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A pandemia por COVID-19

Os individuos com maior risco de sofrer formas mais graves da doenca s&o os idosos,
especialmente os homens, e aqueles com condi¢des de saude pré-existentes, tais como
hipertenséo, problemas cardiacos, doencas respiratorias crénicas, diabetes, ou cancro, e doentes
imunodeprimidos (quer congénitos, adquiridos ou em tratamento com medicamentos

imunossupressores).

A elevada atividade da glicoproteina ECA-2 (enzima conversora da angiotensina 2) e as
predisposicoes genéticas para a variagdo da expressao desta proteina foram também associadas
a uma maior suscetibilidade as complicacdes pulmonares desencadeadas pela doenga. De facto,
o0 virus SRA-CoV-2 utiliza recetores ECA-2 para infetar as células do epitélio respiratério. A
expressao do ECA-2 nos tecidos pulmonares esté ligada a atividade do sistema de regulacdo da
presséo arterial e do equilibrio hidro-electrolito chamado Sistema Renina-Angiotensina (SRA) e
aumenta em caso de hipertenséo, hiperglicemia, com fumo de tabaco e, talvez, no sexo
masculino, com a idade, com atividade fisica intensa e com alguns tratamentos com drogas anti-

hipertensivas.

Em pessoas com deficiéncia intelectual e perturbaces do espectro do autismo (PcDI/PEA), a
prevaléncia de doencas e perturbacdes fisicas é cerca de 2,5 vezes maior do que na populacao
geral. Estas doencas podem também incluir as doencas que sao fatores de risco para o

desenvolvimento de formas graves de COVID-19.

As PcDI e PEA per si ndo parecem ser fatores de risco para a COVID-19, embora ainda ndo

estejam disponiveis dados epidemiologicos especificos.

Algumas investigacdes sobre infe¢fes respiratérias virais anteriores, incluindo HIN1 e VSR,
indicam que os doentes com Sindrome de Down s@o mais suscetiveis de desenvolver
complicacdes e requerem mais hospitalizacdo do que a populagdo em geral. Outros estudos
relacionaram algumas formas de autismo com certas estruturas genéticas da ECA e com
alteracdes no numero dos seus recetores no sistema nervoso central, mas ndo existem dados que
indiguem um aumento da ECA-2 no tecido pulmonar em comparacdo com a média da populacao

em geral.

A 9 de Marco de 2020, o Conselho de Ministros Italiano adotou o Decreto do Primeiro-Ministro
"Novas normas de aplicagédo do Decreto Legislativo n.° 6 de 23 de Fevereiro de 2020, sobre
medidas urgentes para conter e gerir a emergéncia epidemioldgica causada pela COVID-19,
aplicavel em todo o pais". O decreto estipula que em Itdlia as medidas introduzidas pelo decreto
do Primeiro-Ministro de 8 de Marco séo alargadas a todo o territorio nacional. Qualquer forma de

reunido de pessoas em locais publicos ou abertos ao publico é proibida, e os regulamentos para
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eventos e competicdes desportivas sdo modificados. E igualmente decidido que todos os
cidadéos, incluindo aqueles com PcDI/PEA, tém de ficar em casa o mais possivel e manter uma

distancia fisica de pelo menos um metro entre eles.

Se as PcDI/PEA acreditarem que foram infetadas com COVID-19, ou se um membro da
familia/responsavel tiver raz8es para acreditar que um familiar com PcDI/PEA contraiu COVID-19,
aconselhamo-las a ndo se dirigirem diretamente as urgéncias, mas a contactar o seu médico de
familia, outro médico de confianga ou assistente social, para que possam mediar com 0s servicos
de saude de emergéncia e exercer medidas de protecdo em relacdo as PcDI/PEA durante a

triagem e qualquer tratamento hospitalar subsequente.

Comunicacéo sobre a doenca e os meios para a sua prevencéo e gestdo

As PcDI/PEA podem ter um certo grau de dificuldade em absorver e compreender a informacéo
sobre a COVID-19, as regras de higiene determinadas, e as medidas do governo para a prevenir e
combater. Podem também ter dificuldades em compreender como gerir a sua saude se forem

afetadas pela doenca.

Recomenda-se que esta informacgéo seja comunicada com expressfes claras, precisas e
concretas. As pessoas com autismo tém dificuldades em compreender abstracdes, metaforas,
significados implicitos, inferéncias, énfase, figuras retoricas, expressoes idiomaticas, e
discrepéancias entre o contetdo da fala, tom de voz, mimica, e gestos. Nestes casos, recomenda-
se 0 uso de sistemas de comunicacdo aumentativos e alternativos, como objetos, gestos,
comunicagao com recurso a pictogramas (imagens e simbolos). Para as pessoas que também
tém deficiéncias sensoriais, podem ser utilizados sistemas tecnoldgicos avancados baseados em

microswitch (sensores) e VOCA (comunicadores com saida de voz).

Para pessoas com deficiéncia intelectual e com maiores dificuldades linguisticas, sdo
recomendados métodos ndo-verbais; estes métodos abrangem comunicagfes com objetos,

gestos, imagens e simbolos.

