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Termo de Referéncia
IX Congresso Brasileiro de Sindrome de Down e VIl Congresso Ibero-

americano de Sindrome de Down

Eu tenho Sindrome de down e dai?

Caracterizagao da Instituicao

NOME : Fundacéo Sindrome de Down

ENDERECO: Rua Jose Antonio Marinho, N° 430 — Barao Geraldo - Campinas-SP
CNPJ: 52.366.838/0001-05

Telefone:(19) 3790-2818

E-mail: http://www.fsdown.orqg.br/

Responsavel:

Nome: Marcos Rogerio Tofoli

CPF: 137.985.018-58

RG: 23.153.732-3

Enderecgo: Pedro Vieira da Silva, 64 MR 41 — Bloco 2- Campinas/SP - CEP: 13080-570
CEP: 13080-570

Telefone: 019 981813820

E-mail: mrtofoli@gmail.com ou marcos.tofoli@fsdown.org.br

2.Justificativa: importancia tematica e alinhamento com politicas publicas.

Justificativa da proposi¢ao: A Fundagao Sindrome de Down ja realizou anteriormente
5 féruns sobre sindrome de Down, sempre com o apoio financeiro do Ministério da
Saude, realizando este evento que relne, pela primeira vez, o contexto ibero-americano
junto ao brasileiro. Esse evento (IX Congresso Brasileiro de Sindrome de Down e VII
Congresso Ibero-americano de Sindrome de Down) sera realizado no Brasil, na cidade
de Campinas (SP), de 19 a 22 de Novembro de 2025, em Campinas/ SP.

Os temas a serem abordados visam a qualidade de vida da pessoa com sindrome de
Down desde o seu nascimento e o seu direito a uma vida inclusiva em todos os campos,
social, familiar, escolar, afetiva, laboral. Pretende-se destacar nesse amplo campo da
qualidade de vida, que se espraia para as condicionantes e determinantes de sua saude,
o envelhecimento da pessoa com sindrome de Down, a preveng¢ao de doengas como o


mailto:fsdown@fsdown.org.br
http://www.fsdown.org.br/#_blank
mailto:mrtofoli@gmail.com
mailto:marcos.tofoli@fsdown.org.br

FUNDAGAO SINDROME DE DOWN
Rua José Antbénio Marinho, 430 - Barao Geraldo - Campinas —SP
CEP: 13084-783 -Fone: (19) 3790-2818 - email: fsdown@fsdown.org.br

Alzheimer que acomete essas pessoas em tenra idade, a partir dos 40 anos, bem como
outros aspectos que podem interferir em sua autonomia e qualidade de vida. E sabido
cientificamente que alteracdo genética causa a SD, ocasiona danos a saude, alguns
desde o nascimento, como as doencas cardiacas, a surdez, a catarata congénita, dentre
outros, sendo que esta alteragao também é responsavel pelo envelhecimento precoce,
conforme descritos em estudos cientificos, que a partir dos 35 anos, o envelhecimento
comeca a se fazer presente e pode causar precocemente a doenga de Alzheimer, cuja
incidéncia na SD é bastante alta pelo fato de o cromossoma 21 ser o responsavel pelo
gene denominado APP o qual é responsavel pela doenga de Alzheimer.

Nesse sentido, a FSD vem desenvolvendo estudos e parcerias para aprofundar o
conhecimento das consequéncias do envelhecimento precoce e passar a atuar de modo
preventivo, que em outros paises, como a Espanha, comeca aos 18 anos de idade.
Pretende-se dentro do tema qualidade de vida, destacar as questdes do envelhecimento
precoce na SD.

Outra frente esta nas discussdes da Convencao Internacional sobre os Direitos da
Pessoa com Deficiéncia (ONU, 2006), buscando-se, assim, uma maior articulagdo entre
propostas do campo técnico e do campo politico. Por este motivo, é importante que
periodicamente sejam promovidos eventos que promovam o intercambio de
conhecimentos para que profissionais da saude e areas afins, aprimorem as ofertas de
servigos oferecidos a pessoa com deficiéncia intelectual.

