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PREFACIO

O centro comercial fechou

E a Maria vai viver a vida mais longe
Longe das ilusdes

Em cima das situacdes

Perigosas

O Toino ndao morreu no mar

Acabou de adquirir um castelo na Escdcia
Enfim, ndo é bem na Escdcia

E uma cave sombria

Em Gaia

O passado ja |4 esta

Raio de uma sorte cinzenta

E o presente é uma réstia de esperanca enquanto houver saude
Ha que cuidar do aspecto

Fazé-lo parecer natural

Por mais que seja cruel ndo ha ninguém que ajude

Jorge Palma in “O centro comercial fechou”

E de repente, o centro comercial fechou...

Vou escrever este prefdcio em trés visées distintas.
Visdo 1 — Cidadao com Paralisia Cerebral -

Nesta qualidade, tive oportunidade de ter sido das primeiras pessoas a preencher o questionario
associado a este Barémetro. Percebi, desde logo, a abrangéncia deste estudo. E tomei nota da
diversidade de questdes que estavam a ser colocadas, tentando construir uma visao de 360 graus
para ndo esquecer todas as pecas deste puzzle extremamente complexo com que esta realidade
nos confrontou. Lembro-me de ter ligado a um dos investigadores a propor mais detalhe no campo
do “mundo laboral”. Dois anos de pandemia mudaram tudo nas nossas vidas. E foram/sdo
mudangas profundas, com muitos desafios. Das noticias da altura, os despedimentos e o
encerramento de muitas empresas, fizeram com que muitas “Marias” ficassem mais longe dos
sonhos, das suas expectativas e, talvez, das suas ilusGes... E ao sairem a forca da sua “zona de
conforto”, correm o risco de ficar em cima das situa¢gGes “Perigosas” que sempre acontecem a
guem estd numa situacdo mais desprotegida, ou longe dos “holofotes” que, muitas vezes, a
Sociedade tem.

A exclusdo, o isolamento forcado e os confinamentos, sdo terra fértil para o surgimento destes
perigos. E por isso o meu apelo é dirigido a todos os cidad3dos e respetivas familias “ligados” a
Paralisia Cerebral para continuarem a responder as diversas etapas do Barémetro. E nosso dever
ajudar a comunidade cientifica a identificar e estudar a forma como todos nés estamos a evoluir ao
longo deste tempo de resisténcia e resiliéncia. Quantas mais respostas forem dadas, quantos mais
casos forem avaliados (questionario apds questionario), maior é a qualidade do Bardmetro, maior
é a assertividade, maior é o peso politico para influenciar a mudanga ou chamada de atengdo dos
problemas e perigos identificados.
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Visdo 2 — Presidente de Federagdo das AssociacOes Portuguesas de Paralisia Cerebral (FAPPC) —

Este Bardmetro surge como um instrumento necessario para avaliar o que se passa na populagdo
que lida, direta ou indiretamente, com a Paralisia Cerebral. E por isso ndo estranho absolutamente
nada que tenha surgido pelo mesmo “consorcio” que desde 2001 leva a cabo o estudo
epidemioldgico do Programa da Vigilancia Nacional da Paralisia Cerebral, programa esse que a
FAPPC integra e abracou desde a primeira hora.

Todos estes estudos sdo de extrema importancia para sabermos quem somos, onde estamos, como
vivemos e que comorbilidades fazem parte do nosso dia-a-dia. Numa situagdo de pandemia — em
qgue de repente quase tudo muda de um dia para o outro — ter dados fidedignos da forma como
esta situacdo esta a influenciar este grupo de cidaddos é de uma importancia gigante para ajudar a
definir politicas publicas nos dominios da saude, seguranca social, financas, administracdo interna,
entre outros.

E este barémetro da-nos (a nds, dirigentes associativos) a possibilidade de conseguirmos falar com
o poder politico munidos de dados fidveis e crediveis sobre a realidade em Portugal. No exercicio
das minhas fungdes fui falar com o poder autdrquico numa zona mais “desprotegida” no que diz
respeito a Paralisia Cerebral. E, com naturalidade, pedi a este grupo de investigadores dados sobre
a realidade desse municipio e dos municipios do distrito. Destaco que foi incrivel o “poder” daquela
pequena apresentacdo, retratando a regido. Ha muito que sabia do enorme potencial destes dados,
mas tive a oportunidade de sentir, no terreno, o uso dos mesmos para ajudar a influenciar politicas
publicas de inclusdo participativa.