A delegacédo em Cremona da ANFFAS (Associacdo Nacional das Familias de Pessoas com
Deficiéncia Intelectual e/ou Relacional), e a Cooperativa Sociale Ventaglio Blu, da mesma cidade,
sob a supervisdo da ANFFAS Nazionale, traduziram os conselhos dados pelo Ministério da Saude
Italiano sobre como evitar a transmissao do coronavirus para um contetdo em leitura facil,
tornando-o acessivel as PcDI/PEA.

Esta adaptagéo (em italiano) esta disponivel em pdf no seguinte URL:

http://www.anffas.net/dld/files/CORONAVIRUS 10%20CONSIGLI IN LINGUAGGIO FACILE DA
LEGGERE.pdf
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Por outro lado, a Associacdo La Matita Parlante de Piacenza elaborou um documento (também
em italiano) dedicado as criancas (com e sem deficiéncia) que pode ser descarregado no seguinte

endereco: https://www.lamatitaparlante.it/il-coronavirus-spiegato-ai-bambini/.

A equipa digital do departamento sobre deficiéncia da organizacdo Open Group realizou outra
adaptacdo baseada em Comunicagdo Aumentativa e Alternativa (CAA) que se encontra disponivel

(em italiano) em: http://www.opengroup.eu/wp-content/uploads/2020/03/coronavirus-in-caa-

mascia.pdf

Também esta disponivel uma histéria social sobre a COVID-19 (em italiano) no website da

organizacdo CREA, ao qual se podera aceder através do URL.: http://www.crea-

sansebastiano.org/|T/articolo.php?id=332&t=storia-sociale-per-la-covid-19

Por fim, podera ser consultada uma histéria sem palavras, composta por bonitas ilustragfes, que
podera ser Util para as pessoas com deficiéncia intelectual ligeira a moderada compreenderem o
gue devem fazer caso tenham contraido COVID-19, bem como informag&o sobre como cumprir 0s

regulamentos de seguranca e de isolamento: https://booksbeyondwords.co.uk/downloads-

shop/beating-the-virus.

Esta historia também mostra como ajudar de forma segura outras pessoas que possam estar em

situacdo de autoisolamento.
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Em Portugal, A FENACERCI disponibilizou no seu website (www.fenacerci.pt) um conjunto de

informacéo dirigida as pessoas com deficiéncia intelectual, as suas familias e profissionais.
Essa informacao poderéa ser consultada em COVID-19 Centro de Recursos Organizacional

(https://www.fenacerci.pt/servicos/covid-19-centro-de-recursos-organizacional/).

Alguns recursos especificos acessiveis e dirigidos as pessoas com deficiéncia intelectual e
suas familias:

= Distanciamento Social

= Como usar mascaras e luvas

= (O gue é o Estado de Emergéncia?

= O que é importante fazer para ajudar as pessoas com deficiéncia durante o surto da
COVID-19

= Como proteger-se

= COVID-19 e problemas de saude

= COVID-19 e se ficar doente?

= Violéncia Doméstica

Alguns recursos especificos dirigidos a profissionais:
=  COVID-19 O impacto nas associada da FENACERCI: Um Instantaneo
=  COVID-19 O impacto nas associadas da FENACERCI: Seguimento

Conteldo nao incluido na verséao original do documento.

Informacao especifica constante apenas na versao portuguesa do documento.

Stress e preocupacdes

Durante uma epidemia causada por um agente patogénico altamente virulento e mortal, é normal

gue as pessoas se sintam stressadas e preocupadas. Algumas PcDI/PEA podem estar ainda mais

stressadas e preocupadas devido as suas caracteristicas cognitivas e de regulagéo, a dificuldades

de adaptagédo a mudancas rapidas e drasticas no estilo de vida.
Os principais fatores geradores de transtorno psicolégico podem ser:

= Medo de ficar doente e de morrer.

» Medo da quarentena (de estar afastado/a das pessoas de contacto mais importantes).
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= Medo de utilizar os servicos de saude por receio de ser infetado/a.
* Medo de perder o préprio sustento.

= Desmoralizacao devido a impossibilidade de realizacdo de algumas das atividades
preferidas, sejam elas profissionais ou de lazer (incluindo atividades desportivas).

» Medo de perder entes queridos por causa da epidemia e sentimentos de impoténcia para
proteger oS mesmos.

= Sentimento de impoténcia, aborrecimento, soliddo e depressao devido ao isolamento.
» Tensao e sofrimento dos outros membros da familia e prestadores de cuidados.

= Incapacidade de compreender as razdes das restricoes relacionadas com as regras de
higiene e seguranca, e a forma como todas as regras devem ser implementadas (incluindo
as disposi¢cfes governamentais que limitam as viagens e as atividades ao ar livre).

= Dificuldade em mudar os habitos e o estilo de vida para cumprir as regras de higiene.

Nos fatores de stress especificos relacionados com a epidemia por COVID-19 estao incluidos:

= Alto risco de contagiar-se e de que se contagiem os/as profissionais e familiares de
referéncia.

= O facto de nao ser totalmente claro como se transmite o virus SRA-CoV-2.

= Sintomas de infecdo semelhantes a apresentacao clinica de outros problemas de saude
(por exemplo, febre).