3 Objetivos: geral e especificos

Descrigao do Objeto: Tem como objeto a realizagédo do IX Congresso Brasileiro de
Sindrome de Down e VII Congresso Ibero-americano de Sindrome de Down. Evento
realizado visando reunir especialistas, pesquisadores, estudiosos, familiares, pessoas
com sindrome de Down e debaterdo temas cuja diretriz principal é o direito de viver
plenamente em uma sociedade inclusiva, livre de qualquer preconceito, discriminagao
e barreiras sociais, culturais e atitudinais, entre outras que impedem a inclusdo das
pessoas com sindrome de Down. A qualidade de vida dessas pessoas, em especial
quanto ao seu envelhecimento com saude e qualidade de vida.

Objetivos / Resultados: Trazer para o publico e para o debate as reflexdes sobre a
qualidade de vida das pessoas com SD, seu envelhecimento, praticas e servigos
oferecidos em territério nacional e regional e tendo uma possibilidade de estudo dos
contextos internacionais.

Objetivo geral: Aperfeicoamento dos profissionais da FSD, das demais areas da saude
e afins, da regidao e do pais para qualificar os servigos destinados as pessoas com
sindrome de Down e suas familias.

Objetivos especificos: Atualizagdo de profissionais da saude, especialmente
pediatras, geriatras, neurologistas, psiquiatras, geneticistas, gestores da saude,
fisioterapia, fonoaudiologia, terapia ocupacional e psicologia do municipio, da regiéo e
nacionalmente. Revisdo da qualidade dos atendimentos, a partir do conhecimento
gerado pelo Congresso.
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Conteudo programatico: Saude, direitos, educagdo e qualidade de vida e demais
aspectos que com ela interfiram e o envelhecimento.

4. Publico-alvo e estimativa de participantes.

Publico-alvo: O evento visa reunir profissionais, técnicos, entidades, cientistas,
usuarios do Sistema Unico de Saude com ou sem deficiéncia, familiares e pessoas com
deficiéncias. Também especialistas, pesquisadores, técnicos, professores e
profissionais da area da saude, dentre outros, para troca de experiéncias e
conhecimentos.

Critério de selec¢ao: profissionais, familiares e pessoas interessadas no tema.
Numero de vagas: 1200 vagas.

Instituicdes envolvidas: Fundacdo Sindrome de Down (FSDown), Federagao
Brasileira das Associadas de Sindrome de Down (FBASD) e Federacao Iberoamericana
de Entidades de Sindrome de Down (FIADOWN).

Localizagdo: Campinas

5. Eixos tematicos e subtemas principais.

A énfase dos temas sera sobre a condi¢cao adulta da pessoa com sindrome de Down
pelo fato desse direito Ihes ter sido historicamente negado ao n&o ser considerado que
a pessoa com deficiéncia intelectual tem direito a vida adulta em todos os seus
significados, como estudar, trabalhar, ter renda, vida afetiva estavel, moradia
independente, em virtude de preconceitos e visbes pré-determinadas a respeito das
possibilidades e potenciais dessas pessoas — aspecto este que se soma a necessidade
implementar e fortalecer politicas publicas inclusivas Esses fatores levarao a
uma autonomia na construgao de sua vida.

Este Congresso se objetiva 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?”, numa 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 mudangas nas politicas publicas para que os direitos e as oportunidades sejam
para todos e todas, independentemente de raga, género, condicao social e cognicao.

Segue uma sintese dos eixos tematicos e seus respectivos subtemas que serao tratados
no evento, também ja publicados no site do evento
(https://fsdown.org.br/congresso2025/).