Se alguma duvida existisse sobre a oportunidade e a importancia deste estudo, a adogdo deste
Barémetro pela Organizagdo Mundial de Saude (OMS) s6 vem reafirmar tudo o que andamos ha
anos a dizer e a concretizar.

Visdo 3 — cidaddao do mundo —

Por fim quero, enquanto cidaddo, chamar a atencdo destes dados para que todos nds sejamos
capazes de identificar e resolver as situagdes dos “Toinos” — que todos nés achavamos que estavam
“bem” num dos seus “castelos”, mas que analisando os dados com cuidado, afinal, acabamos por
descobrir que “vivem” numa “cave” sombria.

Faco um forte e convicto apelo aos investigadores para continuarem este trabalho bem para |4 do
fim anunciado desta pandemia. Por mais que nos digam que temos de virar de pagina (e eu
concordo totalmente!) é, contudo, preciso manter a aten¢ao em pelo menos dois pontos.

Ponto um: Que o virar de pdagina nao signifique um “reset” total as situacdes de exclusao social que
esta pandemia criou nas suas mais diversas facetas, remetendo-as para o esquecimento, para que
nao haja alguém que possa dizer “Por mais que seja cruel ndo ha ninguém que ajude”. Ninguém
pode ficar para tras.

E ponto dois: tdo ou mais importante é ndao esquecer todas as situacles relacionadas com a salude
mental (nas suas diferentes dimensdes) das pessoas que estdo a passar por situacdo deveras
adversas. Os hospitais estdo cheios de internamentos Covid-19 e estamos a bater recordes diarios
de infetados — porque em ambas as situagdes o diagndstico é relativamente facil de se fazer e rapido
a identificar. Ja para o caso de que aqui estou a falar/escrever da salide mental no seu geral, é quase
sempre um diagndstico bem mais dificil e demorado de fazer. E que muitas vezes esta escondido
ou muito bem disfarcado, que tem efeitos catastréficos na vida das pessoas durante muito mais
tempo... Depois da crise pandémica vem, quase sempre, uma crise econémica e social.
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E, por isso, reforco o apelo: continuar com este Barémetro no sentido de identificar e ajudar a
resolver casos que aparecam. Por forma a que, no final disto tudo, possamos mesmo todos dizer
que “vai ficar tudo bem”.

Dizer é facil. Demostra-lo é o que este Bardmetro quer e vai conseguir fazer.

Parabéns a toda a equipa. Bem-hajam!

Vouzela, 1 de janeiro de 2022.

Rui Coimbras

(Presidente da Federacgdo das Associacbes Portuguesas de Paralisia Cerebral)
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SUMARIO EXECUTIVO

Em dezembro de 2019 foi detetado um novo coronavirus, denominado SARS-CoV-2, responsavel
pela doengca COVID-19, e em margo de 2020 a Organizagdo Mundial de Saude declarou a situagdo
como pandémica. Esta situacdo tem vindo a trazer grandes alteracdes em todo o mundo e tem tido
maior impacto no dia-a-dia das pessoas com deficiéncia, nomeadamente das pessoas com paralisia
cerebral, devido a potenciais interrupg¢des ou falhas nos servigcos dos quais dependem, bem como
um risco acrescido de contrair a doenca e de desenvolver uma forma grave desta infegao.

O Projeto “Bardmetro COVID-19 e Paralisia Cerebral” tem vindo a monitorizar os efeitos da
pandemia da COVID-19 no dia-a-dia das pessoas que vivem com paralisia cerebral em Portugal.
Trata-se de um projeto operacionalizado pelo Programa de Vigilancia Nacional da Paralisia Cerebral
e resulta da colaboracao entre a Federacdo das Associacdes Portuguesas de Paralisia Cerebral, o
Instituto Nacional de Saude Doutor Ricardo Jorge e a Escola Nacional de Saude Publica, adaptando
o “Barometro COVID-19” a populacdo que lida com a paralisia cerebral: pessoas com paralisia
cerebral, suas familias e todos aqueles que com eles trabalham.