» Incapacidade de aceder aos servi¢os de apoio, profissionais e educativos para pessoas
com deficiéncia.

= Risco de deterioracdo da saude fisica e mental, especialmente se os profissionais de
saude de referéncia forem colocados em quarentena ou quando 0s servi¢os sao
suspensos sem oferecer outras opgdes de tratamento e apoio.

As PcDI/PEA podem reagir de diferentes formas a pandemia por COVID-19 e as regras de higiene
adotadas para a conter. De seguida apresentam-se alguns exemplos de reac¢des perante

situacdes de mal-estar psicolégico:

» Sintomas fisicos (tremores, dor de cabeca, fadiga, perda ou aumento do apetite, dor).
Sinais de alerta: Se estes sintomas nao estiverem associados a febre e tosse seca, evite
considerar que podem ser devidos a infegdo por SRA-CoV-2.

= Crises de choro, tristeza e desmoralizacao.
» Angustia e medo.
» Estado de crescente vigilancia ou nervosismo.

= Sensac¢do de apreensdo de que algo de mau esta prestes a acontecer.
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* |nsodnias e pesadelos.
* |rritabilidade e raiva.
= Comportamento autolesivo e/ou agressivo sobre objetos ou outras pessoas.

= Sentimentos de culpa e vergonha (nas situacdes em que as pessoas foram infetadas,
sobreviveram, infetaram outras pessoas e nao foram capazes de as ajudar).

= Confusao, auséncia emocional ou sentimentos irreais.

= Retraimento social ou comunicativo (por exemplo, deixar de responder mais).
= Comportamento psicomotor alterado (lentiddo ou agitacao).

= Desorientacao (para si proprio, lugares ou o tempo).

= Perda de competéncias ou recursos (por exemplo, a pessoa deixar de ser capaz de comer
e de beber).

Vulnerabilidade psicolégica

As perturbacgdes psiquiatricas em PcDI/PEA sao frequentes mesmo em condigfes ambientais
consideradas normais, com taxas até quatro vezes superiores (ou uma manifestacao mais
precoce das mesmas) quando comparados com a restante populacdo em geral. Tem sido relatado
que 25%-44% das PcDI/PEA tém pelo menos uma perturbacao psiquiatrica durante a sua vida,

21% tém duas (com caracteristicas diferentes) e 8% tém trés.

A taxa de comorbidade psiquiatrica oculta é também muito elevada nestas pessoas, com taxas de
prevaléncia que podem exceder 50% mesmo em ambientes especializados que beneficiam de

apoio psicoldgico. A ansiedade e as perturbagcées do humor sdo as mais frequentes.

A prevaléncia de psicopatologias aumenta ainda mais no caso das pessoas que possuam critérios
para perturbagéo do espectro do autismo e deficiéncia intelectual. Nesses casos, a probabilidade
de desenvolver outro transtorno psiquiatrico é até cinco vezes maior do que para quem tem

apenas PEA ou Deficiéncia Intelectual.

Os fatores de stress e ansiedade associados a pandemia COVID-19 e as regras de higiene
adotadas para conté-la podem aumentar a vulnerabilidade psiquica de PcDI/PEA e, desta forma,

gerar um risco maior de desenvolver transtornos psiquiatricos.

Apresentam-se alguns exemplos de sinais observaveis e comportamentos mais frequentes

através dos quais os sintomas de ansiedade podem ser manifestados nesta populacdo®:

1 .~ . . .

Descricoes mais detalhadas acerca dos sintomas de ansiedade, transtornos do humor e todos os outros transtornos
psiquiatricos podem ser encontradas na ferramenta de diagnéstico SPAIDD-G (Avaliagao Psicolédgica Sistematica para Pessoas
com Deficiéncia Intelectual e de Desenvolvimento - Triagem Geral) e no manual do usuario relacionado (disponivel apenas em
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» Oposicdo ou sinais de medo, em circunstancias que nao justificam tais reagdes.
= Evitacdo ou fuga de certos objetos, pessoas ou situagdes.

» Perda de confianca no ambiente conhecido ou no préprio corpo, o0 que esta associado ao
medo ou a agitagao.

» Episodios repentinos de suor, tremor, dificuldade respiratoria, respiracao rapida, tosse,
friccdo no peito como perce¢do de dor ou desconforto, vomitos, instabilidade motora ou
tendéncia para a queda, arrepios ou vermelhidao subita.

Gestao de crises de ansiedade

Na atual situacdo de emergéncia devido a epidemia COVID-19, algumas PcDI/PEA podem
manifestar estados de grande angustia ou perturbacao, o que pode provocar situacfes de grande
ansiedade ou reacdes de panico. Nestes casos, podem exibir confusdo mental, agitagdo motora
severa, comportamento problematico e reacdes fisicas tais como tremores, dificuldades
respiratorias, palpitacfes, taquicardia, diarreia, vomitos, alteracdes de pressao arterial e, mais
raramente, desmaios.
Expomos de seguida algumas técnicas para ajudar as PcDI/PEA a superar estas crises:

= Manter sempre um tom de voz calmo e suave quando se dirige a estas pessoas.

= Procurar um ambiente tranquilo com poucos estimulos visuais e auditivos.