Eixos Tematicos Subtemas principais
Saude A pessoa com sindrome de Down no mundo
contemporéneo: inclusdo e bem viver
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Vida adulta: cuidados médicos preventivos
A importancia da prevencao para o bem viver
Envelhecimento — estudos e desafios

Educagéao A inclus&o escolar na teoria e na pratica

Novas metodologias para o aprendizado inclusivo
Trabalho A importancia do trabalho no mundo real

Formacéo para o mercado de trabalho e metodologias
Direitos O capacitismo mora ao lado

Capacidade civil e tomada de decisao apoiada
Advocacy e pesquisas Redes de pesquisa (Rede Buriti)

O papel das entidades de apoio as pessoas com
sindrome de Down na sociedade inclusiva

Advocacy e redes sociais

"Coorte de T21" - Convergéncias de pesquisas e seus

desafios
Autonomia e | Autonomia e vida independente
protagonismo Somos todos diferentes

Sindrome de Down e os beneficios de estar ao ar livre

6. Estrutura da programacgao: conferéncias, mesas, oficinas, etc.

A abertura ocorrera na noite de 19/11 com uma conferéncia magna, seguida de
diferentes modalidades de atividades nos dias 19, 20, 21 e 22/11, com encerramento as
13h. No dia 19/11, das 9h as 17h, havera atividades de pré-congresso. Para os dias 20
e 21/11 estao previstos dois grandes ambientes, com capacidade para 600 pessoas em
cada local, com atividades simultdneas, onde serdao trabalhadas com 18 diferentes
tematicas de apresentagdes de diferente natureza. Serdo realizadas Plenarias,
Palestras, Conferéncias (abertura e encerramento) e modalidades diversas (Simpésios,
Mesa Redonda, Férum, Conferéncias e Rodas de Conversa).

Os trabalhos cientificos poderao ser apresentados em Painéis, Posteres e Comunicagao
Oral, seguindo os eixos tematicos do Congresso, com horarios especificos ao longo dos
dois dias, ajustados conforme o numero de trabalhos aprovados.

Estao previstas atividades especificas simultineas em duas salas, onde uma delas sera
destinada para as experiéncias exitosas na area de inclusao e, na outra, para troca entre
familias e trabalhos especificos de autodefensoria. O evento também incluira reunidoes
especificas, como assembleias gerais, para melhor articulagao e convivéncia da rede,
como encontro dos filiados, visitas culturais a instituicdes locais, dentre outras
atividades. Sera destinada espacgos especificos no evento (estandes e salas de
projecao) que trara tematicas diversas de relacionadas a diversidade e inclusao.

Segue uma sintese da programagado do evento que se dara na seguinte estrutura
desenhada a seguir:

Dia / Manha (8h as 12h) Tarde (14h as Noite (19h as 21h)
Periodo 18h)
19/11 Pré congresso — Workshop e minicursos Abertura oficial
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20/11 4 Palestras 2 Palestras e 2 Forum de discusséao e
Mesas redondas Debates

21/11 2 Palestras e 2 2 Palestras e 2 Encontros e reunides
Conferéncias Foruns técnicas das filiadas
22/11 2 Rodas de conversas e  Desmontagem do evento
Encerramento

Estao planejadas atividades culturais e sociais de forma que possam contemplar os
intervalos de café e almogo, bem como uma programacao social para atividades
apos o evento.

7. Formato do evento: presencial, hibrido ou virtual.
O evento sera 100% presencial.
8. Infraestrutura necessaria: espacgo, equipamentos, acessibilidade, etc.

Sera um espaco que suporta em formato de plenaria 1200 pessoas, que estara nessa
configuragdo durante a abertura (19/11/2025) e no periodo da manha do segundo dia
do evento, que tera a conferéncia magna (20/11/2025 — periodo da manha). A partir
desse momento (20/11/2025 — tarde), esse espaco sera dividido em dois, que suportara
dois grandes espacos de 600 pessoas, permanecendo nesse formato até o final do
evento (22/11/2025 — as 13h).

