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Resumo: A doenca COVID-19 é causada pelo novo coronavirus
SARS-CoV-2. Apresenta clinica variavel, desde infecgOes
assintomaticas até quadros respiratorios graves. Portadores de
Sindrome de Down (SD) sdo grupo de risco para evolugdo com a
forma grave da COVID-19, pois devido a alteracdo genética de
trissomia do cromossomo 21, podem possuir deficiéncia do sistema
imunolégico, cardiopatias e alteracbes anatdmicas do sistema
respiratorio. Desenvolveu-se, entdo, uma campanha de prevencdo a
COVID-19 em populagdo com SD e deficiéncia intelectual,
abordando a promocéo do entendimento da pandemia, a estimulagao
de novos hébitos de higiene, a préatica de exercicios fisicos, a
alimentacdo saudavel e a manutencdo da saude mental durante o
distanciamento social. Sinaliza-se também para o conceito de
autodeterminacdo, em que a populagdo com SD é protagonista de
suas proprias vidas, estimulando os jovens a tomarem decisdes e
usufruirem de um ambiente no qual eles tenham participagédo social,
para reduzir a cultura de exclusdo a qual sdo submetidos. Prova-se,
portanto, a insercdo no cendrio atual. Estruturada em videos, uma
animagdo com informagdes gerais sobre a pandemia e os demais
protagonizados por jovens frequentadores da Fundagdo Sindrome de
Down (FSD), focados na sua inclusdo, capacidade, autonomia e
empoderamento. Nestes videos, é abordada a importancia do
distanciamento social e como se manter saudavel durante a
quarentena. O pioneirismo do projeto de prevencdo a COVID-19 para
pessoas com SD, sendo essas protagonistas da campanha de
prevengdo para ja seus pares, obteve expressiva atencdo das midias
de comunicagdo. Entdo, atinge-se o objetivo de visibilidade a
populacdo Down promovendo sua capacidade em conscientizagdo
social.

" Graduanda na Pontificia Universidade Catdlica de Campinas, Faculdade de
Medicina, extensionistas pela Pro-Reitoria de Extensdo e Assuntos Comunitarios -
Brasil.E-mail: vichoin@gmail.com
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Palavras-Chave: Coronavirus, Sindrome de Down, Dificuldade Intelectual e
desenvolvimental, Prevencéo.

Abstract: COVID-19 disease is caused by the new coronavirus
SARS-CoV-2. It has a variable clinic, from asymptomatic infections to
severe respiratory conditions. People with Down Syndrome (DS) are a
risk group for evolution with the severe form of COVID-19, because
due to the genetic alteration of trisomy of chromosome 21, they may
have immune system deficiency, heart disease, and anatomical
changes in the respiratory system. Then, a COVID-19 prevention
campaign was developed in a population with DS and intellectual
disability, addressing the promotion of understanding the pandemic,
the stimulation of new hygiene habits, the practice of physical
exercises, healthy eating and the maintenance of mental health during
social distance. It also points to the concept of self-determination, in
which the population with DS is the protagonist of their own lives,
encouraging these young people to make decisions and enjoy an
environment in which they have social participation, to reduce the
culture of exclusion in which they are submitted. Therefore, the
insertion in the current scenario is proven. Structured in videos, an
animation with general information about the pandemic and the
others videos led by young people attending the Down Syndrome
Foundation (FSD), focused on their inclusion, capacity, autonomy
and empowerment. In these videos the importance of social distance
and how to stay healthy during quarantine is addressed. The
pioneering spirit of the COVID-19 prevention project for people with
DS, who are the protagonists of the prevention campaign for their
peers, obtained significant attention from the media. The goal of
visibility for the Down population is reached, promoting their ability
to social awareness.

