, Universidade Sao
Francisco (USF), entre outras. Campinas oferece aeroporto internacional,
ampla rede hoteleira, restaurantes e shoppings.

Sl pre-congresso.

Os trabalhos cientificos poderao ser apresentados em
Painéis, Posteres e Comunicacao Oral, seguindo os eixos
tematicos do Congresso, com horarios especificos ao
longo dos dois dias e meio, ajustados conforme 0 numero

de trabalhos aprovados.

O Expo D. Pedro, anexo ao Shopping D. Pedro, e localizado a 100 km de Serédo realizadas Plenarias, Palestras, Conferéncias (abertura e

Sao Paulo, foi escolhido apds visitas técnicas. Estrategicamente situado encerramento) e modalidades diversas (Simposios, Mesa Redonda,
dentro do shopping, oferece beneficios como estacionamento, alimentacao Forum, Conferéncias e Rodas de Conversa) em atividades

e compras. simultaneas entre trés a cinco salas.

Proximo as principais rodovias da cidade (D. Pedro, Anhanguera O evento também incluira reunidoes especificas, como assembleias

e Bandeirantes) e universidades, o local atende aos critérios de gerais, para melhor articulacao e convivéncia da rede, como encontro
hospedagem, traslado e alimentacao para o publico estimado de ate dos filiados, visitas culturais a instituicdes locais, momentos das

2.000 pessoas em plenaria ou dividido em grupos de pessoas em salas. familias, encontro de autodefensores, dentre outras atividades,
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A Fundacao Sindrome de Down (FSDown), eleita pela Federacao
Brasileira de Associacoes Sindrome de Down (FBASD), em conjunto com
a Federacao Ibero-Americana de Sindrome de Down (FIADOWN), sera

a realizadora do IX Congresso Brasileiro Sindrome de Down e do

VIl Congresso Iberoamericano Sindrome de Down.

A FSDown, criada em Campinas por um pequeno grupo de pais e

maes no ano de 1985, foi uma das pioneiras na defesa dos direitos das
pessoas com sindrome de Down. Ao longo de sua existéncia, busca

o desenvolvimento integral das pessoas com sindrome de Down,
oferecendo programas como apoio as familias, atendimento terapeutico,
educacao na perspectiva inclusiva, inclusao no mercado de trabalho,
apoio a moradia independente.

Ja realizou cinco foruns internacionais de sindrome de Down, mantém
parceria com instituicoes e especialistas estrangeiros que, a convite da
FSDown, ja estiveram no Brasil para aprofundar os conhecimentos sobre a
vida inclusiva. A instituicao sempre atuou de modo vanguardista na crenca
das possibilidades das pessoas com sindrome de Down viverem de modo
autonomo e independente.

Conheca mais em: fsdown.org.br

10

FBA

Federacdo Brasileira
das Associacoes de
Sindrome de Down

Y

FIADOWN

Asociacién Iberoamericana
de Sindrome de Down

Foto: arquivo da FSDOwn

Federacao Brasileira das Associacoes de Sindrome de
Down - FBASD

A FBASD, federando 49 associacoes em todo o

Brasil, atua como observatorio do cumprimento da
Constituicao, da Lei Brasileira de Inclusao e da legislacao
infraconstitucional. Com marcante contribuicao na
construcao de politicas publicas, a FBASD defende direitos
e valores essenciais para a vida plena das pessoas com
sindrome de Down.

Conheca mais em: federacaodown.org.br

Asociacion Iberoamericana de Sindrome de Down -
FIADOWN

A FIADOWN, fundada em 2010, € uma associacao ibero-
americana que fortalece lacos entre organizacoes
nacionais de sindrome de Down da Ibero-América (hoje
com 19 paises). Com o objetivo de promover, ampliar e
fortalecer a defesa dos direitos humanos das pessoas com
deficiéncia, a FIADOWN busca uma vida digna e plena
para elas e suas familias.

Conheca mais em: fiadown.org
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Custo do Congresso

R$ 2.580.000,00

(Dois milhoes, quinhentos e oitenta mil reais)

12

Contato

G (19) 3790 2818

@ (19) 99266 4914

fsdcongresso2025@fsdown.org.br
4@’ /fsdown

dacaosindromededown
e .@?l*

— L

Al § s

o U TENHO
S SINDROME
. = DE DOWN,
E DAII

Foto: arquivo da FSDOwn



FBA

bederacda Brasileira
fas Associaches de
Sindrome de Down

Oficio n° 76/2024

Assunto: Assembleia Geral Extraordinaria
Brasilia/DF, 12 de novembro de 2024.