Esta prevista uma sala de 140 pessoas que tera atividades de pré congresso
(19/11/2025) e também uma programagao concomitante de mobilizagdo as pessoas
com sindrome de Down (Rodas de conversa — Deixa eu falar por mim), apresentagao
de experiéncias exitosas das organizagdes associadas e também debatera temas e
questdes especificas para as familias, cuidadores e profissionais da sauda (Rodas de
conversa — De familia para familia).

Os equipamentos de midia e audiovisuais para esse formato serdo previamente
preparados de forma a atender o publico esperado, sendo na estrutura principal com
teldes de projecao e dois palcos moveis, de forma que quando a plenaria for dividida
em duas salas, toda a infraestrutura seja garantida para essas duas salas (1 palco para
cada sala e toda a estrutura de som e imagem). Para a sala de atividade concomitante,
serao garantidos também a infraestrutura de som e imagem.

Toda a estrutura de acessibilidade com linguagem de sinais e tradug&o simultédnea sera
garantida nas salas principais, sendo contratadas uma equipe que possa garantir a
linguagem de sinais para toda a programacéo e traducéo de portugués para espanhol
(e vice-versa). Serao locadas duas cabines e fones de ouvidos para suportar o publico-
alvo esperado.
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Ainda em termos de acessibilidade, todos os materiais serdo produzidos em linguagem
simples e as sinalizagdes e vias do evento deverdo seguir os aspectos de mobilidade
garantidos.

Quanto a equipe de segurancga, limpeza e brigadistas toda a estrutura estd sendo
considerada os numeros estipulados pela quantidade de publico esperado e conforme
descrito nas especificacdes do responsavel do espaco de locagao contratado (Expo D.
Pedro).

9. Equipe organizadora e comissodes de trabalho.

O evento conta com uma empresa organizadora de eventos que mobilizara sua equipe
para suportar o evento em termos de credenciamento, montagem da feira e suporte as
salas. A previsdo estimada de pessoas envolvidas é de um credenciamento de 10
pessoas e como suporte ao evento, que tenha-se mais 14 pessoas suportando as
mesas, palestrantes e espacos.

Além da equipe organizadora, existem duas comissodes de trabalhos articulados, sendo
a executiva composta por 9 representantes, sendo 3 de cada instituicio realizadora:
FSDown, FBASD e FIADOWN. A comissao cientifica é formada por 6 representantes,
sendo também dois representantes de cada uma dessas organizagdes realizadoras.

10. Estratégia de comunicacao e divulgagao.

As estratégias previstas visam mobilizar o publico-alvo, fortalecer a visibilidade do
evento e ampliar a disseminacdo de conteldos qualificados sobre os direitos das
pessoas com deficiéncia intelectual e demais temas a serem abordados no congresso,
como empregabilidade, envelhecimento precoce, inclusao social, entre outros.

As acgbes de comunicacéo e divulgacao envolvem:

e Criacao de site: um site com informagdes que estdo sempre sendo atualizadas
para que o publico-alvo esteja sempre informado as tematicas, programagdes,
palestrantes, hospedagens, entre outras informagdes pertinentes a serem
compartilhadas.

e Planejamento integrado de midia: com cronograma de conteudos alinhado as
etapas do congresso (pré-evento, realizagdo e pdés-evento), contemplando
formatos diversos como videos, cards, textos e depoimentos.

e Campanhas em redes sociais: com foco em alcance organico e
impulsionamento estratégico (Instagram e Linkedin com maior foco),
segmentadas para publicos especificos como pessoas com deficiéncia,
familiares, educadores, profissionais da saude e gestores publicos.

e Assessoria de imprensa e midia espontanea: producdo e distribuicdo de
releases, contato com veiculos de imprensa e cobertura jornalistica do evento.

e Producao de materiais acessiveis: conteudos em linguagem simples e com
legendas, assegurando acessibilidade e inclusdo comunicacional. Tal como
linguagem em libras e audiodescrigdo no evento.

o Criacao de identidade visual e pecas graficas: para fortalecer a marca do
congresso e facilitar a identificagao nas diferentes plataformas e espacos fisicos.

o Cobertura audiovisual do evento: registro em foto e video para divulgagéo em
tempo real e posterior disponibilizacédo no site e nas redes da Fundacao,
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promovendo acesso ao conteudo para quem nao pbde participar
presencialmente.

e Embaixadores com sindrome de Down: Selecdo de pessoas com sindrome
de Down com forte engajamento nas midias sociais para promover o evento e
falar de sua importancia como um todo na sociedade.