Keywords: Coronavirus, Down Syndrome, Intellectual Disability, Prevention.
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INTRODUCAO

A doenca COVID-19 é causada pelo novo coronavirus SARS-CoV-2,
traduzido do inglés como Coronavirus 2 da Sindrome Respiratoria
Aguda Grave, surgiu na cidade de Wuhan, localizada na China, em
2019, e se disseminou rapidamente para o mundo (OMS, 2020)
Apresenta um quadro clinico varidvel, desde infeccdes assintomaticas a
quadros respiratérios graves, uma vez que 0s principais sintomas séo
tosse, febre, coriza, dor de garganta e dispneia (Ministério da Saulde,
2020). Contudo, a forma clinica grave da doenca acontece
principalmente em pacientes com fatores de risco, como: idade maior
que 60 anos, doengas cardiovasculares, diabetes mellitus, hipertensdo
arterial sistémica, doengas pulmonares crénicas, doengas renais croénicas,
sindrome de Down e neoplasias (Grupo forca colaborativa COVID-19
Brasil, 2020). Ademais, a transmissdo da doenca ocorre diretamente
entre pessoas por meio da passagem de pequenas goticulas do nariz ou
da boca, advindas da tosse, espirro, conversacdo, ou indiretamente
devido a manutencdo do virus em objetos e superficies ao redor da
pessoa (Ministério da Saude, 2020).

Considerado publico de risco para evolugdo com a forma grave da
COVID-19, os portadores de SD apresentam trissomia do cromossomo
21 e devido a essa alteragdo genética, podem possuir deficiéncia do
sistema imunoldgico, cardiopatias, alteracbes de anatomia do sistema
respiratorio, entre outras. As anormalidades imunolégicas sédo
decorrentes de alteragdes morfofuncionais do timo e de déficit da funcéo
linfocitaria. Diante dessas alteraces, portadores de SD sdo mais
propensos ao desenvolvimento de infecgBes e doengas autoimunes.
(Nisihara, Massuda & Lupiafies, 2014). As cardiopatias influenciam no
desfecho grave da COVID-19, com impacto sobre uma maior
mortalidade. E as alteragBes anatdbmicas propiciam a colonizagdo, com
isso a infeccdo de vias aéreas superiores. No contexto da pandemia da
COVID-19, esses individuos tornam-se vulneraveis, e se apresentam
CcOmO uma preocupagdo para 0 grupo de extensdo da Prd-Reitoria de
Extensdo da PUC-Campinas, que sob orientacdo do docente Prof. Dr.
José Francisco Kerr Saraiva, atua com essa populacdo junto & Fundacéo
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Sindrome de Down e com o apoio da Sociedade Brasileira de
Cardiologia. Desenvolveu-se, entdo, uma campanha para atuar
efetivamente contra o virus junto dos jovens com SD.

Diversas recomendac@es para proteger e evitar a transmissdo do virus
foram realizadas, principalmente aos publicos de risco, com foco nos
portadores de SD e deficiéncia intelectual. As recomendagdes incluem
lavagem das méos até a altura dos punhos, com &gua e sabdo, ou
higienizar com alcool gel 70%; cobrir nariz e boca com lengo ou com o
braco ao tossir ou espirrar; evitar tocar olhos, nariz e boca com as maos
ndo lavadas; manter distancia minima de cerca de 2 metros de qualquer
pessoa; evitar abragos, beijos e apertos de mdos; dentre outras (WHO,
2020). Apesar dessas adverténcias serem do conhecimento de parte da
populacdo através dos meios de comunicacdo, é preciso adotar maneiras
dindmicas de promover a conscientizacdo do publico com SD, que
apresenta particularidades na aprendizagem. Mesmo com essa
dificuldade reconhecida no meio académico, apesar do ndmero de
artigos relacionados ao COVID-19 e a necessidade de medidas
preventivas, nenhum deles teve como publico alvo pessoas com
deficiéncia intelectual, o que evidencia ainda mais a importancia desse
artigo, por conferir a esta publicacdo o pioneirismo do tema. Assim, o
protagonismo da popula¢do com SD se fez um mecanismo eficiente para
propagacédo de informagoes acerca do SARS-CoV-2.

