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

Termo de Referéncia
IX Congresso Brasileiro de Sindrome de Down e VII Congresso lbero-
americano de Sindrome de Down

Eu tenho Sindrome de down e dai?

Caracterizagao da Instituicao

NOME : Fundagao 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.org.br/

Responsavel:

Nome: Marcos Rogerio Tofoli

CPF: 137.985.018-58

RG: 23.153.732-3

Endereco: 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 proposig¢ao: A Fundacao Sindrome de Down ja realizou anteriormente
5 féruns sobre sindrome de Down, sempre com o apoio financeiro do Ministério da
Saude, realizando também esse evento que reunir, 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) que foi realizado no
Brasil, na cidade de Campinas (SP), de 19 a 22 de Novembro de 2025, em Campinas/
SP tera a sua disseminagao do conhecimento, seno objeto desse termo e se dara ao
longo do ano de 2026.

Os temas abordados visam a qualidade de vida da pessoa com sindrome de Down
desde o0 seu nascimento e o0 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 prevengéo de doengas como o
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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 doengas cardiacas, a surdez, a catarata congénita, dentre
outros, sendo que esta alteracao 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 do cromossomo 21 ser o responsavel pelo
gene denominado APP o qual é responsavel pela doenca 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, comecga aos 18 anos de idade.
Pretende-se dentro do tema qualidade de vida, destacar as questées do envelhecimento
precoce na SD.

Outra frente sdo nas discussdes da Convencao Internacional sobre os Direitos da
Pessoa com Deficiéncia (ONU, 2006), buscando-se, assim, uma maior articulagao 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. Isso ocorreu de forma muito
articulada com o evento realizado, reunindo cerca de 1200 pessoas, sendo 25% do
publico as pessoas com sindrome de Down que tiveram seu protagonismo nas
discussdes realizadas.

3 Objetivos: geral e especificos

Descrigao do Objeto: Tem como objeto a disseminagédo dos conhecimentos e debates
realizados no IX Congresso Brasileiro de Sindrome de Down e VIl Congresso Ibero-
americano de Sindrome de Down. Evento que reuniu especialistas, pesquisadores,
estudiosos, familiares, pessoas com sindrome de Down e debaterdo temas cuja diretriz
principal € 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 as discussbées e continuidade das
reflexdes sobre a qualidade de vida das pessoas com SD, seu envelhecimento, praticas
e servicos oferecidos em territério nacional e regional e tendo uma possibilidade de
estudo dos contextos internacionais.

Objetivo geral: Aperfeigoamento dos profissionais da FSD, das demais areas da saude
e afins, da regidao e do pais para qualificar os servicos 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,
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fisioterapia, fonoaudiologia, terapia ocupacional e psicologia do municipio, da regiao e
nacionalmente. Revisdo da qualidade dos atendimentos, a partir do conhecimento
gerado pelo mterial do Congresso.

Conteudo programatico: Saude, direitos, educacdo e qualidade de vida e demais
aspectos que com ela interfiram e o envelhecimento.

4. Publico-alvo a ser impactado.

Publico-alvo: Especialistas, pesquisadores, técnicos, professores e profissionais da
area da saude, dentre outros, para troca de experiéncias e conhecimentos.

Critério de selegao: profissionais, familiares e pessoas interessadas no tema.

Instituicdo envolvida: Fundacao Sindrome de Down (FSDown)

5. Eixos tematicos e subtemas principais.

A énfase dos temas trabalhados e divulgados, resultante do evento, serdo sobre a
condicao adulta da pessoa com sindrome de Down pelo fato desse direito Ihes ter sido
historicamente negado ao nao 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 visdes
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 levardo a uma autonomia na construcio de sua vida.

A énfase desse evento teve foco na 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, condigdo social e cognig&do. Isso sera o conteudo trabalhados e divulgado,
resultante das discussdes.

Segue uma sintese dos eixos tematicos e seus respectivos subtemas que foram tratados
no evento, também ja publicados no site do evento
(https://fsdown.org.br/congresso2025/), o que pretendemos com a filmagem bruta
realizada, transformar em materiais que poderédo ser amplamente divulgados.

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

Educacao A inclusao 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

Isso equivale a 40 horas de conteudos que foram captados a serem convertidos
nas diferentes formas de divulgacao dessas tematicas. Tendo como desdobramentos 20
momentos diferenciados de mesas e discussbes com os mais de 70 palestrantes que
compuseram as diferentes dinAmicas realizadas nesses 4 dias de evento.

