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RESUMEN

El proyecto de extension universitaria de la Pontificia Universidad Catolica de Campinas, dirigido a la prevencion de
riesgos cardiovasculares en la poblacién con Sindrome de Down, percibié en la situacion global de diseminaciéon
del nuevo coronavirus un campo a ser explotado. Ello se debe al hecho de que esta poblacion esta encuadrada
en el grupo de riesgo de desarrollo de cuadros graves del COVID-19. También en razon de la alta incidencia de
enfermedades cardiovasculares y respiratorias que pueden presentar, se busco orientar al publico en cuanto a la
prevencion de contagio. Para esto, en colaboracion con la Fundacion Sindrome de Down de Campinas y la Sociedad
Brasileha de Cardiologia, se construyeron materiales abordando temas relacionados a la COVID-19: prevencion,
identificacion de los sintomas y como manejar el aislamiento social y el estrés decurrente de ello. Asi, por medio
de cartillas, videos y publicaciones, se produjo un trabajo de intervencion comunicativa, apuntando a otros medios
informativos, como periodicos televisivos, radiofénicos y virtuales, con el enfoque en la produccion de medios de
comunicacion inclusivos.
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ABSTRACT

The university extension project of the Pontifical Catholic University of Campinas aimed at preventing cardiovascular
risks in the population with Down Syndrome, identified in the global situation of the spread of the new coronavirus,
a field to be explored. Since those are included in the risk group of developing serious cases of COVID-19. Also
because of the high incidence of cardiovascular and respiratory diseases that they may have, guidance was sought
for the public to prevent the infection. Therefore, in partnership with the Campinas Down Syndrome Foundation and
the Brazilian Society of Cardiology, materials were developed addressing topics related to COVID-19, prevention,
symptom identification and how to deal with social distance and resulting stress. Thus, through booklets, videos
and publications, a work of communicative intervention was produced, reaching other information media such as
television, radio and virtual newspapers, focusing on the production of inclusive media.
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INTRODUCCION

El11 de marzo de 2020, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) declard
la pandemia de COVID-19, provocada por el SARS-CoV-2, popularmente cono-
cido como coronavirus (OPAS, 2020). EL grupo de riesgo para la enfermedad
comprende personas con mas de 60 anos de edad y/o con enfermedades cro-
nicas, como diabetes y cardiopatias (Brasil, 2020). La Sindrome de Down (SD),
alteracion cromosomica determinada genéticamente por la por la presencia
de un tercer cromosomo junto al par 21, también es condicion de riesgo para
la enfermedad por expresiones caracteristicas como: paladar ojival, protrusion
lingual, hipotonia, cardiopatias congénitas y alteraciones en el desarrollo glo-
bal en los aspectos fisicos, cognitivos, sensoriales y psicomotores (Brasil, 2013).
Esas alteraciones anatomicas decurrentes de la trisomia interfieren en diver-
sos sistemas, proporcionando la colonizacion viral en el aparato respiratorio,
mayor chance de desarrollar la obesidad, agravando el riesgo cardiovascular,
relacionada a los disturbios metabdlicos comunes a la sindrome, ademas de la
posibilidad de menor competencia en la respuesta inmunologica del organismo.
Se suma a eso la presencia de la cardiopatia congénita en aproximadamente
el 50% de la poblacion con SD (Brasil, 2013). Estos factores configuran la pobla-
cion que presenta el SD como grupo de riesgo para el COVID-19, mereciendo
especial atencion en cuanto a la necesidad de medidas de precaucion a la
contaminacion.

Con el avance de la infeccion provocada por el coronavirus y la amplia-
cion de informaciones para el enfrentamiento de la enfermedad, se observo la
ausencia de informativos que promuevan la prevencion primaria del COVID-19
direccionados a ese publico. Asi, se busco reunir informaciones disponibilizadas
hasta aquel momento por la comunidad cientifica para elaborar un documento
que proveyera el contenido de modo accesible para todos. Ademas, hubo la
valorizacion del protagonismo de los jovenes con Sindrome de Down, para ac-
tuar como multiplicadores de informaciones sobre la prevencion del COVID-19,
cuando estimulados a transmitir el contenido educativo de la campana en su
medio social.

MATERIALES Y METODOS

Con la creciente demanda presentada por los profesionales de la Funda-
cion Sindrome de Down en Campinas (FSD), el grupo de extension de la Pontificia
Universidad Catolica de Campinas (PUC-Campinas) organizd una campana en
abril de 2020 para la promocion de habitos saludables y prevencion del CO-
VID-19 en la poblacion con SD. Ese equipo fue compuesto por estudiantes de
grado extensionista de los cursos de Medicina, Terapia Ocupacional, Nutricion,
Psicologia, Farmacia y Periodismo, ademas de la participacion de profesionales
voluntarios como educadores fisicos, medicos, editores, revisores e ilustrado-
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res de texto.

La accion desarrollada por la campana fue articulada al plan de trabajo
del proyecto de extension de la PUC-Campinas, titulado “Promociones de ha-
bitos saludables en la poblacion de portadores de Sindrome de Down para la
prevencion de enfermedades cardiovasculares’, y realizado por la Prorrectoria
de Extension y Asuntos Comunitarios (PROEXT) de la universidad.