= Evitar tocar na PcDI/PEA sem antes Ihe ter perguntado ou advertido para essa situacéo.

= Limitar os movimentos bruscos enquanto fala com a pessoa e tentar posicionar-se para
gque ambos tenham a possibilidade de sair da sala;

= Controlar as expressdes faciais e gestos para que correspondam ao contetdo
tranquilizador do seu discurso.

= Tentar manter o contacto visual com a pessoa enquanto fala.

= Informar a pessoa de que esta ali para a ajudar e que ela/ele esta segura (se isso for
verdade).

= Se a pessoa parecer desorientada ou ausente, ajude-a a voltar ao "aqui e agora", dando-
Ihe instrucdes verbais (ou apoiando-a fisicamente caso necessario):

0 "Coloque os seus pés no chdo para que possa sentir o chao".
0 "Toque lentamente os dedos de uma mao ou a mao inteira na outra mao".
o "Dirija a sua atengdo para objetos ou estimulos relaxantes no ambiente".

0 "Concentre-se na sua respiragao” ou "inspire e expire lentamente”.

italiano). Informagbes no site Giunti Psychometrics, no seguinte link: https://www.giuntipsy.it/catalogo/test/spaiddg-test-
valutazione%20psicologica-persone-disabilit%C3%A0-intellettiva-autismo
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o "Descreva o que se vé" (ouve, sente, prova, cheira...).

Estas mensagens devem ser adaptadas as necessidades de apoio da pessoa em causa.

Barreiras

As PcDI/PEA e os/as seus/suas cuidadores/as enfrentam barreiras que as podem impedir de
aceder aos cuidados e informacdes essenciais para reduzir 0s riscos pessoais e sociais durante a
epidemia por COVID-19. Entre estas barreiras incluem-se as seguintes:

=  Ambientais

0 A comunicacao sobre riscos é essencial para promover a saude, prevenir a
propagacao da infe¢éo e reduzir o stress na populagdo. No entanto, a informacao
nem sempre é desenvolvida e partilhada de forma adequada com as pessoas com
deficiéncias cognitivas e comunicacionais.

0 Muitos centros de salide ndo sao acessiveis a pessoas com deficiéncias fisicas ou
cognitivas.

= |pnstitucionais

o Falta de protocolos destinados as pessoas com deficiéncia sem situacao de
gquarentena preventiva ou com infecdo confirmada.

o Falta de protocolos sobre como gerir a escassez de recursos humanos adequados,

bem como a falta de respostas sociais (centros de reabilitagcdo ou unidades
residenciais).

= Atitudinais

o Preconceito, estigmatizacéo e discriminacao de PcDI/PEA, incluindo a falsa crenca

de que nédo podem contribuir para a resposta a pandemia ou tomar as suas
préprias decisdes.

o Falta de conhecimento sobre a qualidade de vida real das pessoas com deficiéncia.

Estas barreiras podem causar stress adicional as PcDI/PEA e aos/as seus/suas cuidadores/as
durante o periodo de pandemia.

Ultrapassar barreiras

Para ter em conta a voz e as necessidades das PcDI/PEA quando se planeia e implementa uma
resposta a pandemia e as eventuais emergéncias com ela relacionadas, é essencial assegurar
tanto a sua saude fisica como mental, assim como reduzir o risco de contagio:

= E necessario tornar a informac&o acessivel e utilizar formas de comunicacéo adaptadas as

necessidades de apoio das PcDI/PEA (sensoriais, intelectuais, comunicativas e/ou
psicossociais).
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= Quando um/a cuidador/a for obrigado/a a ficar em quarenta, deve existir um plano que
assegure a manutencédo de um apoio continuo & PcDI/PEA.

= Os responsaveis comunitarios e as organizacfes da area da deficiéncia e reabilitacédo
podem ser parceiros Uteis para comunicar e apoiar as PcDI/PEA que tenham sido
separadas das suas familias e cuidadores/as.

= As PcDI/PEA e os/as seus/suas cuidadores/as devem ser envolvidos/as em todas as fases
da resposta a epidemia.

Riscos associados ao isolamento

A fim de contrariar a propagacéo e as complicagdes relacionadas com a pandemia da COVID-19,
numa primeira fase, em ltalia e outros paises europeus, ordenou-se a todos os cidadaos (incluido
as PcDI/PEA) que permanecessem em casa 0 maior tempo possivel e mantivessem uma

distancia fisica de pelo menos 1 metro de outras pessoas.

No entanto, numerosos estudos tém demonstrado que o isolamento prolongado aumenta o risco
de perda de competéncias praticas diarias; de desenvolvimento de doengas e disturbios fisicos e
mentais, particularmente depressao, ansiedade e pensamentos suicidas. Inclusivamente, mesmo
nos casos em que o isolamento ndo conduza a graves problemas de salde, continua
frequentemente associado a sentimentos negativos tais como tristeza, intolerancia, irritabilidade
ou raiva, bem como a comportamentos problematicos como agravamento de estereétipos,

comportamentos agressivos ou desafiantes.

Certos comportamentos podem agravar os riscos de isolamento mencionados anteriormente, tais
como:

= Nao comunicar com outras pessoas utilizando todas as tecnologias disponiveis.

