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& paralisia cerebral

Como a pandemia Covid-19 estd a afectar as pessoas que vivem com paralisia cerebral * Famili ares
e como a sua vivéncia vai mudando a medida que a epidemia evolui |

https://forms.office.com/Pages/

Barémetro Covid-19 e Paralisia Cerebral * Pessoas com paralisia cerebral, seus familiares e outros cuidadores, Ficha Técnica (10 de Agosto de 2020):

bem como profissionais e voluntarios envolvidos no seu dia-a-dia. Inquérito andénimo, disponivel online
desde 6 de abril de 2020. Dados de 222
respondentes com 16 anos ou mais, que
Barémetro Covid-19 e Paralisia Cerebral é um projecto deram o seu consentimento. Respostas
do Programa de Vigilancia Nacional da Paralisia Cerebral recebidas até 31 de maio de 2020.

(Federacao das Associacoes Portuguesas de Paralisia
Cerebral, Instituto Nacional de SaGde Doutor Ricardo

Jorge e 0s seus parceiros) em associacao com o projecto
Bardmetro Covid-19 da Escola Nacional de Saude Publica

paralisia.cerebral@insa.min-saude.pt



https://forms.microsoft.com/Pages/ResponsePage.aspx?id=DQSIkWdsW0yxEjajBLZtrQAAAAAAAAAAAAMAANpL45NUOVNBWVczVVg2UkdCSjU2QkJHRUk5MEwzWC4u

Barometro Covid-19 e Paralisia Cerebral 10 Agosto 2020

QUEM SOMOS

Regido de residéncia Idade dos participantes (anos)

0,9% L 1 oy
’ y (]
° 1,8% DESTAQUES

« Partilharam a sua experiéncia durante o confina-
mento mais de 200 familiares e/ou cuidadores de
pessoas com paralisia cerebral de todo o pais.

I R.A. Madeira * Participaram familiares e /ou cuidadores de todas
as idades, cerca de 2/3 entre 20 e 50 anos de

BN R.A. Acores idade (irmdos, pais, avos).
Bl Algarve

© Alentejo

[ Lisboa e Vale do Tejo

[ Centro

" Norte
0,4%

Familiar e/ou cuidador Familiar e/ou cuidador
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QUEM SOMOS

Grupo etdrio mais alto das pessoas com paralisia
cerebral com as quais convive no dia-a-dia

1,0%

10 Agosto 2020

DESTAQUES

« 0s participantes eram familiares e/ou

cuidadores de pessoas com paralisia
cerebral de todos os grupos etdrios,

DESTAQUES

+ 8 de 10 familiares e/ou cuidadores de
pessoas com paralisia cerebral que
participaram sao mulheres.

mais de 70 anos 2/3 de criancas e adolescentes (1/6

com menos de 6 anos) mais jovens do
56-70 anos que as pessoas com as que contactam
os profissionais.

31-55 anos

20-30 anos " masculino

13-19 anos

= feminino
6-12 anos

0-5 anos

Familiar e/ou cuidador Familiar e/ou cuidador
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QUEM SOMOS

Escolaridade Rendimento mensal liquido do agregado
familiar antes da pandemia

DESTAQUES

+ Metade dos familiares e/ou cuidadores
de pessoas com paralisia cerebral que
" Ensino Superior participaram tinha frequentado o ensino

superior e 1 em 3 0 ensino secundario.
"1 Secundario
© 8°ciclo (7° e 9° ano)
[ 2°ciclo (5° e 6° ano)

[ 1° ciclo (até 4°ano)

[ Sei ler e escrever, mas
nao tenho escolaridade

I Nao sei ler nem escrever

0,9% 1,3%

DESTAQUES

+1 de 3 familiares e/ou cuidadores
tinham rendimento familiar menos

I N3o sei de 1000€ antes da pandemia (1 de 10
menos de 650€).

0 >2501¢€

771 2001-2500€
[ 1501-2000€
' 1001-1500€
[ 651-1000€

[ <650€

Familiar e/ou cuidador Familiar e/ou cuidador
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QUEM SOMOS

Ocupacao

DESTAQUES

« 2 de 3 dos familiares e/ou cuidadores
trabalhavam por conta de outrem e 1
de 10 por conta propria.

