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COMUNICADO INTERNACIONAL DA COMUNIDADE CDG SOBRE A
PANDEMIA COVID-19

O QUE SABEMOS?

As doencas congénitas da glicosilacdo (CDG) sdo uma familia de doencas metabdlicas
complexas. A populacdo CDG conhecida é marioritariamente pediatrica. O COVID-19 é um virus
recentemente identificado que causa sintomas semelhantes a gripe e ainfecdes respiratorias
(ou a pneumonia, em casos mais severos). Menos frequentemente, manifestacbes
gastrointestinais (ex diarreia) podem ocorrer. Apesar dos dados serem ainda escassos, algumas
populac@es vulneraveis (“alto risco”) foram ja identificadas, nomeadamente: idosos, doentes
com problemas cardiacos, pulmonares e/ou diabetes.

Uma atualizacdo muito recente do Centro de Controlo de Doengas norte-americano (Centres for
Disease Control - CDC) refere que as DOENCAS NEUROLOGICAS e TRANSTORNOS DO
NEURODESENVOLVIMENTO podem estar associadas a um maior risco de desenvolver
complicac@es graves relacionadas com a infecdo por COVID-19. Mais informacdo AQUI.

SYMPTOMS OF CORONAVIRUS (COVID-19)

Patients with COVID-19 have experienced
mild to severe respiratory illness.

Symptoms can include:

If you have been in
an area affected by
COVID-19 or in close
contact with
someone with
confirmed COVID-19
in the past two weeks
and develop
symptoms, call your
doctor before going
to a healthcare
facility.

Symptoms may appear
2-14 days aofter exposure.

SHORTNESS
OF BREATH
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Mais informacao sobre o COVID-19 AQUI.

SOBRE O QUE E QUE AINDA TEMOS DUVIDAS?

Saiba gue: 1) Sendo este um virus novo h& ainda MUITO que DESCONHECEMOS. Estamos a
aprender mais a cada dia. Assim, informacdo presente nesta recomendacdo pode ficar
rapidamente desatualizada; 2) Esta € uma recomendacdo INTERNACIONAL. Contudo, a
prevaléncia e medidas de resposta para a pandemia COVID-19 variam entre paises.
Certifique-se que estd bem informado sobre a situacéo e medidas tomadas na sua
regido/pais.
Para saber mais sobre a prevaléncia de COVID-19 no seu pais (e no mundo) visite AQUI
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https://www.cdc.gov/coronavirus/2019-ncov/downloads/community-mitigation-strategy.pdf
https://www.youtube.com/watch?time_continue=7&v=mOV1aBVYKGA&feature=emb_title
https://www.worldometers.info/coronavirus/
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De momento, ndo existem dados concretos que apontem para que TODOS os doentes CDG
tenham um maior risco de desenvolver doencas severas causada pela infecdo por COVID-
19. Todavia, a maioria dos doentes CDG sofre de condicdes médicas complexas. Além disso,
alguns CDG tém imunodeficiéncias ou outros problemas imunoldgicos. Assim, a infecdo por
COVID-19 poderd desencadear outras complicagdes clinicas ou apresentar maior
severidade em doentes CDG.

O QUE PODEMOS FAZER PARA MANTER A NOSSA COMUNIDADE
PROTEGIDA?

1. Manter a calma, mas sempre alerta!
Doentes/familias CDG DEVEM tomar precaucfes extra para prevenir esta infecao.
COMO?

Antes de mais nada: Ainda ndo ha tratamento (ou medidas preventivas, tais como vacinas)
para o COVID-19, por isso a melhor maneira de prevenir a doenca € evitar expor-se ao virus

a) Evitar contacto préximo com pessoas doentes, locais com muita gente, tais como
cinemas, concertos ou aeroportos/aviées, cruzeiros e quaisquer tipos de multiddes, sempre que
possivel.

b) A higienizacao é o seu melhor aliado! Qualquer desculpa é boa para lavar as
m&os (no min por 20s). Agua e sab&o s&o a sua melhor op¢&o, mas podera usar também
desinfetantes com alcool (t¢m de conter no min 60% de solucéo alcodlica). A Organizagéo
Mundial de Salde produziu um video curto e informativo com 7 simples passos para que se
possa proteger a si e aos seus. Veja-o AQUI e partilhe-o com os seus contactos.