= Alteracdo dos ritmos e atividades domésticas que poderiam manter-se inalterados apesar
do periodo de isolamento.

= Passar muito tempo no computador, a ver televisdo ou a jogar jogos de video.
= NA&o aproveitar as poucas oportunidades para sair de casa que sejam permitidas.
= Dormir demais ou dormir a horas diferentes das habituais.

= Comer em excesso ou muito pouco (menos comum).

Como combater os riscos de isolamento

De seguida encontram-se listadas algumas atividades que podem evitar alguns dos riscos

associados ao isolamento:
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= Tentar manter os ritmos fisioldgicos habituais (ndo ir para a cama demasiado tarde,
acordar & mesma hora todas as manhas, tomar o pequeno-almoco, almoco e jantar as
horas habituais).

= Expor-se a luz solar (por exemplo, sair para ir ao jardim, & varanda ou a uma janela),
especialmente ao acordar ou nas primeiras horas do dia.

= Manter as rotinas de higiene e autocuidado habituais (lavar, barbear, pentear, vestir, etc.).

= [Fazer exercicio em casa. Existem numerosos videos que demonstram cada passo dos
exercicios e apresentam varias repeticées e explicacées que podem ajudar a pessoa a
exercitar-se corretamente. A pessoa pode recorrer a um temporizador de cozinha, um
alarme, um despertador ou uma ampulheta para controlar os tempos. Programar e registar
num diario estas sessdes de exercicios pode ser um elemento motivador.

= Manter o contacto, por telefone ou computador, com os/as professores/as (se a pessoa
frequenta a escola), com os/as profissionais de reabilitacdo (se a pessoa frequenta centros
de reabilitagdo), bem como com outras pessoas que sao importantes.

= Usar as redes sociais, como o Facebook ou o Instagram, de forma moderada, para manter
0 contato com outras pessoas.

= Ter cuidado para ndo exagerar na utilizagdo de smartphones, tablets, computadores,
consolas de videojogos ou ecrds de TV. Esse uso excessivo pode ter consequéncias a
nivel psicologico e comportamental, incluindo a compulséo ao uso, o refor¢o do isolamento
social, alteragces de humor e a diminui¢do da criatividade. Para prevenir o0 uso excessivo,
pode ser util pré-definir a duragdo do mesmo, comunicé-lo adequadamente e apoiar essa
comunicacao com ferramentas de informacao visual relacionadas com o tempo, a fim de
ajudar a tornar 0s conceitos mais acessiveis.

= Realizar atividades ocupacionais, recreativas e desportivas dentro de casa, a fim de
manter alguma rotina similar ha que existia anteriormente.

= Manter, ou acrescentar as rotinas diarias, algumas atividades com implicacdes espirituais,
tais como momentos de siléncio e meditacdo, momentos de exposi¢ao a formas de beleza
natural ou artistica (musica, arte, etc.), leitura, entre outras.

= Repetir pelo menos uma vez por dia as razfes pelas quais é importante respeitar o
isolamento e todas as outras normas de higiene relacionadas com a epidemia por COVID-
19.

= Considerar que o facto da PcDI/PEA estar em permanéncia em contacto com outras
pessoas durante o periodo de isolamento pode levar a que necessite de algum tempo
sozinha, de tempo s6 para si. Nestas circunstancias, deve ser promovido um espaco e
tempo adequados as suas necessidades de privacidade.

= No caso de pessoas com autismo que nao toleram permanecer em casa durante muito
tempo, pode ser recomendavel dar-se um passeio pelo bairro (tendo o cuidado de manter
as distancias de seguranca) ou um passeio de carro (para muitas pessoas com autismo
estar num carro em movimento tem um efeito relaxante). Para que estas saidas (que em
todos os casos devem ser o mais limitadas possivel) sejam seguras podera ser solicitado
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aos/as profissionais de saude de referéncia a emissédo de um certificado sobre o estado de
saude e os beneficios desta atividade para a PcDI/PEA.
A proibicdo absoluta de sair de casa permanece em vigor para qualquer pessoa com sintomas de
COVID-19, para aquelas que testarem positivo para COVID-19, e para aquelas que foram

submetidas a quarentena domiciliéria.

Abaixo encontra-se um exemplo do certificado nos temos do Decreto do Primeiro-ministro Italiano

de 11 de marco de 2020, para apoio a autocertificacdo do estado de necessidade.

Certifico que .....ooooeviiiiiiiinni, , hascido em ................... , possui
........................................................................... (i.e. Perturbacdo do Espectro
do Autismo com grandes necessidades de apoio). Como consequéncia dessa
condicdo, para reduzir a ansiedade, a hiperatividade e evitar comportamentos
desafiantes, pode sair a pé ou de carro, acompanhado/a por familiares ou
outros/as cuidadores/as, ainda que por periodos superiores a uma hora. Esta
indicac@o deve ser considerada inaplicivel se a pessoa possuir sintomas de
COVID-19, tiver um teste positivo para a COVID-19 ou tiver indicacdo para
guarentena obrigatoria.