1. MATERIAL E METODOS

Para a realizacdo deste projeto, optou-se pela abordagem qualitativa,
em que o grupo foi composto por professor orientador e académicos de
extensdo universitaria, graduandos dos cursos de jornalismo, medicina,
psicologia, fisioterapia, nutricdo e terapia ocupacional; com apoio da
Melifera Filmes e de outros profissionais voluntarios. Caracterizando
uma equipa interdisciplinar. Durante o més de Abril de 2020 foi
desenvolvida uma animacéo explicativa direcionada ao publico alvo em
questdo, com explicacdes acerca do momento da pandemia de COVID-
19 e transmissdo de informagGes basicas sobre correta higiene pessoal,
maneiras de se proteger do contagio, isolamento social e como encaré-lo,
pratica de atividades fisicas durante este periodo e alimentacdo

305



Bruna Faustino Correia, José Francisco Keer Saraiva, Marcela Gomes de
Carvalho Mayeiro, Mariana Vieira Solda, Natalia Rezende Baraldi,
Thais Fortes Osério Bustamante e Victéria Boin Aguiar

saudavel. Com o diferencial de atender as principais maneiras de
aprendizagem da populagdo com SD, fez-se uso de discurso simples,
com frases diretas, fala pausada, ilustracdes que reforcassem a
mensagem, assim como palavras-chaves.

Desenvolveu-se também outro material multimidia, que consistiu em
cinco videos curtos protagonizados pelos préprios individuos com SD,
acerca da consciencializagdo sobre a importancia de ficar em casa no
combate ao coronavirus. O contedo aborda mensagens rapidas dos
jovens sobre a relevancia de lavar as mdos, de comer alimentos
saudaveis, de realizar atividades fisicas e lazer em casa. Para a confecdo
desse material foi feito um convite via online aos jovens frequentadores
da Fundacdo SD Campinas, para que nos ajudassem a transmitir o
conhecimento da animagdo, de forma que os participantes deveriam
confeccionar um video caseiro com mensagens consciencializadoras e
incentivadoras a respeito dos assuntos mencionados anteriormente. O
objetivo da transmissdo de conhecimento por parte do publico Down é
criar um meio de comunicacdo direto e de facil compreensdo entre o0s
jovens com SD, com estimulo a promocdo da empatia e o
reconhecimento da sua capacidade de multiplicador quanto a
conscientizacdo no contexto atual. Além de promover a autonomia desse
publico, evidencia-se a possibilidade e necessidade do cuidado sobre si
mesmo, assim como de seus pares. Os jovens mostraram-se empenhados
em participar, dezenas de filmagens foram recebidas, expondo as suas
realidades e o mais importante; o vocabulario proprio e frases simples,
com imagens e cores atrativas, para facilitar a compreensdo dos jovens,
personalizados a sua preferéncia comunicativa (Aradjo & Simdes, 2012).

O primeiro video conta com a participacdo de cinco jovens de
diferentes idades, que reforcam a importancia de ficar em casa durante o
combate ao virus. O segundo video contém orientagBes a respeito de
como deve ser feita a lavagem das maos, o uso do alcool em gel e a sua
relevancia; com a participacdo de sete jovens. No terceiro video consta a
atuacdo de trés meninas de idades diversas, que relatam as atividades
que tém feito durante o isolamento social. A danca, o0 uso de
instrumentos musicais, como tocar violao, e assistir a filmes sdo citados
como formas de manter a salide mental. O quarto video € composto pela
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atuacdo de quatro jovens que ressaltam a importancia de manter a pratica
de exercicios fisicos durante a pandemia, mesmo que em casa. S&o
exemplificadas com as praticas preferidas desses jovens, como
atividades aerdbicas, danca e basquete. O Ultimo video visa reunir
mensagens acerca dos pontos citados nos videos anteriores de forma
resumida e conjunta. Para tanto, foram agregados depoimentos curtos de
oito jovens, em que se fala acerca da importancia da lavagem das maos,
da manutencdo da alimentacdo saudavel, realizacdo de atividades fisicas
e novamente a mensagem sobre a necessidade de ficar em casa.