O presente relatdrio apresenta uma sintese dos dados recolhidos pelo Projeto “Baréometro COVID-
19 e Paralisia Cerebral”, obtidos desde o inicio da pandemia, através de um formulario online. Visa
obter informacdo relativa a atitudes, comportamentos, necessidades, apoios e repercussdo na vida
das pessoas que vivem com paralisia cerebral, tendo em conta um conjunto de vivéncias do seu

dia-a-dia.

O projeto “Barometro COVID-19 e Paralisia Cerebral” recolheu mais de 1000 respostas validas,
registando niveis de participacdo variaveis, mais ativos nas fases mais intensas da pandemia.

Entre um conjunto muito significativo de alteracbes registadas no dia-a-dia das pessoas com
paralisia cerebral, sublinha-se que mais de metade referiram terem sido afetadas pela suspensdo
da escola, dos centros de atividades ocupacionais e de formacao profissional, referindo também o
cancelamento de cuidados de saude e reabilitagdo. Sublinha-se também o facto de terem estado
particularmente confinadas, prolongando-se pelas fases de menor intensidade da pandemia.

Uma proporcdo importante de familiares e/ou cuidadores reportou perturbacdes das suas
condicBes habituais de trabalho, em alguns casos com repercussdo no rendimento econdémico,
podendo agravar condicGes ja vulneraveis. Muitos familiares e cuidadores referiram também
sentirem-se “sobrecarregados”, reportando ansiedade, tristeza, desanimo, agitacdo e insonia.

Foram referidos marcados efeitos nas entidades prestadoras de cuidados as pessoas com paralisia
cerebral, com diminui¢do da sua capacidade de a¢do, quer na prestacdo de cuidados basicos, quer
na prestacdo de cuidados de salude e de reabilitacdo, condicionando diretamente doenca,
confinamento ou isolamento e disrupgao da atividade profissional, com perturbacdo da prestacao
de servicos de apoio e de intervencao, que implicaram ainda altera¢gGes importantes no quotidiano
de familiares e de cuidadores, amplificando o efeito familiar e social.

Sublinha-se, assim, a importancia de, durante o processo pandémico, se recolher, tornar acessivel
e disseminar informacao dirigida as pessoas com deficiéncia, nomeadamente relativa as pessoas
com paralisia cerebral, por forma a dar palavra fundamentada a esta populacdo especifica,
minimizando riscos nesta fase tdo complexa e dificil, e maximizar oportunidades na concretizacdo
de todo seu potencial.
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Frequéncia com que saiu de casa nas ultimas duas semanas, segundo o tipo de relagdo dos
participantes com a paralisia cerebral. Variacdo ao longo dos meses (respostas recebidas). De
cima para baixo: pessoas com paralisia cerebral; familiares e/ou cuidadores; profissionais;
membros das associagdes.

O que tem feito para melhor lidar com a situacdo (respostas recebidas).

O que tem feito para melhor lidar com a situagao, estratégias comportamentais potencialmente
menos saudaveis (respostas recebidas).

O que tem feito para melhor lidar com a situacdo, segundo o tipo de relacdo dos participantes
com a paralisia cerebral. Da esquerda para a direita: pessoa com paralisia cerebral; familiar e/ou
cuidador; profissional; membro de associa¢éo (respostas recebidas).

O que tem feito para melhor lidar com a situacao - estratégias potencialmente lesivas, segundo
o tipo de relagdo dos participantes com a paralisia cerebral. Da esquerda para a direita: pessoa
com paralisia cerebral; familiar e/ou cuidador; profissional; membro de associagdo (respostas
recebidas).

Sentiu alteragdes no dia-a-dia das pessoas com paralisia cerebral (respostas recebidas).

AlteracOes no dia-a-dia das pessoas com paralisia cerebral: Dificuldade em aceder a bens de
primeira necessidade e em adquirir ou obter medicamentos, dispositivos ou materiais
necessarios para cuidados de saude.

AlteragGes no dia-a-dia das pessoas com paralisia cerebral. Aceder a apoios presenciais de
cuidados basicos e de apoios de saude e reabilitagdo primeira necessidade e em adquirir ou
obter medicamentos, dispositivos ou materiais necessarios para cuidados de saude.

AlteragGes no dia-a-dia das pessoas com paralisia cerebral. Interrupgdo da frequéncia presencial
da escola, centros de atividades ocupacionais, centros de formagdo profissional ou similares.