Riscos associados a mudancas dréasticas nos locais e estilos de vida quotidianos

A restricao drastica ou interrupgao das atividades habituais; de interacdes sociais com pessoas
importantes (ou a impossibilidade de evitar a habitacdo/coabitacdo partilhada for¢cada) e, em
termos gerais, a liberdade, pode provocar nas PcDI/PEA uma regressao, perda de competéncias,
sentimentos de confusao, soliddo, medo e frustracdo. Para algumas destas pessoas, a mera
interrupgdo da rotina diaria e a necessidade de sair dos locais normalmente frequentados é uma
causa de profunda confuséo e sofrimento. Saber antecipadamente o que vai acontecer no dia e na
semana é uma forma de tornar o presente e o futuro imediato previsivel para as PcDI/PEA e,

consequentemente, de contribuir para a redugdo dos seus niveis de ansiedade.

Os riscos associados a estas experiéncias emocionais podem conduzir a quadros de depressao e
ansiedade, assim como a condutas comportamentais problematicas, tais como a autoestimulacao,

autoagressao, agressdes a objetos ou a outras pessoas, ou comportamentos desafiantes.

Uma prolongada auséncia de atividade fisica e desportiva também pode ter efeitos negativos
sobre o controlo do peso e o metabolismo, que por sua vez sao fatores de risco para o

desenvolvimento e agravamento de certas doencas.
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Contrariar os riscos associados a mudancas drasticas nos locais e estilos de vida
guotidianos

A melhor maneira de facilitar a adaptacao das PcDI/PEA as mudancas impostas pela emergéncia
sanitéria por COVID-19 consiste em substituir gradualmente as rotinas que ndo podem ser
mantidas por uma nova rotina. Estas devem ter em conta os espacos disponiveis e a
programacao das outras atividades quotidianas, sem descurar as preferéncias pessoais. E
necessario diferenciar algumas areas para que possam ser associadas a acontecimentos ou
atividades especificas, apesar dos espacos disponiveis poderem ser muito limitados (a prépria
casa). Isto significa que é necessario, mesmo que se trate de um espaco limitado, tentar
diferenciar algumas zonas para que possam ser associadas a um evento ou atividade especifica.
Por exemplo, saber que de manha estara numa area dedicada a atividade escolar; depois ira
deslocar-se para a cozinha para preparar uma refeicdo; de seguida ird descansar ou dormir uma
sesta noutro espaco, sendo mais benéfico do que enfrentar um dia sem horarios, sem

programacao.

Apresenta-se a listagem de algumas atividades consideradas Uteis para reduzir 0s riscos

associados a mudangas drasticas nos locais e estilos de vida quotidianos:

» [Fazer o possivel para manter as PcDI/PEA ativas, reprogramando as suas rotinas
guotidianas de maneira a que incorpore atividades que possam ser realizadas em casa,
incluindo atividades ocupacionais, motoras e recreativas (por exemplo, autocuidado e
higiene pessoal, limpeza da casa, cuidar de um animal de estimacao e exercicio). Recorrer
a uma "agenda visual" pode ser uma grande ajuda, com a inclusdo de sequéncias de
imagens, desenhos, ou mensagens escritas que ilustrem, com antecedéncia, o que ira
acontecer durante o dia. Para planificar toda a semana, podem usar-se outros recursos
visuais, tais como calendarios personalizados.

= Manter, na medida do possivel, as mesmas rotinas diarias (por exemplo, levantar-se a
mesma hora, tomar o pequeno-almoco, fazer atividades intelectuais e fisicas, relaxar,
comer, realizar novas tarefas, tempos de lazer e jantar).

= Para aumentar a probabilidade de as PcDI/PEA se sentirem motivadas em estar ativas,
devem ser envolvidas no processo de planeamento dos seus dias.

= Pode ser (til e reconfortante para a PcDI/PEA saber onde estdo as pessoas que
normalmente fazem parte do seu dia-a-dia. Por exemplo, esclarecer que a voluntaria que
o/a acompanhava ao cinema todas as semanas é também ela obrigada a permanecer em
casa. O uso de videochamadas pode reforcar estas mensagens e ajudar a tranquilizar a
PcDI/PEA.
Em caso de problemas de comportamento que n&do séo passiveis de resolver através das
sugestdes descritas, deve ser equacionada a avaliacdo por parte de um/a especialista e a

possibilidade de prescricdo de um novo medicamento ou de ajuste da posologia.
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Recomendac¢des Chave

Apresenta-se um conjunto de 8 recomendacdes que visam combater as causas de ansiedade

relacionadas com a COVID-19, bem como reduzir o risco de contagio.

Promover a compreensdo do que esta a acontecer e do que precisa de ser feito

Manter uma rotina e desenvolver novas rotinas

Manter a calma

Encorajar a autoexpressao, particularmente sobre preocupacées

Manter contacto com as pessoas de referéncia através de videochamadas

Adaptar os diferentes espacos da casa em funcéo das atividades que seréo
realizadas

Realizar atividade fisica

Estar preparado para gerir qualquer comportamento problematico

050000 e

Ambientes Protegidos

Durante a pandemia por COVID-19 deve ser dada uma forte atencéo as potencialidades e aos

recursos existentes nas comunidades e ndo as suas fraquezas e vulnerabilidades.