Los materiales producidos en la campana fueron ampliamente divulga-
dos por la prensa formal y en las redes sociales. Para la realizacion del trabajo,
se hizo necesario conocer el publico al cual se destino el proyecto, con el obje-
tivo de comprender como se daba el acceso a la informacion.

La institucion vinculada a la accion estaba compuesta por 177 usuarios,
siendo que 27.1% tenian el ingreso de hasta 02 salarios minimos. De ese modo,
para que el publico participante efectivamente pudiera beneficiarse del con-
tenido elaborado, se percibio la importancia de la confeccion de materiales
adecuados de comunicacion para la divulgacion de esas informaciones.

Ellenguaje utilizado mientras el proyecto fue visual, simple y objetivo, con
el uso de frases cortas y directas, proporcionando el establecimiento de una
comunicacion efectiva debido a la mejor comprension del contenido juntamen-
te con el lenguaje verbal utilizado, que se mostrd ser una manera adecuada
de constituir una comunicacion con la poblacion involucrada, conforme des-
tacan Porto-Cunha e Limongi (2008). Por lo tanto, los recursos elegidos para
la transmision de las informaciones fueron audiovisuales, en el formato de ani-
maciones y videos cortos, ilustrados y con subtitulos, apostando en el lenguaje
visual y dinamico, facilitando la divulgacion en redes sociales.

Inicialmente, los usuarios de la campana fueron invitados a producir un
video casero, estimulando su protagonismo y participacion, con el objetivo de
compartir lo que estaban haciendo en el periodo de aislamiento y de reforzar
las principales actitudes a ser realizadas. Ese material fue agrupado en videos
de corta duracion vy, posteriormente, divulgado ampliamente en los medios de
comunicacion, siendo tambiéen adaptado para la produccion de una animacion
con un personaje con Sindrome de Down.

Se objetivo, con ello, la comprension de la importancia del aislamiento
social, de la necesidad de una higiene adecuada de las manos, de no compartir
objetos de uso personal, del cuidado en evitar aglomeraciones en el caso de
necesidad de salir de casa, de optar por alimentos saludables, gjercitarse du-
rante este periodo, relajar e identificar los sintomas que podrian surgir en una
situacion de contagio.

Ya para atender a los familiares de esos jovenes, se considero el nivel de
escolaridad de la mayor parte de los vinculados a la institucion. El lenguaje
escrito o visual, simple y objetivo se demostro adecuado. Siendo asi, se elaboro
una cartilla digital en razon del formato permitir al publico participante acceder
facilmente, con los informes sobre los siguientes puntos: COVID-19; aislamiento
social; higiene personal; uso correcto del cubrebocas; alimentacion saludable;
actividad fisica; regularizacion de la tarjeta de vacunacion; y sintomas del CO-
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VID-19.

El contenido creado abarco las demandas de los familiares planteadas en
reuniones con la coordinacion de la FSD. Se constituyd un grupo interdisciplinar
con los alumnos participantes citados, para garantizar la atencion integral a los
usuarios, abordando el impacto que la pandemia trajo a la rutina de esos su-
jetos y su grupo familiar - demanda esa apuntada como la de mayor urgencia
por los familiares.

La produccion del material didactico en el formato de cartillas, a principio,
fue ilustrada por los alumnos extensionistas y, posteriormente, en colaboracion
con el Instituto Mauricio de Sousa, el mismo texto de concientizacion fue ilus-
trado por la Turma da Ménica®, con protagonismo del personaje con sindrome
de Down, Tati, representando el publico participante de la accion.

Por lo tanto, se desarrollaron materiales de comunicacion e informacion
en tres formatos: cartilla, animacion y video. En la campana, se integraron
conocimientos especificos de alumnos extensionistas del area de la salud; con-
ceptos y técnicas de los distintos medios de comunicacion utilizados en el area
de comunicacion; la vivencia de los usuarios en ese contexto y la experiencia
de profesionales de la institucion con eses jovenes, constituyendose como un
metodo interdisciplinar para crear una campana eficiente y adecuada de trans-
mision del contenido.

RESULTADOS Y DISCUSION

En su totalidad, se produjeron una animacion y cinco videos protago-
nizados por usuarios de la FSD con sindrome de Down, con una media de 30
segundos de duracion. En ellos, los usuarios orientaron sobre los siguientes
temas: higienizacion de las manos, alimentacion saludable, actividades fisicas
y aislamiento social. Se garantizo el protagonismo de la poblacion en su lugar
de enunciacion y sus derechos de eleccion por la participacion, contribuyendo,
asi, para el combate a la exclusion de la persona con SD, insertandola y promo-
viendo acciones para estimular su autonomia y protagonismo en el proceso de
prevencion.

De esa manera, por la produccion de un video con orientaciones ge-
nerales, se alcanzo aquellos que no se identificaban con el modelo escrito de
comunicacion. Aun sustentando el principio de no utilizar un lenguaje tecnicoy
demasiado elaborado, evitando posible incomprension del contenido, se adop-
to el mismo procedimiento para la elaboracion de la cartilla.