Essas estratégias visam ampliar o engajamento da sociedade civil, promover o
protagonismo das pessoas com deficiéncia intelectual e fortalecer o compromisso
publico com os direitos humanos, a incluséo e a diversidade.

11. Participagao internacional: paises convidados, tradugao, logistica.

Teremos como publico alvo representantes dos 19 paises que compde a Federacéo
Iberoamericana das Entidades de Sindrome de Down, portanto com a predominancia
da lingua espanhola. Também teremos o palestrante convidado Carlo Lepri que é
italiano e o palestrante Joaquin Spinosa que é americano.

Toda a logistica de tradugdo simultdnea sera garantida no evento nas palestras
principais com a locagao de cabines de traducao e fones de ouvidos, bem como pessoas
responsaveis por essa traducao durante as palestras.

13. Cronograma de execug¢ao e marcos principais.

Segue uma tabela com o cronograma das agdes centrais estratégicas referente ao
periodo de abril a Novembro que possibilitam verificar alguns entregaveis ao longo
desse periodo.

Més Cronograma das agdes estratégicas

Abril Lancamento do evento e website

Divulgacao dos palestrantes (fase I)

Maio Organizagao dos comités — organizador e cientifico

Contratagao da empresa organizadora e agéncia de turismo - Fulltime
Junho Contratagao de assessoria de imprensa

Divulgacao dos palestrantes (fase Il)

Julho Divulgagéo da programacao do evento (desenho inicial)

Andlise e aprovagao dos trabalhos submetidos para apresentacao
Agosto Contratagao de empresas para confec¢ao de materiais para o evento
Selegéo e divulgagao dos trabalhos cientificos aprovados

Reserva de hotéis e compra de passagens
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Setembro | Contratacdo da empresa para tradugao/ linguagem de sinais/ libras
Contratagao de equipamentos e recursos audio visuais

Contratagao de equipes de apoio e suporte — administrativo, seguranca,
limpeza (Fase I)

Divulgacao dos palestrantes (fase Ill)

Reserva de hotéis e compra de passagens

Outubro Treinamento da equipe organizadora

Preparacao dos materiais (graficos, impressos e gerais)

Contratagao de equipes de apoio e suporte — administrativo, seguranca,
limpeza (Fase Il)

Reserva de hotéis e compra de passagens
Novembro | Divulgacédo da programacao do evento (versao final)

Contratacao e formacgao das equipes de apoio e suporte —
administrativo, seguranca, limpeza (Fase lll)

Montagem, realizacado e desmontagem do evento
Dezembro | Prestacido de contas

Producao dos relatérios e materiais especificos de divulgacao do
evento

Os meses que antecederam esse periodo tiveram como agdes estratégicas a definigao
do local (Brasil/ SP — Campinas), formag¢ao do comité executivo, locagdo do espago e
contratagdo de equipe (marketing, comunicagao, designer grafica e desenvolvedores).
Foi a etapa inicial convite aos primeiros palestrantes e parceiros dos comités divulgados
no website.

14. Produtos esperados: relatérios, publicagdes, banco de experiéncias

Apds o evento sera divulgado suas as acgbes e resultados em redes sociais; por
materiais impressos; capacitagdes especificas dos profissionais da saude, por meio de
palestras, workshops, rodas de conversa, debates. Serao 13 palestras, 8 workshops, 4
rodas de conversas e se¢des de apresentagcao de trabalhos/ experiéncias exitosas.