6. Estrutura da programacao que sera origem do material a ser disseminado na
rede: conferéncias, mesas, oficinas, etc.

Segue uma sintese da programacéo do evento que ocorreu na seguinte estrutura
desenhada e que originaram todo o conteudo descrito na etapa anterior:

Dia / Manha (8h as 12h) Tarde (14h as Noite (19h as 21h)
Periodo 18h)

19/11 Pré congresso — Workshop e minicursos Abertura oficial

20/11 4 Palestras 2 Palestras e 2 Foérum de discusséo e

Mesas redondas Debates

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

Estado planejadas atividades culturais e sociais de forma que possam contemplar os
intervalos de café e almogo, bem como uma programacgao social para atividades
apo6s o evento.

Serao efetivamente todos os momentos convertidos em material especifico para
consulta e estudo da rede. Essa estrutura sera melhor desenhada em um repositério onde
todos possam acessar o conteudo e fazer uso para suas pesquisas e estudos.
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7. Formato do material a ser disponibilizado.

O evento foi 100% presencial, sendo esse o principal motivo de prever a disseminacao de
conhecimento a partir de materiais oriundos dessa discussao, oferecendo assim de forma
digital todo o conteldos a quem interessar. Tera um local especifico, que cadastrara as
pessoas que tenham interesse no material, para acesso as informacdes e interacdo com
0s possiveis palestrantes, tematicas e formacao de grupo para trabalho.

Vale ressaltar que todos os palesttrantes fizeram seus termos de aceite (imagem e som)
para a divulgacao do conteudo.

8. Estratégia de comunicacao e divulgacao.

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 nesse evento,
como empregabilidade, envelhecimento precoce, inclusdo social, entre outros.

As agdes de comunicacgao, produgao e divulgacédo envolvem:

o Criacao de site (repositério especifico vinculado ao site da Fundagao
Sindrome de Down): um site com informagdes que estdo sempre sendo
atualizadas para que o publico-alvo esteja sempre informado as tematicas,
programagoes, palestrantes, hospedagens, entre outras informagdes pertinentes
a serem compartilhadas.

e Planejamento integrado de midia (Assessoria de impresna com 5
divulgag¢des na midia e inauguragao desse repositério): com cronograma de
conteudos alinhado as etapas do do repositério e liberacdo do conteudo para o
grande publico, contemplando formatos diversos como videos (5), cards (5),
textos especificos/ releases (4) e depoimentos/ entrevistas (seréo 30 entrevistas
com os palestrantes).

e Campanhas em redes sociais (5 impulsionamentos): 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.

o Assessoria de imprensa e midia espontanea (3 materiais especificos -
apresentagcao, capcitacao e divulgagcao ampla do conteudo): producéo e
distribuicdo de releases, contato com veiculos de imprensa e cobertura
jornalistica do evento.

e Producao de materiais acessiveis (produgao da cartilha e arquivo em pdf,
bem como em audiodescrigdo): conteudos em linguagem simples e com
legendas, assegurando acessibilidade e inclusdo comunicacional. Tal como
linguagem em libras e audiodescri¢gdo no evento.

o Criacao de identidade visual e pe¢as graficas (inser¢des quinzenais a partir
da inauguracgao do repositoério): para fortalecer a marca do congresso e facilitar
a identificacdo nas diferentes plataformas e espacos fisicos.

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 inclusao e a diversidade.
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9. Colaboracao internacional: paises convidados, tradugao, logistica.

Teremos como publico alvo representantes dos 19 paises que compde a Federagcao
Iberoamericana das Entidades de Sindrome de Down, portanto com a predominancia
da lingua espanhola, disponibilizaremos também o conteiudo em espanhol (com

legendas).

Como foi objeto a traducao simultanea no evento, também sera garantida nesse material
toda a acessibilidade.

13. Cronograma de execugao e marcos principais.

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

periodo.