77 Outro

| Desempregado

[ Reformado

71 Doméstica(o)

" Trabalhador por conta prépria
[ Trabalhador por conta de outrem

I Estudante

Familiar e/ou cuidador

10 Agosto 2020
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0 QUE TEMEMOS

Avaliacao do Risco de doenca Covid-19, feita
pelos familiares e/ou cuidadores

Percegao do proprio
risco de ficar doente
com Covid-19

Percecao do préprio
risco de ter doenca
Covid-19 grave

Percecao do risco
de Covid-19 na
populacdo

DESTAQUES

* Mais de metade dos familiares e/ou cui-
dadores de pessoas com paralisia cerebral
consideram-se em risco de sofrer a doenca
e quase 3 de 4 de terem doenca grave mas
consideraram ainda mais elevado o risco
de doenca Covid-19 na populacdo.

+ 1de 6 familiares e/ou cuidadores referiram
morar com profissionais de risco acrescido
para Covid-19 e 1 de 6 refere ser ele mes-
mo um profissional de risco acrescido.

" Risco elevado
" Risco moderado
[ Risco baixo

" Semrisco

10 Agosto 2020

Avaliacao do Risco de doenca Covid-19, feita
pelos familiares e/ou cuidadores

57,0%

Familiar e/ou Outros

cuidador

Conviventes com idosos ou
pessoas com doenga
cronica

38,5%

Familiar e/ou Outros

cuidador

Pertence a grupo
profissional de risco

0
22,0% 20,3%

Familiar e/ou Outros

cuidador

Convive com alguém
pertencente a grupo
profissional de risco
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0 QUE TEMEMOS

Receio de interrup¢ao no fornecimento Receio de perder o seu rendimento
de bens de primeira necessidade devido a pandemia de Covid-19

DESTAQUES

* Mais de 1 de 3 dos familiares e/ou
cuidadores temem pelo fornecimen-
to de bens de primeira necessidade
mas 2 de 3 temem pela manuten-
cdo do rendimento familiar, mais do
que 0s outros grupos de responden-
tes, especialmente as pessoas com
paralisia cerebral.

" Nao tenho receio " Néo tenho receio
[0 Tenho pouco receio [ Tenho pouco receio
" Tenho receio " Tenho receio

[0 Tenho muito receio [ Tenho muito receio

Familiar e/ou cuidador Familiar e/ou cuidador
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COMO NOS SENTIMOS, O QUE TEMOS FEITO?

Frequéncia de saida de casa durante Medidas adoptadas para prevenir a doenca Covid-19

a fase de confinamento

93,8% 91,5%
89,9% 89,9% DESTAQUES

DESTAQUES
79,9% * 0s familiares e/ou cuidadores
* Durante a fase de confinamento, 77,4% referiram ser mais cumpridores

apgnas 1de 4 faml!lares e/ou 67.8% das medidas de afastamento e
cuidadores nunca saiu de case, 64,7% higiene do que os outros grupos
enquaqto que tinha sido referido participantes, especialmente as
por mais Tilelmetadbe dlas pessoas pessoas com paralisia cerebral.
com paralisia cerebral.

37,9%
33,2%

" Todos os dias

" Quase todos os dias

" Alguns dias

Familiar =~ Outros | Familiar = Outros | Familiar = Outros | Familiar | Outros  Familiar =~ Outros | Familiar = Outros  Familiar = Outros | Familiar | Outros
% Nunca e/ou e/ou e/ou e/ou e/ou e/ou e/ou e/ou
cuidador cuidador cuidador cuidador cuidador cuidador cuidador cuidador
Sair de casa Evitar tocar Lavar Cobriraboca  Evitar contacto Evitar tocar Evitar partilhar = Cozinhar bem
somente em  em superficies as maos e nariz pessoa com acara objectos os alimentos
Familiar e/ou cuidador casos quando espirra sintomas
fundamentais ou tosse
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COMO NOS SENTIMOS, O QUE TEMOS FEITO?

Percepcao das suas atividades habituais estarem Como ¢ que o familiar e/ou cuidador desenvolveu a sua
limitadas devido as medidas governamentais atividade profissional durante a fase de confinamento

33,6%
DESTAQUES
« 7 de 10 dos familiares e/ou cuida-
dores tinham actividade profissio-
nal antes da pandemia.

« 1 de 4 familiares e/ou cuidadores
suspenderam a actividade profis-
sional durante o confinamento e 1
de 3 ficou em teletrabalho.

46,8%
" Nada limitado

[0 Pouco limitado

Limitado l

[0 Muito limitado

Teletrabalho No local de No local de Suspendi a Néo se
trabalho com  trabalho sem atividade aplica
contacto com  contacto com profissional

Familiar e/ou cuidador Outros 0 publico ou o publico ou
colegas colegas
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COMO NOS SENTIMOS, O QUE TEMOS FEITO?