Neste sentido, devem ser envidados esfor¢os para criar ou manter ambientes seguros e
protegidos para os cuidados que sdo necessarios prestar, aproveitando os recursos e as
potencialidades existentes. Do mesmo modo, todos 0s atores sociais envolvidos e toda a
comunidade devem assegurar que as acdes desenvolvidas protegem e promovem o bem-estar.
Todas as iniciativas devem inspirar-se em principios psicossociais chave, tais como esperanca,

segurancga, calma, moralidade, respeito, e reciprocidade entre as pessoas e a comunidade.

Deve ser dada especial atencéo a protecdo dos grupos mais vulneraveis da populacao, tais como
as criancas, as pessoas com deficiéncia, os idosos, as pessoas imunodeprimidas, com doencas

cronicas graves, assim como as pessoas estigmatizadas, discriminados e marginalizados.
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Os numeros de telefone gratuitos poderdo servir como uma ferramenta eficaz para apoiar as
pessoas da comunidade que se sentem preocupadas. Seria importante assegurar que os/as
profissionais e os/as voluntarios/as que trabalham nestas linhas tenham formacgé&o e superviséo
adequadas, assim como informacé&o atualizada sobre a situagéo da COVID-19, para que possam
atuar adequadamente e evitar danos desnecessarios para as pessoas que recorrem aos seus

Servicos.

As redes sociais e outras tecnologias de comunicacdo (como o WeChat, WhatsApp) podem ser
utilizadas para desenvolver grupos de apoio/estabelecer apoio social, especialmente para as

pessoas em situacdo de isolamento.

A utilizacdo de méascaras e luvas

As PcDI/PEA podem ter dificuldade em aceitar e/ou utilizar de forma apropriada e continua as
mascaras e luvas descartaveis, as quais sdo uma regra de saude e higiene fundamental para as

saidas e atividades realizadas fora de casa.

Para se acostumar a sua utilizacdo pode ser util adotar uma abordagem gradual na utilizagéo
destes artigos, aumentando progressivamente o tempo de uso e recorrendo a refor¢os positivos e

motivadores para a sua utilizagéo.

Quanto as mascaras, se uma pessoa nao aceita usar nada de estranho sobre o rosto, sugere-se
gue se faca a introducdo do uso da mesma em atividades regulares, aplicando-a suavemente
sobre o nariz e boca sem apertar. Quando a pessoa aceitar a sua utilizacdo, deve ser reforcado o
seu comportamento, por exemplo, elogiando. A medida que o tempo for passando e a pessoa se
sentir mais familiarizada com o uso da mascara, podera ajustar-se a mesma a posi¢cao adequada

de total protec&o do nariz e boca.

E recomendavel que se repita a intencdo de uso da mascara varias vezes ao dia, explicando
previamente a necessidade do seu uso (por exemplo, comunicando que é uma nova forma de se
preparar para sair) ou criar uma situacéo na qual recordem em que momento € necessario usar a
mascara fora de casa.

Tal como tem vindo a ser descrito, as formas de comunicagdo devem ser 0 mais ajustado possivel
as necessidades de apoio da pessoa (pictogramas, objetivos, informacao verbal, etc.). Também é
fundamental que os/as profissionais usem a sua propria mascara para mostrar a pessoa como a

mesma deve ser usada, agindo como uma referéncia e elemento motivador para as PcDI/PEA.
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Para o uso de luvas pode ser utilizado o mesmo método de aproximacao gradual descrito para as
mascaras, comecgando apenas por inserir o punho da luva na ponta dos dedos de uma méao. Mais

uma vez, sera necessario fornecer explicacées e encorajamento.

As luvas devem ser removidas tentando evitar, tanto quanto possivel, o contacto entre a parte
externa da luva e a pele das méos. Uma vez retirada a primeira mao, a primeira luva precisa de
ser fechada dentro da segunda, e a segunda luva é removida; depois devem ser colocadas num
recipiente fechado para residuos nao selecionados. Seguidamente é necessério limpar novamente
as maos, lavando-as com agua e sabéao durante cerca de um minuto ou esfregando-as com uma
solucdo desinfetante para as maos. As luvas tém de ser deitadas fora e trocadas sempre que se
termine a atividade/ raz&o pela qual estavam a ser utilizadas, por exemplo, depois de efetuadas as

compras no supermercado.

Recomendamos um cuidado especial para evitar tocar na boca, nariz e olhos enquanto se usa
luvas, tal como no caso das maos; de facto, a falsa convic¢éo de que o uso de luvas ira
proporcionar prote¢do pode sugerir que ndo ha problema em tocar no rosto. Segundo alguns
autores deste documento, o0 uso de luvas tem um valor protetor muito inferior ao uso de mascaras
e para algumas PcDI/PEA, as luvas podem mesmo ser menos Uteis do que a lavagem frequente
das maos, especialmente nos casos em que nao é possivel alcancar o minimo em termos de

correcéo de uso.

Recomendacdes para os/as cuidadores/as

Na continuidade deste documento, apresentam-se alguns conselhos para os/as cuidadores/as
principais de PcDI/PEA. Alguns destes conselhos poder&o ser mais adequados para criangas e

jovens, outros serdo mais aplicaveis a pessoas adultas.