MAS, se vocé ou um familiar tiver sintomas semelhantes a gripe aconselhamo-vos a
contactarem o vosso médico de familia e/ou a procurar informagéo e aconselhamento junto do
V0SS0 especialista CDG.

NAO VA DIRECTAMENTE AO HOSPITAL (apenas se estritamente necessario)
Se disponivel no seu pais, contacte a linha nacional de saude
Em Portugal a linha Saude 24 (808 242424)

Deverd evitar ir ao hospital porque este podera ser um centro de transmisséo de doencas
infeciosas, arriscando expor-se ao COVID-19.

Além disso, em muitas cidades, a pandemia COVID-19 podera:

1. Haver hospitais assoberbados o que pode resultar em falta de recursos e materiais para
combater o virus

2. Reduzir a disponibilidade dos profissionais de salde para cuidarem de todos os doentes,
e

3. Tal como sabe, de outras experiéncias anteriores com infecdes, o seu filho (o doente
CDG) podera necessitar de ser internado. Isto provocara uma maior tensao junto das
equipas hospitalares e dos seus escassos recursos, o que o impossibilitara de ter
acesso aos melhores cuidados de saude.
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https://www.youtube.com/watch?v=xjxen7r1R_g
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Com o COVID-19 a prevencao é chave, especialmente para

guem vive com CDG!

Perguntas frequentes (FAQSs)

Devera o meu filho com CDG ir a escola?

Em Portugal o governo decretou o fecho das escolas a partir da proxima 22 feira
(16/03). Em qualquer dos casos devera tomar todas as precaucdes e seguir as
recomendacdes nacionais emitidas pelo seu governo (tais como, ficar em casa,
usar teleconsultas e teletrabalho, etc...)

Ficar em casa é apenas benéfico se toda a familia evitar contacto com
muitas pessoas, 0 que pode ser dificil.

E se eu precisar de ir ao hospital?

a)

b)

c)

Caso tenha uma consulta marcada e ....

a.l) Se esta numa AREA COM UMA ELEVADA PREVALENCIA DE
INFECAO POR COVID-19: Aguarde que o seu hospital/médico assistente o
contacte e lhe dé mais instrucdes. Netas areas, 0s hospitais ja estdo muito
sobrecarregados.

a.2) Se estd numa AREA COM UMA BAIXA PREVALENCIA DE INFECAO
POR COVID-19: Telefone ANTECIPADAMENTE para o hospital ou para o seu
médico para esclarecer se devera ir ou adiar a consulta.

Se vocé (o seu filho CDG) comecar a manifestar sintomas indicativos de
COVID-19 NAO DEVERA ADIAR AVALIAQAO OU TREATMENT e podera
ter de se deslocar ao hospital. MAS, antes de ir, POR FAVOR ligue ao seu
médico assistente/especialista CDG/ Hospital/linha de apoio (escolha a melhor
opcao para o seu caso). Eles saberdo aconselha-lo sobre como minimizar os
riscos e receber o melhor cuidado médico possivel.

Se o seu filho CDG tem outros problemas médicos que necessitam de atencao
médica e que possam requerem internamento hospitalar, NAO ADIE o
tratamento. Em CASOS URGENTES, devera ir ao hospital. Avalie cada
situacdo cuidadosamente e contacte 0 seu médico assistente/especialista
CDG.

Deverd o meu filho CDG ser testado regularmente para COVID-19?

E aconselhado que siga as normas locais/nacionais quanto ao teste/despiste de
COVID-19. De momento, ndo é recomendado que os doentes CDG sem ou com
sintomas muito limitados sejam testados. Além disso, alguns resultados podem ser
“falsos negativos” e, por conseguinte, enganosos.
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- Devo ou ndo usar mascara?

