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Resumo

O acesso a informacao faz toda a diferencga, por meio de informacoes atualizadas e de qualidade, é possivel
compreender que assim como qualquer pessoa, quem nasce com sindrome de Down vem ao mundo cheio
de potencialidades. O Movimento Down envolve a articulagao de agoes digitais e iniciativas em rede,
apoiadas pela producao e difusao de contetidos que incidem diretamente para o apoio ao desenvolvimento,
melhor qualidade de vida e efetiva inclusao em todos os espacgos da sociedade.

Objetivo Geral

A tecnologia se ancora em uma plataforma digital permanentemente atualizada, que ja alcangou mais de 2
milhdes de usuarios e mantém mais de 260 mil seguidores em todos os estados brasileiros e em mais de
100 paises.

Objetivo Especifico

Problema Solucionado

A Sindrome de Down decorre de uma ocorréncia genética considerada a mais comum dentre as demais ja
classificadas, é a causa mais frequente - aproximadamente 18% - da incidéncia de deficiéncia intelectual,
além de propiciar outros problemas clinicos associados.No que se refere aos nimeros da SD no Brasil,
estima-se que ela ocorre em 1 a cada 700 nascimentos e estd presente em todas as ragas e classes sociais,
alcancando aproximadamente 300 mil brasileiros. As pessoas com a SD sao caracterizadas por uma
combinacao de diferencas maiores e menores na estrutura corporal, associada a dificuldades de
desenvolvimento das habilidades cognitivas e fisicas, assim como tracos especificos na aparéncia facial.
Além disso, as pessoas com SD possuem maior prevaléncia de uma série de questdes de saude,
principalmente questoes cardiacas congénitas, doencas gastresofdgicas, infecgées respiratérias e
disfungoes hormonais. Esse quadro associado a outras vulnerabilidades faz fundamental que as familias
tenham acesso aos meios para a prevencao e intervencao precoce em relagao as questoes de satude
prevalentes e as necessidades de apoio ao desenvolvimento e inclusao.

Descricao

O Movimento Down iniciou sua atuacao em 2012, com o lancamento da plataforma virtual, o objetivo
desde o inicio foi o de identificar contetidos confidveis ja existentes que pudessem ser disponibilizados e
aqueles que ainda precisariam ser produzidos para atender as necessidades de informacao identificadas
pelos diversos grupos envolvidos. A tecnologia se desenvolve a partir de 4 linhas de agdo ancoradas na
plataforma de comunicacao: - Producao e difusao de informacao - Desenvolvimento e sistematizagao de
recursos, estratégias e metodologias - Advocacy - Mobilizacao social e fortalecimento das redes de
atendimento e protecao Ancorados no portal sdo oferecidos diversos recursos e estratégias, sao
publicacoes, videos e materiais metodoldgicos que apoiam familias e profissionais no estimulo e atencdo a
pessoa com SD. As areas de saude e desenvolvimento sdo editorias fundamentais e resultam da parceria
com unidades de atendimento e exceléncia. Em 2012 participamos do Grupo de Trabalho que deu origem
ao manual Diretrizes de Atencao a Pessoa com Sindrome de Down e a convite do Ministério da Saude
desenvolvemos a versao acessivel, que traz conteudos adaptados para que possam ser lidos e
compreendidos por pessoas com SD. Em 2014 langamos em parceria com a equipe médica do Hospital
Israelita Albert Einstein uma colegdao de 13 cadernos que abordam as principais questdes de saude
prevalentes em pessoas com SD, com a apresentacao de tratamentos, dicas e orientagdes. No campo do
desenvolvimento o nosso Guia de Estimulacao para Criancas com SD ja foi validado por diversos
especialistas e é utilizado por unidades ambulatoriais de referencia como o Instituto Fernandes
Figueira/FIO CRUZ e o IPPMG/UFR]. A web-serie Crescer com SD contem com 30 videos tutoriais de
apoio a estimulacdo precoce e foi legendada e disponibilizada em inglés pela Down Syndrome UK . Como
ja destacamos, para subsidiar esta produgdo desenvolvemos projetos em parceria com entidades como o
Ministério da Saude, Ministério da Educacao, OAB, Defensoria Publica, UNICEF, Abring e UFR],
articulando a influéncia na formulacao de Politicas publicas, a sistematizacdao metodoldgica e a difusdo da
producao académica e cientifica relacionadas a sindrome de Down. Nossa rede institucional mantem mais
de 30 instituigoes governamentais e nao governamentais articuladas e é filiado a Down Syndrome
International , a Federagao Brasileira das Associagoes de Sindrome de Down e a Rede Nacional da
Primeira Infancia. A multiplicagdo do conhecimento é um principio que orienta a agdo da tecnologia.