AlteracOes no dia-a-dia das pessoas com paralisia cerebral. Deixar de fazer o que fazia no
emprego e perder rendimento.

Alteracoes no dia-a-dia das pessoas com paralisia cerebral. Estar de quarentena ou isolamento
por ter COVID-19 ou ter estado em contacto com pessoa infetada, ou por ter doenga de risco.

AlteragBes no dia-a-dia das familias e/ou cuidadores de pessoas com paralisia cerebral
(respostas recebidas).

Alteragbes no dia-a-dia das familias e/ou cuidadores de pessoas com paralisia cerebral:
Dificuldade em aceder a bens de primeira necessidade e em adquirir ou obter medicamentos,
dispositivos ou materiais necessarios para cuidados de saude.

Alteracbes no dia-a-dia das familias e/ou cuidadores de pessoas com paralisia cerebral. Deixar
de fazer o que fazia no emprego e perder rendimento.

Alterag8es no dia-a-dia das familias e/ou cuidadores de pessoas com paralisia cerebral. Estar de
quarentena ou isolamento por ter COVID-19 ou ter estado em contacto com pessoa infetada,
ou por ter doenca de risco ou ainda a acompanhar quarentena ou isolamento de pessoa
dependente.
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SIGLAS

CAO — Centro de Atividades Ocupacionais (e instituicdes similares)

COVID - Coronavirus Disease

CYDA - Children and Young People with Disability Australia

DGS - Direcdo-Geral da Saude

EACD - European Academy for Childhood Disability

ENSP/UNL - Escola Nacional de Saude Publica/Universidade NOVA de Lisboa
FAPPC - Federacdo das Associacdes Portuguesas de Paralisia Cerebral

INSA - Instituto Nacional de Saude Doutor Ricardo Jorge

OMS — Organizagdao Mundial da Saude

PC - paralisia cerebral

PVNPC - Programa de Vigilancia Nacional da Paralisia Cerebral
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1. INTRODUCAO

Em dezembro de 2019 foi detetado pela
primeira vez em Wuhan, China, um novo
coronavirus denominado  SARS-CoV-2,
responsavel pela doenca COVID-19, que
demonstrou  rapida capacidade de
disseminagcdo. Em marco de 2020 a
Organizacdo de Saude (OMS) reportou a
existéncia de mais de 118.000 casos de
COVID-19 em todo o mundo e, atendendo a
escala e a velocidade de transmissdo do
virus, declarou a situacdo como pandémica

[1].

Tendo em conta a rapida disseminacdo, a
nao existéncia de vacina e o facto de ndo ser
conhecido qualquer tipo de tratamento
especifico contra a COVID-19, os paises
implementaram campanhas de saude
publica baseadas em comportamentos
sociais, como, por exemplo, isolamento e
distanciamento social. Estas
recomendacgdes trouxeram grandes
altera¢cdes no dia-a-dia das pessoas com
deficiéncia, incluindo as pessoas com
paralisia cerebral (PC), seus familiares e
cuidadores e pessoas que lhes ddo apoio e
que com eles trabalham [2].

Logo em marco de 2020, a OMS publica o
documento  “Disability = considerations
during the COVID-19 outbreak” (3), onde
sublinha o risco acrescido das pessoas com
deficiéncia contrairem SARS-CoV-2 e
alertou para o facto da sua condicdao de
saude poder  representar  especial
vulnerabilidade para a possibilidade de
apresentarem um quadro clinico grave de
COVID-19, na situacdo de contrairem a
doenca.

Destaca-se, ainda, a necessidade de serem
implementadas medidas especificamente
direcionadas para as pessoas com
deficiéncia, pela importancia de manter um
efetivo e constante acesso aos servigos de
saude e a toda a informagdo e recursos
necessarios [3]. As sinteses das
consideracdes identificadas, pela OMS no
ambito da COVID-19, relativamente as

pessoas com deficiéncia, sdo apresentadas
no Quadro 1.

Quadro 1 - Consideragdes para pessoas
com deficiéncia durante o Surto de COVID-
19. OMS, margo 2020.