Ademais, a animacgdo e a fala desses jovens foram traduzidas para o
inglés em todos os videos, com o intuito de ampliar o alcance do
material. Assim como foram interpretados em Libras, uma vez que esta
foi uma campanha pioneira, alvo de grande repercussdo devido a seu
modelo integrativo e participativo de formulag&o.

Também foi elaborado, na mesma formatacdo anterior, um sexto
video no qual o docente orientador abordou a doenga e esclareceu a
maior suscetibilidade e gravidade do quadro clinico no pablico com SD,
a fim de se reforcar as medidas de prevencdo. O objetivo do video foi
atender a demanda das familias, profissionais e pessoas proximas
aqueles com SD, com orientacdes diretas e concisas sobre os cuidados
gerais, mas cruciais para prevengdo de COVID-19 nessa populagéo.

O grupo atuou também na elaboragdo de uma cartilha informativa
sobre assuntos como stress durante o isolamento, sinais e sintomas da
doenca e o que fazer caso os apresente, habitos saudaveis e atividades
fisicas. Esta foi direcionada para pais e/ou responsaveis dos individuos
com SD, composta por orientacdes detalhadas dos tdpicos anteriores. O
material confeccionado tem o objetivo de esclarecimento sobre o
assunto, de uma maneira simples, resumida e de facil consulta para
completo entendimento do publico alvo e seus responsaveis, a fim de
que sejam contemplados e que tenham suas ddvidas sanadas.

Em sintese, buscou-se o protagonismo do publico Down, a fim de
que este se qualifique como alvo principal no entendimento dos cuidados
sobre si mesmo, para que possa alcancar a salde fisica e mental em meio
ao contexto da pandemia de COVID-19, além de focar na sua
capacidade de multiplicador da mensagem. Foi apresentado a esta
populacdo o poder de escolha quanto a sua salide e de seus contactantes,
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com estimulacdo do exercicio da cidadania, uma vez que esses também
estdo inseridos no contexto da pandemia.

No que diz respeito a divulgacdo, circulou por varios veiculos de
imprensa escrita, radiofonica e televisiva de grande penetracdo nos
meios de comunicacdo social. Atingiu-se a visibilidade da pessoa com
sindrome de Down em sua plena capacidade, com a possibilidade de
combater os estigmas excludentes que ainda permeiam a sociedade.

Para acesso a pagina do projeto é possivel ler com a camera ou
aplicativo de seu celular o QR code abaixo, possibilitando a visualiza¢do
dos videos e demais materiais produzidos:

Figural
QR code para acesso a pagina do projeto

2. RESULTADOS

E importante salientar que até a0 momento de concretizagio do
presente trabalho, nenhum jovem da Fundagdo Sindrome de Down de
Campinas havia contraido a COVID-19, o que demonstra a eficacia da
campanha e a completa capacidade desses individuos de participacdo na
prevencao. Ademais, a autodeterminacao dos participantes possibilitou o
exercicio de suas respetivas autonomias, estimulando esses jovens a
tomarem cada vez mais decisdes e usufruirem de ambientes dos quais
eram excluidos.
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O apoio de inameros veiculos de informagéo possibilitou a campanha
atingir uma grande parte da populagdo, ndo apenas pessoas com SD e
dificuldade intelectual e desenvemental. Faz-se indeterminavel o seu
alcance, visto o comportamento viral da campanha em meios de
comunicagdo social e em outros comunicadores, como jornais
televisivos e radios.