Ao Senhor
Oficial do Cartoério do 1o Oficio de Registro Civil, Titulos e Documentos e Pessoas Juridicas

de Brasilia-DF

Sr. Oficial

Eu, Cleunice Bohn de Lima, brasileira, CPF: 420.273.650-87 ¢ identidade n°. 1589459, residente e
domiciliada em Sobradinho/DF, Condominio Contagem, lote A casa 20, Presidente da
FEDERACAO BRASILEIRA DAS ASSOCIACOES DE SINDROME DE DOWN-FBASD, de
nacionalidade brasileira, solicito a Vossa Senhoria o registro da Ata da ASSEMBLEIA GERAL
EXTRAORDINARIA da Federagio Brasileira das Associacdes de Sindrome de Down, CNPJ
00.871.306/0001-13, com sede a SHCS CR QD 507, BLOCO B, LOJA 67, ASA SUL,
BRASILIA/DF CEP: 70.351-520 - conforme documentacfio em anexo.

Nestes termos,
Pede Deferimento.

QW

Cleunice Bohn de Lima
Presidente da FBASD
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CONVOCACAO DA ASSEMBLEIA EXTRAORDINARIA
DA FEDERACAO BRASILEIRA DAS ASSOCIACOES DE SINDROME DE DOWN

No uso das atribuigdes previstas no Art. 37 e em cumprimento ao Art. 54 do Estatuto
Social da FBASD, a presidente da Federagdo Brasileira das Associagdes de Sindrome de Down, a
Sra. Cleunice Bohn de Lima, convoca a Assembleia Geral Extraordinaria, a realizar-se no dia 27
de maio de 2023 no modelo hibrido (presencial e remoto), as 11h, em primeira convocagao, a ser
instalada no horario previsto com 50% dos associados em dia com suas obrigagdes sociais ¢
11h30, em segunda e ultima convocagdo, com qualquer nimero de associados, em dia com suas
obrigacdes, na sede da Federacdo Brasileira das Associagdes de Sindrome de Down, com enderego
na CRS 507, BLOCO B, LOJA 67 — ASA SUL, Brasilia/DF (presencial) e através da plataforma
ZOOM (virtual), com o seguinte link de acesso: https://us02web.zoom.us/j/88506379161

ORDEM DO DIA:

Parceiros/amigos da FBASD;

Reajuste da mensalidade;

Apresentacao e ratificagdo do Plano de Advocacy atualizado;
Contrato com a IMPACTA;

Congresso Brasileiro e Congresso Internacional da Fiadown;
Projeto de Autodefensoria da FBASD;

Projeto de reforma da Sede da FBASD;

Assuntos gerais.

PN B DD =

Observagdes:

1) Os participantes que optarem pela modalidade virtual, deverdo se assegurar de uma internet
estavel para maior confiabilidade de sua participacao;

2) Para as participagdes virtuais, os representantes deverdo informar no chat: nome / n° do CPF
/associacdo que representa;

3) As associadas poderdo apresentar representante, por meio de procuracdo, encaminhada a
secretaria da FBASD, em até 24 horas antes da realizacdo da assembleia (Art.55, paragrafo 2°,
do Estatuto).

E muito importante a participacdo das associadas da Federagdo Brasileira das Associagoes de
Sindrome de Down, lembrando que somente podem votar aquelas em dia com as suas obrigacoes
estatutadrias.

Brasilia, 05 de maio de 2023. \

Cleunice Bohn de Lima
Presidente da FBASD
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ATA DE ASSEMBLEIA GERAL EXTRAORDINARIA