As pessoas com deficiéncia(s) podem
correr um maior risco de contrair a
COVID-19 devido aos seguintes fatores:
e Dificuldades na implementagdo de
medidas bdasicas e elementares de higiene,
como lavar as maos (inacessibilidade de
instalagdes ou equipamentos sanitarios e
dificuldades fisicas em esfregar e lavar
adequadamente as maos).

e Dificuldade em manter o necessario
distanciamento  social devido as
necessidades de apoio ou porque se
encontram institucionalizados(as).

e Necessidade de mexer e tocar em
superficies (quer para obter informacées,
quer a nivel de suporte fisico).

e Barreiras e obstidculos no acesso a
informacao de saude publica.

Dependendo das condi¢bes de saude

inerentes, as pessoas com deficiéncia(s)

podem ter risco mais elevado de
apresentar doenga grave por de COVID-

19, se forem infetados, porque:

e A COVID-19 agrava as condicdes de saude
jd pré-existentes, especialmente as
relacionadas com a fungao respiratdria,
fungdes do sistema imunolégico, doenga
cardiaca ou diabetes.

e Podem ser confrontados com barreiras
no acesso aos cuidados de saude.

As pessoas com deficiéncia(s) podem

também sofrer maior impacto dos

efeitos da pandemia devido as eventuais
interrupgdes ou falhas nos servigcos dos
quais dependem.

As barreiras enfrentadas pelas pessoas

com deficiéncia(s) poderao ser reduzidas

se as principais partes envolvidas
tomarem, atempadamente, as medidas
adequadas.

* Traducdo e adaptacdo de “Disability
considerations during the COVID-19 outbreak -
Why are additional considerations needed for
people with disability during the COVID-19
outbreak?
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Logo nas fases iniciais da pandemia
inimeras entidades, quer instituicdes
oficiais da drea da saude, quer as
especificamente direcionadas para as
pessoas com deficiéncia, deram inicio a
divulgacdo de um  conjunto de
recomendagdes orientadas para esta
populacdo especifica, e também a um
processo de recolha informacao sobre a
forma como a pandemia poderia afetar o
dia-a-dia deste subgrupo da popula¢do. De
um conjunto muito vasto de iniciativas
destacamos as seguintes publicacbes:
European Academy for Childhood Disability:
EACD COVID-19 Surveys Report [4]. com
dados de abril-maio de 2020 e o documento
“More than isolated: The experience of
children and young people with disability
and their families during the COVID-19
pandemic”, publicado pela Children and
Young People with Disability Australia
(CYDA) [5], onde, logo em maio de 2020, ja
estavam reportados dados que
confirmavam a especial vulnerabilidade e a
fragilidade da situacdo em que se
encontravam as pessoas com deficiéncia,
face a pandemia.

A 2 de Margo de 2020 é confirmado em
Portugal o primeiro caso de COVID-19 e logo
a 19 de margo a Federagao das Associagdes
de Paralisia Cerebral (FAPPC) publica o
documento “Incluir as pessoas com
deficiéncia nas respostas a COVID-19” [6],
adaptando para Portugal o documento
“People with disability and COVID-19”
elaborado pelo Centre of Research
Excellence in Disability and Health,
Melbourne, Australia [7].

O referido documento publicado pela
FAPPC, divulga um conjunto de
recomendacgdes direcionadas as entidades e
instituicOes prestadoras de cuidados diretos
e as do sector da saude e da reabilitacao,
tendo em conta a vulnerabilidade das
pessoas com deficiéncia no contexto de
pandemia. Sublinha-se, também, a
importancia de, durante o processo
pandémico, se recolher, tornar acessivel e
disseminar informacao relativa as pessoas

com deficiéncia, nomeadamente e neste
caso, especificamente relativa as pessoas
com PC.

Em abril de 2020, o Programa de Vigilancia
Nacional da Paralisia Cerebral (PVNPC) [7],
com o suporte estrutural dos seus
parceiros, destacando-se aqui a FAPPC e o
Instituto Nacional de Saude Doutor Ricardo
Jorge (INSA), decidiu alargar a sua area de
atuacdo de vigilancia da PC em Portugal e
lanca o projeto “Barémetro COVID-19 e
Paralisia Cerebral”.

Com este projeto pretendeu-se obter
evidéncia cientifica sobre o dia-a-dia
durante a pandemia da COVID-19 das
pessoas que vivem com PC, por forma a dar
palavra fundamentada a esta populacao
especifica, contribuindo a minimizar riscos
nesta fase tdo complexa e dificil, e
maximizar oportunidades na concretizagao
de todo seu potencial.