3. DISCUSSAO

A elaboracédo dos videos protagonizados por jovens com sindrome de
Down sinaliza para a importancia da prevencdo a COVID-19, e também
é imprescindivel do ponto de vista de estimulo a representatividade e
autonomia da populacdo em questdo. Este relato, primordialmente,
aponta para a inclusdo das pessoas com dificuldades intelectuais e
desenvolvimentais nos contextos participativos e nas atividades de auto
representacdo, uma vez que, por meio de tantos paradigmas, esses
individuos encontram barreiras no que tange seus direitos de
participagdo, inclusdo social e de vida independente. Os empecilhos
encontrados impdem aos jovens com sindrome de Down uma condicéo
de infantilizacdo por toda a vida, com a privacdo das mais diversas
relagdes humanas que seriam estabelecidas ao longo do tempo, como as
de emancipacdo familiar, integragdo ao mercado de trabalho, vida
afetiva e sexual, entre tantos outros aspectos (Speziale, 2019). Por isso,
entende-se que os principais envolvidos deveriam protagonizar a
mensagem, com a garantia do poder de fala e de escolha, com
estimulacdo a promocao de seus direitos cidaddos e a autodeterminacédo
(Figueira & Ferreira, 2019). Este Gltimo seria o conceito pelo qual a
populagdo com sindrome de Down sera a intérprete da prépria existente,
a fim de que exercam participacgao ativa no processo de planejamento de
condicBes destinadas a eles, por meio da interpretacdo de acGes e dos
seguintes resultados, através do exercicio livre de sua autonomia. Outra
preocupacdo que se objetivou abordar foi a promoc¢do da pratica de
exercicio fisico e da alimentagdo saudavel, com o intuito de promover o
fortalecimento do sistema imune e, portanto, a manuteng¢do da salde,
considerando a influéncia que esses_exercem na regulacdo do sistema
imunoldgico. E importante também ressaltar que os habitos citados
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anteriormente atuam de maneira preventiva sobre 0s riscos
cardiovasculares, uma vez que esta populacdo estd mais propensa a
desenvolvé-los.

Por fim, a salde mental durante o distanciamento social, topico de
extrema relevancia e obteve atengdo especial, uma vez que as psicologas
dos pais e integrantes da Fundacdo Sindrome de Down relataram
dificuldades no convivio familiar, qualificando-o como caético e
conflituoso.  Assim, aplicam-se ferramentas simples para o
estabelecimento de rotina, respeito e autonomia, visando minimizar as
queixas. Dessa forma, promovemos a salde e bem estar do individuo
com SD como todo. Para alcancéd-lo foi de extrema importancia a
interdisciplinaridade dos alunos e profissionais envolvidos.

4. CONCLUSAO

Com este trabalho, ndo apenas a Fundacdo SD ou 0s seus
frequentadores obtiveram ganhos. Os alunos promotores da campanha
também tiveram de se adaptar ao novo modelo remoto de trabalho.
Tiveram de buscar o entendimento das condigdes em que a populagdo
com a qual lidamos vive, suas necessidades comunicativas e de
aprendizagem, a fim de possibilitar a participacdo dos jovens com SD e
seu completo envolvimento. Assim, a busca por parceiros que
dominassem a tecnologia de modo a facilitar o desenvolvimento dos
trabalhos também teve de acontecer, com o objetivo de proporcionar a
troca de conhecimentos. Desenvolveu-se, entdo, inmeras habilidades de
producdo, prototipacdo, desenvolvimento e execucdo de projetos neste
periodo. Abragou-se uma corrida contra a COVID-19 e o tempo, pois
precisavamos chegar antes dessa nos jovens e suas familias, o que se
qualificou como a representagdo de um desafio que consideramos que 0
grupo tenha cumprido com sucesso.

Apesar da ampla divulgacdo, uma limitacdo importante presente no
projeto é a acessibilidade da pessoa com sindrome de Down ao
conteido. N&o é comum, no Brasil, a busca pela autonomia das pessoas
com SD. O que limita ndo apenas o0 acesso a informagao mas seu estilo
de vida. Muitas vezes, 0s pais e responsaveis impdem certa condicdo de
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infantilizacdo aos jovens com deficiéncias intelectuais, o que limita o
acesso ao contetdo. Em futuras investigagdes, se condigdes sanitérias, 0
contato com centros especializados, a busca ativa por essas pessoas e a
garantia da transmissdo do contetdo podem minimizar esta dificuldade.
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