Més Cronograma das agodes estratégicas

Janeiro a

Marco Contratagao das equipes e organizacdo do material bruto do evento
(Contratacao de espaco para o repositorio e equipamentos de suporte e
armazenamento)

Abril a

Julho Acesso ao material, organizagao e mapeamento das informagdes a
serem publicadas (Transcri¢gdo das 40h e seus desdobramentos para o
trabakho com o material e sua divulgagéo)

Agosto a

Outubro Formacéo e disseminacdo do conhecimento a partir da distribuicdo dos
conteudos (Cartilhas impressas e digitais)

Novembro

e Ampla divulgagao e entrega da plataforma para uso em toda a rede

Dezembro | (entrega de uma plataforma com os conteudos acessiveis e todo

material para pesquisa e divulgagao)
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14. Produtos esperados: relatérios, publicagoes, banco de experiéncias

Apds o evento sera divulgado suas as agbes 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 apresentacio de
trabalhos/ experiéncias exitosas.

Ainda dentro de agbes para a divulgacdo do evento e dos resultados, existem as
propostas de:

- Divulgacao em larga escala do material produzido do evento e sua relevancia para
usuarios e familiares (Cartilhas de distribuigcéo fisica e digital);

- Explicagao do evento e sua relevancia para profissionais da rede de saude do SUS (4
capacitacdes especificas);

- Compartilhamento por meio de anais e revistas do conteudo do evento para a
sociedade (distribuicdo de materiais para o publico participantes — 1200 e disponibilidade
em pdf para os demais envolvidos).

Além desses momentos formativos e de disseminagao dos conhecimentos, havera a
preparagao de materiais especificos com o objetivo de compartilhar os conteddos com
orgaos formuladores de politicas publicas para pessoas com deficiéncia nos niveis
municipal, estadual, federal e organizagdes sociais, entre outros.

Metas fisicas (1220 pessos envolidas diretamente no evento, mas ee forma
indireta, uma abrangéncia nacional projetada em 50 mil pessoas e internacional,
na ordem de 80 mil pessoas): Atingir o publico-alvo que participou do evento e
interessados na tematica

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

Tempo de execugao do projeto: 1 ano

Resultados esperados: Disseminacdo de novos conhecimentos, pesquisas,
experiéncias no campo da pessoa com sindrome de Down e deficiéncia intelectual
mediante uma exposic¢des, 13 palestras, 4 mesas de debates e 8 workshop.

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. Essa estimativa direta € de 55 instituicbes filiadas no contexto brasileiro
(atingindo a ordem de 50 mil pessoas) e, no contexto internacional, séo 19 paises filiados
e que tem como foco no debate, mais de 80 mil pessoas envolvidas diretamente no
interesse dessa tematica.
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Requisitos minimos: profissionais da area de saude e afins.

10. Orcamento estimado: itens detalhados e fontes de recurso.

N° da Meta: 1 - Especificag¢ao: Atualizacao do todo conteudo do congresso no
website e materiais impressos

Etapa: Fazer uso do conteudo das conferéncias, palestras e mesas no website
da realizadora e distribuicido em formato digital.

Data Inicio: 01/01/2026 - Data Fim: 31/12/2026 - Valor Total (R$): 73.000,00

N° da Meta: 2 - Especificagao: Contratagdo de equipe para desenvolvimento de site
e produgao de videos

Etapa 1: Contratagao de uma assessoria de imprensa, especialista em
comunicagao, programador e videomaker que atue na elaboracao de contetudos
acessando o material bruto do Congresso e transformando em materiais
publicaveis para todo o publico alvo Interessado (familias, profissionais da rede
de saude e pesquisadores).

Data Inicio: 01/01/2026 - Data Fim: 31/12/2026 - Valor Total (R$): 180.000,00
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N° da Meta: 3 — Divulgacdo em larga escala dos materiais (digitais e impressos)

Etapa: Desenvolver paginas digitais dedicadas aos repositorios especificos dos
materiais do evento, elaborar cartilhas e publicagdes impressas (como livros) sobre
o conteudo abordado, e realizar trés formagoes voltadas a disseminagao do
conhecimento junto a rede.

Data Inicio: 01/01/2026 - Data Fim: 31/12/2026 - Valor Total (R$): 38.000,00

N° da Meta: 4 — Capacitagoes e Formagao da rede

Etapa: Realizacao de 3 formagoes voltadas a disseminagao do conhecimento junto a
rede.

Data Inicio: 01/01/2026 - Data Fim: 31/12/2026 - Valor Total (R$): 9.000,00

VALOR GLOBAL.: 300.000,00

Documento assinado digitalmente

b MARCOS ROGERIO TOFOLI
g » Data: 28/11/2025 18:32:04-0300

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

Marcos Rogerio Tofoli
Presidente da Fundacao

Sindrome de Down
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