Percepcao do préprio Percepcao da propria
estado de saude satde mental

DESTAQUES

- Durante a fase de confinamento, 7 de 10 dos
familiares e /ou cuidadores consideraram o seu
estado geral de saide bom ou muito bom, tal
como 0s outros grupos participantes.

- No entanto, expressaram em muito maior pro-

porcao (mais de metade) que consideravam a

sua salide mental md ou muito ma.
I Muito bom " Muito bom
. Bom . Bom
~ Razoavel ~ Razoavel
1 Mau 7 Mau

I Muito mau Bl Muito mau

Familiar e/ou cuidador Familiar e/ou cuidador
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COMO NOS SENTIMOS, O QUE TEMOS FEITO?

Como se sentiu na maior parte do tempo, durante a fase de confinamento

20,5%

14,6%

31,5%

27,8%

Familiar
e/ou
cuidador

Mais agitado,
ansioso ou
tenso

Familiar = Outros
e/ou

cuidador

Mais irritado
ou embirrento

Familiar
e/ou
cuidador

Mais triste,
desanimado,
chora mais

facilmente

Familiar
e/ou
cuidador

Mais s6

Familiar | Outros
e/ou

cuidador

Sempre a
pensar em
COVID-19

25,2%

16,6%
14,8%

Familiar
e/ou
cuidador

Mais
sobrecarre-
gado

Familiar
e/ou
cuidador

Nao consegue
fazer o que
tem que fazer

Familiar | Outros
e/ou

cuidador

Dificuldade
em adormecer

Familiar
e/ou
cuidador

Nao sinto
nada do atras
mencionado

DESTAQUES

- Durante a fase de confinamento, os
familiares e/ou cuidadores expressa-
ram com muito maior frequéncia do
que 3as pessoas com paralisia cerebral
terem-se sentido mais sobrecarrega-
dos, com dificuldade em adormecer e
sem consequir completar as suas acti-
vidades; muito menos frequentemente
referiram terem-se sentido sés.




COMO NOS SENTIMOS, O QUE TEMOS FEITO?

Barometro Covid-19 e Paralisia Cerebral

Estratégias para lidar com a pandemia no dia-a-dia, durante a fase de confinamento

86,8%

67,3%
60,4%

36,0%

17,6% 17,1%

6,3%

Familiar Outros
e/ou

cuidador

Manter contacto
familia e amigos

Familiar Outros
e/ou

cuidador

Estabelecer
rotinas

Familiar Outros

e/ou
cuidador
Limitar quantidade
informagao
COVvID-19

Familiar Outros

e/ou
cuidador
Como mais doces,
gorduras ou
comidas mais
caloricas

1,6%
Familiar Outros
e/ou

cuidador
Fumo mais ou

consumo mais
alcool

31,1% 31,2%

Familiar Outros
e/ou

cuidador

Praticar actividade
fisica/relaxamento

57,1%

46,4%

Familiar Outros

e/ou
cuidador
Aproveitar tempo
para fazer coisas
de que gosta

2,7% 1,9%

Familiar Outros
e/ou

cuidador

N&o fago nenhuma
das anteriores

10 Agosto 2020

DESTAQUES

- Durante a fase de confinamento, os fami-
liares e/ou cuidadores expressaram com
muito menor frequéncia do que os outros
participantes terem sequido estratégias
pessoal e socialmente positivas e com
maior frequéncia estratégias lesivas, como
aumentar o consumo de tabaco ou de
dlcool.
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QUE APOIOS TEMOS

A quem recorreria para obter bens alimentares, produtos de farmdcia, entre outros,
se ficasse infetado e precisasse de ficar em casa de quarentena por 14 dias

86,5%

DESTAQUES

* Maior percentagem de familiares e ou cui-
dadores referem ndo ter apoio e/ou nao
saberem a quem recorrer (8,1% vs 1,0%).

6,7% 8.1%

1,9% 1,0%
Familiar Outros Familiar Outros Familiar Outros Familiar Outros Familiar Outros Familiar Outros
e/ou e/ou e/ou e/ou e/ou e/ou

cuidador cuidador cuidador cuidador cuidador cuidador

Familiares Amigos Vizinhos Voluntérios Instituicoes N&o tem apoio e
ou ndo sabe a
quem recorrer
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QUE APOIOS TEMOS

Pessoas com paralisia cerebral: Fontes de Informacao

8,5% 5,4% 4.0% 4.0% DESTAQUES
22,7% * Durante a fase de confinamento, 0s
25.0% 26,5% familiares e/ou cuidadores das pes-
' soas com paralisia cerebral utili-
36,6% zaram como fontes de informacao

principalmente as fontes governa-
mentais e 0s programas de informa-
cao televisivos, como o global dos
partcipantes. Referiram pouco terem
usado a imprensa escrita, a rddio e a
internet.