= Ajudar a PcDI/PEA a encontrar formas positivas de expressar sentimentos perturbadores,
tais como medo e tristeza. Cada pessoa tem a sua propria forma de expressar
sentimentos. Por vezes, a pratica de atividades criativas, como um jogo ou desenho, pode
facilitar este processo. Muitas PcDI/PEA sentem-se aliviadas quando podem expressar e

comunicar 0s seus sentimentos num ambiente seguro e de apoio.

» Partilhar informacdes simples e claras sobre o que se esta a passar, como reduzir 0s
riscos de contagio, recorrendo a uma linguagem acessivel. Repetir a informacéo sempre
gue for necessario. Todas as instru¢des devem ser comunicadas de forma clara, concisa,
respeitosa e paciente. Deve envolver-se as familias e outras redes de apoio na

transmissao de informacao.
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» Ensinar a PcDI/PEA as praticas de higiene recomendadas através de sessdes de formacéao
adequadas as necessidades de apoio de cada pessoa. Recomenda-se que se recorra a
supervisdo apos a sua realizacdo. Também se pode recorrer a informagéo e orientagdo
para as PcDI/PEA utilizando videos ilustrativos (preferencialmente protagonizados por
pares) ou outros métodos de comunicacao visual. E importante que estas a¢fes sejam
reforcadas positivamente (satisfagcéo tangivel, satisfacdo social, etc.) aumentando, assim,

as possibilidades de éxito.

= A maioria das criangas sente-se mais segura perto da sua familia assim, na medida do
possivel, deve ser evitada a sua separacdo. No entanto, deve ser sempre dada prioridade
a prevencao da infecdo. Se as condi¢bes familiares ndo forem seguras, deve suspender-se
a interacao fisica entre a crianca e os/as seus/suas cuidadores/as familiares. Nas
situacbes em que uma crianga precise de ser separada dos/as cuidadores/as habituais,
deve ser assegurado que existe um cuidado alternativo adequado e continuo. Assim,
nestes casos, deve assegurar-se, igualmente, gue haja um contacto regular entre a familia
e os prestadores de cuidados durante o periodo de separagéo, por exemplo, através de
chamadas telefonicas ou video, pelo menos duas vezes por dia, ou outras comunicages

adequadas a idade (por exemplo, redes sociais, dependendo da idade da crianca).

= Deve manter-se a rotina familiar, especialmente se as criangas ficarem em casa. Devem
oferecer-se atividades adequadas a idade das criancas. E desejavel que as criancas sejam
encorajadas a continuar a brincar e a falar com outras pessoas, mesmo gue apenas no

seio da familia.

= Em periodos de stress e crise € comum que as criangas procurem mais intimidade e fagam
exigéncias maiores aos pais. E aconselhavel falar com a crianga sobre a epidemia por
COVID-19, facultando informacéo honesta e apropriada a idade. Se as criancas
manifestarem ddvidas, é melhor falar com elas em conjunto para acalmar os seus receios.
As criancas observardo o comportamento e as emoc¢des dos adultos para obter informacgéo

sobre como lidar com as suas emog¢8es em tempos dificeis.

= Os adultos, especialmente os que estdo isolados e 0s que sofrem de perturbacdes
cognitivas, possuem deméncia, podem sentir-se mais ansiosos, zangados, stressados,
agitados e retraidos durante a epidemia e o tempo de quarentena. E recomendavel que
recebam apoio pratico e emocional por parte de redes informais (familias) e de

profissionais de saude.

= Encorajar os adultos mais velhos com competéncias, experiéncia a responder a epidemia
COVID-19, tornando-se mentores para outros pares, respeitando sempre as regras de

higiene e protecao individual.
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=  Sempre que possivel introduzir horarios de trabalho que proporcionem um certo tempo de
descanso ao/a prestador/a de cuidados. De facto, a gestéo e a prestacdo de cuidados
continua a PcDI/PEA pode levar o/a cuidador/a a sentir-se esgotado/a, especialmente no
caso de comportamentos mais desafiantes. E importante ter este aspeto em atencéo, na
medida em que uma situacdo de esgotamento de um/a cuidador/a significativo/a tem um

impacto negativo em toda a familia e/ou no sistema de cuidados.

= No caso das pessoas com sindromes que requerem cuidados de atuacdo muito
especificos (como as pessoas com sindrome de Prader-Willi), recomenda-se aos/as
prestadores/as de cuidados que consultem profissionais experientes para assegurar a

melhor adaptacéo desses cuidados as necessidades do momento.

= Muitas PcDI/PEA perderam familiares e pessoas significativas durante a pandemia. Foram
elaborados diferentes guias para gerir o luto das PcDI/PEA. Estes guias podem ser
descarregados nos seguintes URL:
https://staticl.squarespace.com/static/551cfff9e4b0f74d74cb307e/t/5e9578f7dfeOba5c79f8
4659/1586854144872/Jack+plans+ahead+for+coronavirus+V1.pdf

https://staticl.squarespace.com/static/551cfff9e4b0f74d74cb307e/t/5€9578851288b77c268
3f29a/1586854025277/\When+someone+dies+from+coronavirus+V1.pdf
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