O uso de méascara néo previne contra infecdes de forma eficaz, uma vez que
estas devem ser mudadas com frequéncia e descartadas de forma adequada.
Além disso, o risco de contamina¢cdo aumenta quando ajustamos a mascara com
as méaos.

- Posso viajar?
Deverda seguir as recomendacdes das suas autoridades locais/nacionais. No geral
recomenda-se que evite viagens a titulo profissional ou pessoal para minimizar
contacto com multidées. Se viajar (especialmente para zonas de alto risco) e
desenvolver sintomas de doencas respiratoria aguda antes, durante ou depois da
viagem, por favor procure cuidados médicos e partilhe a seu histérico de viagem
com os profissionais de satde o mais cedo possivel.

- Os meus filhos tém perguntas. Como lhes deverei responder?

Sentimentos de medo, ansiedade e inquietagdo podem surgir nos seus filhos
devido ao grande volume de noticias e as altera¢cdes de comportamentos/rotinas
familiares. Nao evitem dar explicacdes (adaptando-as ao seu nivel de
compreensdo). Explique-lhes porque devem ter cuidado e incentive-os a tomarem
medidas de higiene. Torne estas situacdes divertidas e educativas!

Para mais conselhos, visite AQUI.

Outras importantes fontes de informacéo

OMS - Organiza¢édo Mundial de Saude https://www.who.int/news-room/g-a-detail/g-a-coronaviruses
Direcdo Geral da Saude https://www.dgs.pt/corona-virus.aspx

CDC - Centres for Disease Control https://www.cdc.gov/coronavirus/2019-ncov/index.html
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https://observador.pt/especiais/escolas-fechadas-e-coronavirus-o-que-devem-fazer-os-pais-que-direitos-tem-e-como-devem-falar-com-os-filhos/
https://www.who.int/news-room/q-a-detail/q-a-coronaviruses
https://www.dgs.pt/corona-virus.aspx
https://www.cdc.gov/coronavirus/2019-ncov/index.html
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ENDOSSADA POR:

ESPECIALISTAS DE REFERENCIA:

Dr. Eva Morava
Mayo Clinic, Rochester, USA

Dr. Mercedes Serrano
Hospital Sant Joan de Déeu, Barcelona, Spain

Dr David Coman
Australia

Dr. Laia Alsina
Hospital Sant Joan de Déu, Barcelona, Spain

Dr Christima Lam
University of Washington and Seattle Children’s Hospital, USA

Dr Erik Eklund

Skane University Hospital and Lund University, Sweden

Dr Jolanta Sykut-Cegielska
The Institute of Mother and Child, Poland

Organisacoes:

Redes de investigacao:
Frontiers in CDG Consortia (FCDGC)
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Dr. Rita Barone
University Hospital of Catania, Catania, Italy

Dr. Jaak Jaeken
University Hospitals Leuven, Leuven, Belgium

Dr. Rugaiah Altassan
Saudi Arabia

Dr Andrew Edmonson
Children’s Hospital of Philadelphia, USA

Dr Stephanie Grunewald
UK

Dr Marie-Ann Vals
Tartu University Hospital Children’s Clinic, Tartu, Estonia

Dr Bradley S. Miller

University of Minnesota Masonic Children's Hospital

CDG & Allies - Professionals and Patient associations International Network (CDG&Allies-

PPAIN)

MetabERN — European Reference Network for Rare Metabolic Diseases

Mayo Clinic

National Institute of Children’s Diseases (Narodny Ustav Detskych Choréb), Bratislava, Slovakia

Associacfes de doentes:

Associagdo Portuguesa para as CDG (APCDG)
CDG CARE

CDG UK

CDG ltalia

CDG The Netherlands (VKS)

Asociacion Espafiola CDG (AESCDG)

Les P’tits CDG
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