Sempre

Com muita frequéncia

Com pouca frequéncia

Nunca

Governamentais  Organizagbes = Universidades  Profissionais Amigos/- ‘ Redes ‘ Internet Programas Outros Radio ‘ Imprensa ‘ Outras

nacionais Internacionais de saude familiares sociais informagéo TV | Programas TV escrita
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Qual a confianca na capacidade de resposta
a pandemia Covid-19?

" Muito confiante
I Confiante
. Pouco confiante

I Nada confiante

Familiar e/ou cuidador Familiar e/ou cuidador

Capacidade de Capacidade de resposta
resposta do Governo dos Servigos de Saude

DESTAQUES

+ Durante a fase de confinamento, os fami-
liares e/ou cuidadores expressaram con-
fianca na adequacao e na capacidade das
instituicoes publicas em responder a pan-
demia, em concordancia com 0s outros
participantes.

NiVEIS DE CONFIANCA

Considera adequadas as medidas
implementadas pelo Governo no combate
a pandemia Covid-19?

7 Muito adequadas
I Adequadas
" Pouco adequadas

I Nada adequadas

Familiar e/ou cuidador
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NiVEIS DE CONFIANCA

Na sua opinido, quando é que a sua vida
vai voltar a normalidade?

DESTAQUES

- Durante a fase de confinamento, os familiares

e/ou cuidadores partilharam com os outros par-
ticipantes a incerteza ou 0 pessimismo sobre a
duracdo dos efeitos da pandemia.

1 Nao sei

[0 Mais de 3 meses

[0 Dentro de 3 meses

" Dentro de 2 meses

" Dentro de 1 més

I Dentro de 15 dias

Familiar e/ou cuidador
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QW& paralisia cerebral

Mais de 200 familiares e/ou cuidadores de pessoas com paralisia cerebral, 2/3 delas criancas e adolescentes, de todo o
Pais, partilharam a sua experiéncia durante o confinamento.

Referiram ser mais cumpridores das medidas de afastamento e higiene do que os outros grupos participantes, mas apenas
1 de 4 nunca saiu de casa durante o confinamento.

2/3 temeu pela manutencao do rendimento familiar e 1/3 temeu pelo fornecimento de bens de primeira necessidade;
1/3 tinha antes da pandemia rendimento familiar inferior a 1000€ (1 de 10 menos de 650€); 7/10 tinham actividade
profissional; 2/3 trabalhava por conta de outrem e 1/4 suspenderam actividade durante o confinamento.

A proporgdo de familiares e/ou cuidadores que referiram nado ter apoios e/ou ndo saberem a quem recorrer é relativamente
pequena (8%), mas muito superior ao referido por outros participantes (1%).

Durante a fase de confinamento, 7/10 consideraram o seu estado geral de salide bom ou muito bom, mas temem sofrer
doenca, grave, embora se sintam menos susceptiveis do que a populagdo em geral; no entanto, 1/3 considera que € ou
vive com um profissional de risco acrescido.

Expressaram em muito maior proporgdo (mais de metade) que consideravam a sua satide mental ma ou muito ma durante a
fase de confinamento; expressaram com muito maior frequéncia do que as pessoas com paralisia cerebral manifestagdes de
ansiedade e de stress e adoptarem estratégias lesivas com maior frequéncia do que os outros participantes.

Durante a fase de confinamento, os familiares e/ou cuidadores partilharam com os outros participantes a incerteza ou o
pessimismo sobre a duragdo dos efeitos da pandemia.

SERVICO NACIONAL
DE SAUDE

T

T
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2. https://forms.office.com/Pages/
d‘ Barometro Covid-19 e Paralisia Cerebral

Para mais informacoes:
paralisia.cerebral@insa.min-saude.pt



https://forms.microsoft.com/Pages/ResponsePage.aspx?id=DQSIkWdsW0yxEjajBLZtrQAAAAAAAAAAAAMAANpL45NUOVNBWVczVVg2UkdCSjU2QkJHRUk5MEwzWC4u