Con ello, se contemplaron las mas diversas personas que podrian
tener acceso al material, individuos con distintos aspectos socioeconomicos,
educacionales, culturales y cognitivos. Tal perspectiva se did en consonancia
con la Politica de Atencion a la Persona con Deficiencia (OMS, 2012), la cual
reafirma que la comunicacion puede ser considerada tanto una posible barre-
ra, como una facilitadora en el establecimiento de una comunicacion efectiva
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entre sujetos, cabiendo a los emisores de la informacion el deber de adecuar
el contenido diseminado, volviendolo inclusivo y accesible al entendimiento de
los diferentes publicos. Todos los medios de presentacion de las informaciones
fueron desarrollados con las orientaciones de profesionales de la FSD sobre las
necesidades especificas de comunicacion de las personas con SD, valorando
sus habilidades comunicativas y cognitivas.

No solamente en cuanto a las elecciones comunicativas descritas
anteriormente, la comunicacion también fue decisiva cuando establecida de
manera horizontal entre los usuarios de la Fundacion, académicos, docentes,
profesionales e instituciones. EL grupo interdisciplinar de extensionistas obtuvo
apoyo y orientacion de profesionales del area de la Salud, algunos asociados
de la Sociedad Brasilena de Cardiologia (SBC). Se arreglo que, para la colecta
de datos, los involucrados utilizarian de investigaciones en articulos cientificos
y directrices de la OMS y del Ministerio de Salud de Brasil, aspirando a la ade-
cuada fundamentacion cientifica.

Se entiende que la participacion de las personas con SD se dio de manera
efectiva, una vez que fue posible reconocer las capacidades de ellos como
productores, divulgadores y transmisores de contenidos en cuanto a un tema
de importancia global. Su insercion en el proyecto no solamente promovio el
cuidado y fortalecio la comunidad, sino también demostro a la sociedad que
la infantilizacion, vision estereotipada de no capacidad y exclusion de esos in-
dividuos tanto no deben ser aceptadas como también deben ser combatidas
con la elaboracion de acciones inclusivas y del estimulo al protagonismo (Rio
Grande do Sul, 2011).

Esas cuestiones son consideradas de relevancia, una vez que, conforme
apunta Caliri (2016), hay una frecuente infantilizacion de la persona con SD,
asociada al desconocimiento y prejuicio, un obstaculo para la inclusion y parti-
cipacion efectiva en la sociedad. La manera de retratar personas con Sindrome
de Down, en los grandes medios de comunicacion, por veces es equivocada a
consecuencia de la infantilizacion, resalta Ferreira (2020).

Con relacion a los resultados de la divulgacion de la animacion, videos
y cartilla, segun datos ofrecidos por la red social utilizada, la pagina recibio 87
me gusta, 95 seguidores, 740 interaccionesy alcanzo 6.153 personas en sus pu-
blicaciones, en el periodo comprendido entre 09 de abrily 17 de diciembre de
2020. La campana también fue divulgada en varios vehiculos de prensa escrita,
radiofonica y televisiva de gran alcance, garantizando visibilidad de las orien-
taciones realizadas por los propios usuarios de la FSD en sus producciones
audiovisuales caseras. Se considera que hubo una sensibilizacion del publico
en cuanto a las acciones de educacion y concientizacion en salud en relacion
al COVID-19 y cuanto a la inclusion y visibilidad de la persona con sindrome de
Down.

Para acceder a la cartilla producida por los extensionistas, apunte su ca-
mara o aplicacion con el lector para la figura 1, referente al Codigo QR de la
izquierda.
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Para acceder a la pagina de publicacion de la campana y de todos los ma-
teriales audiovisuales desarrollados, apunte el lector para la figura 2, referente
al Codigo QR de la derecha.

Para acceder a la cartilla ilustrada por la Turma da Ménica®, accede al sitio
de la turminha: http.//turmadamonica.uol.com.br/juntoscontraocoronavirus/.

Figura 1. Figura 2.

Cartilla Pagina de publicaciones

CONSIDERACIONES FINALES

El trabajo de comunicacion realizado por los alumnos de extension
de la Pontificia Universidad Catolica de Campinas recibic expresiva atencion
de la prensa. Con eso, el trabajo alcanzod el objetivo de divulgar la informa-
cion de prevencion al COVID-19 para los jovenes con sindrome de Down y sus
familiares que, de manera general, no eran atendidos y representados en las
campanas de prevencion, aun siendo parte del grupo de riesgo. No obstante,
los usuarios integrantes del proyecto no fueron solamente espectadores, sino
también protagonistas de la campana, comunicaron a sus semejantes y al pu-
blico en generalinformaciones de prevencion. En ese sentido, se considera que
el proyecto se realizo de manera inclusiva y sin reforzar estereotipos.

La participacion en la actividad extensionista también proporciono el
primer contacto con las personas com SD entre algunos estudiantes de grado,
ademas de permitir la reflexion sobre la potencialidades de esa poblacion. El
proyecto proporciono aun una accion multiprofesional e interdisciplinaria, enfo-
cado en una vision ampliada de salud.
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