No dia 27 de maio de 2023, as 11h00, em primeira convocagao,
atendendo o Edital de Convocacao, datado de 05 de maio de 2023, ¢
atendendo todas as prerrogativas estatutarias, reuniram-se de forma
hibrida (presencial e virtual), presencialmente na sede da FBASD,
em Brasilia / DF, com endereco na SHCS CR QD 507, BLOCO B,
LOJA 67, ASA SUL, os membros diretores da FBASD, Cleunice
Bohn de Lima - Presidente, Vicente Fiorentini - Vice-presidente e
representando a AFAD-Porto Alegre, Marcos Antonio Costa -
Diretor Administrativo & financeiro e representando a Associa¢ao
Amor Pra Down, Marcos Rogério Tofoli - Diretor regido sudeste e
representando Fundacdo Sindrome de Down, Patricia Saldanha
Marinho de Almeida - Diretora de Comunicacdo e Marketing e
representado o Movimento Down, Livia Mesquita Teixeira Borges -
Diretora regido nordeste e representando a Ser Down, Jonas Leffa
Fernandes - Diretor regido sul, Anailson Marcio Gomes - Conselho
Fiscal, Prycila Maria Eleutério de Oliveira - Diretora regido norte e
representando T21, Liane Martins Collares — Diretora de Relagdes
Institucionais, ¢ como convidados, Dr. Edson Collares ¢ a sra.
Marilei Collares. Virtualmente, através da plataforma ZOOM, com
link constante no edital de convocagdo, supracitado, as seguintes
entidades filiadas a FBASD e seus respectivos representantes:
Instituto Alana - Claudia Moreira; Instituto Mano Down - Leonardo
Gontijo; Francisleide Maia - Espago Mosaico e Juliana Queiroz
Santos - Movimento Down Chute no Preconceito, os presentes nesta
videoconferéncia, logo abaixo relacionadas, elegeram para presidir
os trabalhos, Cleunice Bohn de Lima, presidente da Federacao, que
apresentou as pautas abaixo:
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A presidente da FBASD Cleunice Bohn de Lima realizou a abertura
da assembleia extraordindria, cumprimentou e agradeceu a todos,
informou que estdvamos reunidos na sede da FBASD, em
Brasilia/DF, com os Diretores da Federacdao e colaboradoras. Em
seguida passou a palavra para a Diretora de Comunicagdo e
Marketing, Patricia Saldanha Almeida, que na ocasido comunicou o
seu desligamento como Diretora de Comunicagdo e Marketing da
FBASD no dia 03 de maio de 2023 devido a sua mudanga para
outro pais. Em seguida, o Diretor Administrativo e Financeiro
Marcos Costa, cumprimentou os presentes na sede e os online, fez a
leitura da ordem do dia e em seguida apresentou o primeiro item da
pauta: Parceiros/Amigos da FBASD; Reajuste de mensalidade;
Apresentagdo e ratificacdo do Plano de Advocacy atualizado;
Contrato com a Impacta; Congresso Brasileiro e Congresso
Internacional da Fiadown; Projeto de Autodefensoria da FBASD;
Projeto de reforma da sede da FBASD e Assuntos gerais, encerrada
a apresentacao, nao houve manifestacdo em contrario. Em seguida,
a presidente Cleunice Bohn de Lima, fez um breve resumo das
atividades desenvolvidas pela atual diretoria em todo esse periodo,
comentou sobre a conquista de novas associadas, entre outros.
Considerando o quérum insuficiente para votacao, passou a palavra
para o Diretor Administrativo e Financeiro da Federagdo, Marcos
Costa, que seguiu para o primeiro item da pauta: mensalidades, uma
das principais fontes de arrecadagdo da Federagdo e com a
transferéncia da sede para Brasilia, ver a necessidade de atualizagao
da mensalidade que atualmente esta no valor de R$150,00 e tendo
como sugestdo, para elevar o valor para R$180,00, com o objetivo
de manter as despesas, como agua, luz, telefone, internet, servicos
de limpezas, que anteriormente eram cedidas pela Fundagdo
Sindrome de Down, em Campinas/SP.

Ressaltou que hoje, temos trés colaboradoras a servicos da FBASD,
com apoio na comunicagdo, no projeto de advocacy, que
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posteriormente a coordenadora de advocacy Paloma vai fazer um
breve resumo sobre as atividades que t€ém desempenhado.

Encerrada a apresentacdo, nao houve manifestacao contraria, ficou
acordado em manter o valor fixo de R$150,00, até o dia 31 de
dezembro de 2023 e a partir de janeiro de 2024 a mensalidade sera
fixada no valor de R$180,00 e as contribui¢des serdo realizadas
mediante boletos bancarios. Refor¢ou ainda que todo més de janeiro
teremos alteragdes na mensalidade que foi aprovada por
unanimidade pela assembleia.