Assumimos o compromisso estratégico de ampliar a nossa abrangéncia buscando qualificar o impacto nas
classes sociais menos favorecidas e nos territérios de menor acesso as redes de servigo. Para tanto
langamos o Programa Rede de Ativadores que busca mobilizar voluntarios em todos o Brasil. O programa
contou com mais de 400 pessoas inscritas em sua primeira chamada e recrutou 160 voluntarios para o
piloto em implementacao em 8 estados. O apoio a projetos de pesquisa e extensdao tem como objetivo
estimular a descoberta e o desenvolvimento de novas estratégias. Com o projeto TO Brincando, uma
articulacao com a Faculdade de Medicina/Terapia Ocupacional da UFR] e o IPPMG, foram desenvolvidos
recursos educativos e terapeuticos - entre atividades, pranchas de apoio a comunicac¢ao, adaptacoes
fisicas e recursos de tecnologia assistiva e comunicagdo alternativa e outras estratégias - a partir da
andlise de 46 brinquedos fabricados pela industria nacional. No campo da inovacao o Movimento Down foi
convidado pelo UNICEF para apoiar tecnicamente a iniciativa "All Children Reading and Learning -
Universal Design in Textbooks". Em 2015 coordenamos a "Oficina Brasileira - Desenho universal para
livros didaticos", e participamos das demais oficinas realizadas em quatro paises da Ibero América. Esse
trabalho articulou pessoas com deficiéncia, pesquisadores e especialistas e resultou em um protocolo de
diretrizes para orientar o desenvolvimento, a producao e a distribuicao de livros didaticos em consonancia
com os principios do “Desenho universal”. Em 2017, em parceria com o Observatério de Educacéao
Especial e inclusao escolar: praticas curriculares e processos de ensino e aprendizagem - ObEE, ntucleo de
pesquisa da UFRR], estamos trabalhando para a testagem e validacao cientifica do protétipo.

Recursos Necessarios

Para implementacao da tecnologia sdo necessarios recursos tecnoldgicos e materiais conforme abaixo
detalhado: 1. Plataforma de comunicacdo envolvendo: dominios, servidores, ferramentas de mail
marketing, banco de dados e monitoramento digital, servico de desenvolvimento e Webdesign. 2. Servicos
de sustentacao da plataforma e manutencao das acgdes tais como telefone, banda larga (dedicada
preferencialmente) e rede interna de informacao 3. Equipamentos de informatica 4. Materiais pedagdgicos
e acervo de pesquisa 5. Passagens aéreas, diarias e hospedagens para a viabilizacao da participagao em
eventos

Resultados Alcancados

Neste ano a plataforma alcancou 2 milhdes de usudarios, com média mensal de mais 40 mil acessos nos 27
estados brasileiros e em mais de 100 paises. Os contetdos disponibilizados pelo Portal j& alcancaram mais
de 9 milhdes de pessoas por sua capacidade de viralizacao, com mais de 400mil acdes de engajamento
mensais. A plataforma conta com canais de relacionamento integrados, pagina no Facebook que ja alcanca
mais de 265.000 seguidores e o Fale conosco, com mais de 6.500 conversas e 11mil usuarios cadastrados,
responde diariamente a duvidas encaminhadas para uma rede de mais de 15 especialistas voluntarios. Em
quatro anos foram produzidos e disponibilizados mais de 3.400 contetudos digitais, 36 publicacoes e 38
videos, participamos de 64 eventos, seis deles internacionais, impactando cerca de 30.000 pessoas, entre
pessoas com SD, profissionais e familiares. A partir do projeto TO Brincando foram desenvolvidos 1400
recursos de apoio ao desenvolvimento, aplicados no atendimento de 100 criancas na brinquedoteca
construida em area cedida pelo IPPMG/UFR]. O espaco se consolidou como uma unidade de pesquisa,
ensino e extensao, com 6 projetos de pesquisa em curso e a formacao de mais de 800 profissionais de
saude e educacao. Em 2012 a iniciativa ficou entre os 10 finalistas do Prémio Prémio Crianca da Fundacao
Abring. Em 2012 o Movimento Down foi uma das 12 organizacgoes finalistas da terceira edicao do Projeto
Dom, iniciativa do Grupo Fleury que reconhece e oferece capacitacao a ONGs que atuem na area de
saude. Em 2014 o Movimento Down foi admitido como amicus curiae pelo STF na Agdo Direta de
Inconstitucionalidade (ADI 5357) movida pela CONFENEN contra dispositivos LBI relacionados ao acesso
e permanéncia de estudantes com deficiéncia em escolas regulares. Projetos como o Escola para Todos,
uma parceria com a OAB-R] e Defensoria Publica do DF foram levados em conta na decisdo deferida pelo
Ministro Edson Fachin, relator da agdo, que reconheceu que as atividades do Movimento Down tém
impacto nacional e internacional. Em 2017, a partir do reconhecimento do impacto do movimento e com o
apoio da Fundacgédo Ford, esta tecnologia esta sendo replicada para o apoio as familias das criangas
diagnosticadas com a Sindrome Congénita do Zika Virus. No segundo semestre de 2017 langcaremos o
Movimento Zika cunhado nos principios e linhas de agao validadas no Movimento Down.
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