Ainda dentro de acgbes para a divulgacdo do evento e dos resultados, existe as
propostas de:
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- Divulgacao em larga escala do evento e sua relevancia para usuarios e familiares;
- Explicagao do evento e sua relevancia para profissionais da rede de saude do SUS;
- Participacéo das diferentes modalidades oferecidas nos 4 dias de evento

- Compartilhamento por meio de anais e revistas do conteudo do evento para a
sociedade.

Além desses momentos formativos e de disseminagdo dos conhecimentos, havera a
preparagdo de materiais especificos com o objetivo de compartilhar os conteudos com
6rgaos formuladores de politicas publicas para pessoas com deficiéncia nos niveis
municipal, estadual, federal e organiza¢des sociais, entre outros.

Metas fisicas: Atingir o publico-alvo com a participacdo de aproximadamente 1200
pessoas.

Metodologia / Estratégias Operacionais: Temas relacionados com a Sindrome de
Down e deficiéncia intelectual.

Tempo de execugao do projeto: 4 dias

Resultados esperados: Disseminacdo de novos conhecimentos, pesquisas,
experiéncias no campo da pessoa com sindrome de Down e deficiéncia intelectual
mediante exposi¢cdes, palestras debates e workshop. Congressos periddicos sao
fundamentais para a atualizacdo do conhecimento e troca de experiéncias,
especialmente no que tange ao envelhecimento da pessoa com SD que além de
precoce, ha evidéncias cientificas do desenvolvimento da doenga de Alzheimer e de
transtornos cognitivos a partir dos 40 anos sendo importante a sua divulgagao.

Serao beneficiados profissionais de saude e entidades parceiras do SUS, bem como
familiares e intercAmbio de conhecimentos e praticas com profissionais das areas de
saude especialistas em deficiéncia intelectual do Brasil, Italia, Estados Unidos e
Espanha.

Requisitos minimos: profissionais da area de saude e afins.

12. Orgamento estimado: itens detalhados e fontes de recurso.

N° da Meta: 1 - Especificagdao: Compra de passagens para os palestrantes
Compra de 18 passagens aéreas, sendo 9 nacionais e 9 internacionais
Data Inicio: 11/07/2025 - Data Fim: 31/08/2025 - Valor Total (R$): 90.000,00

N° da Meta: 2 - Especificagdo: Contratagdo das hospedagens para os palestrantes
Contratacao de hospedagem para os palestrantes e organizadores do evento
Data Inicio: 25/08/2025 - Data Fim: 10/09/2025 - Valor Total (R$): 40.000,00
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N° da Meta: 3 - Especificagdo: Transportes para traslados aos palestrantes
(aeroporto, hotel, local do evento)

Contratacao de transportes para os palestrantes

Data Inicio:15/11/2025 - Data Fim: 22/11/2025 - Valor Total (R$): 20.000,00

N° da Meta: 4 - Especificagao: Alimentagao para os palestrantes

Alimentacgao palestrantes nos dias de eventos

Data Inicio:15/11/2025 - Data Fim: 22/11/2025 - Valor Total (R$): 11.630,00

inglés para a plenaria

N° da Meta: 5 - Especificagdo: Contratacdo de traducao simultdnea em Espanhol e

Contratacao de equipe especializada em traducao simultanea para a plenaria

Data Inicio: 01/10/2025 - Data Fim: 22/11/2025 - Valor Total (R$): 19.731,00

N° da Meta: 6 - Especificagao: Locacio de cabines e fones de tradugao

Contrataciao de empresa especializada em locacao de cabines e fones de
traducao

Data Inicio: 01/10/2025 - Data Fim: 22/11/2025 - Valor Total (R$): 18.639,00

VALOR GLOBAL: 200.000,00

Documento assinado digitalmente

b MARCOS ROGERIO TOFOLI
g ol Data: 08/08/2025 12:56:41-0300

Verifique em https://validar.iti.gov.br

Marcos Rogerio Tofoli

Presidente

10


mailto:fsdown@fsdown.org.br

		2025-08-08T12:56:41-0300