Seguiu-se para o proximo item da pauta, Parceiros/Amigos da
FBASD, que tem como objetivo unir pessoas da sociedade civil, das
mais diversas areas de atuacdo que desejam contribuir com as
atividades da Federacdo. Em seguida, o Diretor Administrativo
Financeiro, Marcos Costa, pediu para que as pessoas presentes
nesta assembleia se apresentassem dizendo o nome e qual entidade
representa, encerrada as apresentagdes, abrindo para manifestacoes,
ouvimos algumas sugestdes e aprovamos por unanimidade. Na
sequéncia, Marcos, passa a palavra para a Coordenadora de
Advocacy, Paloma Pediani, que se apresenta e agradece a todos pela
oportunidade de estar auxiliando na elaboracdo e execucao do Plano
de Advocacy, que conta com o apoio financeiro do Instituto Alana.
Paloma compartilhou o relatorio de atividades de Advocacy, e fez
um breve resumo sobre as atividades que tem desempenhado, como
as incidéncias politicas que tem sido feito com os parlamentares,
com os orgaos do governo, diretorias, no senado, Camara dos
Deputados, reunides estratégicas, visando os projetos de leis que sao
importantes para a Federacdo. Explicou também sobre a execugdo
do Plano, as metas prioritarias, que sdao dados, saude, educacdo e
empregabilidade. A profissional de advocacy falou sobre a criacao
do grupo de autodefensores dentro do Plano de Advocacy, da
parceria com o Instituto JO Clemente e Instituto Alana que estdo
contribuindo na formacao dos autodefensores que se reune nas
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sextas-feiras, as 10h da manha, pela plataforma google Meet, para
participar da formagdo do grupo, onde estdo aprendendo sobre os
poderes legislativo, executivo, judiciario, politicas publicas, projetos
de leis, direitos humanos e linguagem simples. Finalizou
agradecendo a todos, que esta tendo uma experiéncia boa,
construtiva e desafiadora. Em seguida, convidou a Diretora de
Relagdes Institucionais, Liane Martins Collares. Com a palavra,
Liane cumprimenta a todos e fala da importancia do trabalho em
equipe, fala da sua experiéncia e participagdo no evento da ONU —
Organizagdo das Nagdes Unidas, onde falou sobre a sua trajetoria de
vida, autodefensoria no Plano de Advocacy e a importancia da
linguagem simples. Finalizou agradecendo a todos pela
oportunidade, especialmente a Paloma pela parceria, por ter viajado
juntas para Nova York e que se encontra muito feliz. Em seguida, a
presidente agradece a Liane e a Paloma. Aberto para manifestacoes,
Leide, coordenadora do grupo nacional de autodefensoria da
FBASD e representante do Espago Mosaico, nossa associada,
agradeceu pela oportunidade e falou sobre a importincia de
compartilhar o material do grupo de formagao com a autodefensoria
nacional. Em seguida, a presidente agradeceu a presenca de todos,
deixou registrados algumas presengas que entraram no final da
primeira Assembleia Ordinaria, de prestacdo de contas, relatorio de
atividades da FBASD de 2022, onde foi aprovado o orcamento.
Passamos por alguns assuntos, a presidente pediu para que as
pessoas presentes nesta assembleia se apresentassem dizendo o
nome ¢ qual entidade representa e com o encerramento das
apresentacoes, a presidente abre para manifestagdes € sem nenhum
pronunciamento, seguiu-se para o proximo item: 4. Contrato com a
IMPACTA, informou aos presentes que o contrato foi renovado por
mais seis meses, onde o0s mesmos estdo auxiliando para um novo
projeto de captagdo de recursos, através de reunides semanais. Em
seguida, a presidente agradece a presenca da professora Edna, que
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esta na coordenagdo geral da Autodefensoria Nacional da
Federagdo, representante do Espa¢o Mosaico, nossa filiada, e
seguiu-se para o proximo ponto da pauta: 5. Congresso Brasileiro e
Congresso Internacional da Fiadown que sera realizado no Brasil,
em 2025. Lembrou que encaminhamos uma carta para as associadas
tomarem conhecimento ¢ interesse na realizacado do mesmo, sendo
que somente a Fundagdao Sindrome de Down demonstrou interesse.
Em seguida, a presidente passa a palavra para o Diretor da regional
sudeste, Marcos Rogério Tofoli, também presidente da Fundacao
Sindrome de Down, cumprimenta a todos e refor¢a o interesse na
realizacdo do Congresso em Campinas/SP, argumenta que o nosso
comité cientifico concentra bastante em Sao Paulo, cita o Dr. Zan
Mustacchi, Dra. Ana Claudia Brandao, Lenir Santos, que foi eleita
recentemente vice-presidente da Fiadown, justifica que existem
varios fatores que contribuem para a realizagdo do mesmo. Em uma
breve conversa com o Leonardo Gontijo, presidente do Instituto
Mano Down, nosso associado, o mesmo justificou que no préximo
ano 1rd realizar um Simposio com o Dr. Zan Mustacchi, presidente
da CEPEC, nosso associado. Aberto para manifestagdes, os
associados demonstraram apoio a realizagdo do Congresso em
Campinas/SP. Em seguida, a presidente fechou esse ponto da pauta
€ seguiu para os proximos topicos: 6. Autodefensoria da FBASD,
fez um breve resumo sobre o encontro em Natal, as novas
coordenadoras do grupo Nacional, Edna Maia e Leide Maia, as
mediadoras Helena Ribeiro e Lisley Sophia, sobre a possibilidade
de realizagdo de um Congresso dos autodefensores no Brasil, falou
sobre as recentes participagdes dos autodefensores da FBASD na
Conferéncia Livre de saide da Pessoa com Deficiéncia no Rio de
Janeiro, da participacdo da Lais no Simposio na USP ao lado da
Dra. Ana Claudia Brandao, com a mediacdo da Leide, da Maria
Cristina da regional de Goids no evento da ANADEDP, representando
o grupo da Associacdo Nacional dos Defensores Publicos, Fernando
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Barbosa, onde ele foi homenageado, no evento no Dia do Trabalho
no Rio Grande do Sul, falando como autodefensor da Federacao, da
Luana Dallacorte Rolim De Moura que ¢ fisioterapeuta, vereadora
suplente, integrante da AFAD - PA/RS, como participante do
Comité de Etica da Escola Paulista de Medicina, a Amanda do SESI
de Campinas que esta no espaco do Comité de Etica do Instituto Jo
Clemente, representando a Federacdo, da participagdo da Liane
Collares na ONU. A presidente Cléo, faz um agradecimento por
estarmos reunidos desde a Assembleia do dia anterior, reunido da
Diretoria, agradece também a participacdo do Instituto Maria
Alcoforado de Barros Melo, de Olinda/PE, nossa filiada, que
também demonstrou interesse pela realizacdo do Congresso.
Seguimos para o proximo e ultimo ponto da pauta: 7. Reforma da
sede que em primeiro momento estd localizado na Asa Sul, em
Brasilia/DF. Expds a situagdo do local, que estd precisando
urgentemente de uma reforma, inicialmente fizemos um orgamento
no valor de R$25.000,00 e nos proéximos trés meses vamos comecar
a readequar o local com o proprio montante que temos disponivel,
através das arrecadagdes que recebemos via mensalidade. Reforgou
que no momento era para trazer essas informacoes. Na sequéncia, a
presidente agradece a presenga da Madalena, ex-presidente da
Federacdo, que traz algumas pontuagdes sobre o Estatuto da
FBASD. A senhora Madalena, lembra desde a fundacdo da
Federagcdao Down, no dia 13 de agosto de 1994, em Buenos Aires,
mas recorda a data mais importante, o dia 16 de junho de 1995,
onde discutiram por uma noite sobre a aprovacdo do documento,
eleicdo da diretoria e trazer a Federagdo para o Brasil, onde
iniciariam os trabalhos. Deixou algumas sugestoes para a atual
Diretoria, revisar ¢ defender a data 13 de agosto de 1994, como a
data da fundacdo e o dia 16 de junho de 1995, como inicio das
atividades, aprovacao do estatuto e eleicdo da sua primeira diretoria
efetiva, pois sendo o contrario, o item seguinte, art. 87, fica
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contraditorio. O Estatuto Social da FBASD, entrou em vigor na data
de registro no cartorio competente, em 16 de outubro de 1995. A
presidente agradece a participacao da Madalena, argumenta que vai
discutir sobre essas sugestdes com a atual gestdo, e ver a
possibilidade de uma reforma estatutaria. Em seguida, a presidente
se emociona ¢ faz agradecimentos a presenca da familia Collares
por todo apoio e contribuicdo na constru¢gdo do movimento. A
presidente fala da importancia de construir politicas ndo somente
para os filhos, que sejam para outras pessoas terem um futuro
melhor, pois a politica estd sendo construida, ndo ¢ porque ela nao
esta sendo efetivada na sua totalidade que devemos desistir. Hoje
temos varios jovens que gravam videos defendendo a escola
inclusiva e futuramente teremos muito mais.

Nada havendo para ser tratado a presidente deu por encerrada a
Assembleia Geral Extraordinaria, as 14h05, agradecendo a presenga
de todos. E para constar, eu, Marcos Antonio Costa, Diretor
administrativo e financeiro da Federacdo, lavrei a presente ata que,
depois de lida e aprovada, foi assinada por mim e pela presidente

desta Federacao.

Cleunice Bohn de Lima
Presidente da FBASD

- [ "\.
M| e | LoHe-
CY | g, /\(”’

|

! jp Costa
J gos Aatomd ©
| g 2119481

Marco(s Antonio Costa
Diretor Administrativo Financeiro