As alteracdes da funcionalidade e as
restricGes de oportunidades de inclusdo
representam especiais vulnerabilidades em
situagOes de subitas alteragdes sociais, com
efeitos quer nas pessoas que vivenciam
diretamente estas dificuldades, quer nos
que lhes sdo mais préximos, ou seja, nos
seus familiares e cuidadores. As
repercussdes da pandemia da COVID-19 no
dia-a-dia das pessoas com deficiéncia tém
vindo a ser grandemente reportada [3-5].

Sublinham-se também os marcados efeitos
desta pandemia nos sistemas de salde em
geral e nas entidades prestadoras de
cuidados as pessoas com PC em particular,
com possivel diminuicdo da sua capacidade
de acdo, quer na prestacdo de cuidados
basicos do dia-a-dia, quer na prestacdo de
cuidados de saude e de reabilitacao [8].
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2. METODOLOGIA
2.1. Populagdo-alvo: conceito “pessoa
que vive com a paralisia cerebral”

O projeto identificou como objeto de
interesse todas as pessoas envolvidas com a
PC, definindo como populagdo “Pessoa que
vive com paralisia cerebral”, conceito que
inclui as pessoas que tém PC, os seus
familiares, outros cuidadores e conviventes,
bem como profissionais envolvidos no seu
dia-a-dia, e membros das associacbes e
voluntdrios que Ihes prestam apoio [9].

2.2. Procedimentos de recolha de dados e
amostra

O projeto foi desenvolvido como um estudo
descritivo, com cardcter prospetivo e de
medidas repetidas.

Tendo em conta a necessidade de aceder
prontamente e de forma eficaz quem se
encontrava em confinamento, recolheu-se
informacdo através de um formulario
online, de autopreenchimento, com
questdes maioritariamente sobre o préprio
respondente. Selecionaram-se um conjunto
de tematicas que permitissem obter
informacgao relativa a atitudes,
comportamentos, necessidades, apoios e
repercussdo na saude global e mental das
pessoas que vivem com PC, tendo em conta
um conjunto de vivéncias do seu dia-a-dia
durante a pandemia da COVID-19.

Considerando-se a  importancia da
compara¢ao com dados da populacao em
geral, teve por base um instrumento
utilizado pela equipa multidisciplinar da
Escola Nacional de Saude
Publica/Universidade Nova de Lisboa
(ENSP/UNL)  denominado  “Bardmetro
COVID-19”. O projeto de investigacao
dirigido a populacdo em geral, e que tem
como objetivo “disponibilizar a sociedade
dados efetivos e analises cientificas sobre a
pandemia, com o objetivo de contribuir
ativamente para a sua compreensdo,
assegurar uma ferramenta de apoio a
tomada de decisdo e gerar conhecimento
robusto, que possa ser util em situagdes
futuras” [10].

Ao questiondrio original do “Barémetro
COVID-19” foi acrescentado um conjunto de
questbes especificas relativas as pessoas
com PC e as pessoas com as quais estas
convivem. A versao “Barémetro COVID-19 e
Paralisia Cerebral” é assim dirigida a uma
subpopulagdo especifica, mas heterogénea.

O questiondrio foi desenvolvido em
“Microsoft Forms” em modo de
autopreenchimento, em casos especificos
com assisténcia de um facilitador pessoal,
com respostas mistas, voluntario e
anonimo, estando acessivel em versoes
para computador pessoal e para
smartphone [9].

No inquérito sdo abordadas diferentes
dimensodes, a partir das quais se apresentam
os resultados: “Quem somos”, “Niveis de
confianga no governo e nas instituicdes de
saude”, “O que receamos”, “Como
desenvolvemos a atividade profissional
durante a pandemia”, “Como nos
sentimos”, “Situacdao face a COVID-19 e
adesdo ao processo de vacinacdao”, “Que
apoios temos”, “O que temos feito” e
“Principais altera¢Oes sentidas no dia-a-dia
das pessoas com PC, seus familiares e
cuidadores”.

Para acesso ao questionario era necessario
afirmar a aceitacdo em participar e
confirmar ter, pelo menos, 16 anos de
idade. No final do questionario, foi ainda
solicitado, a confirmacdo da intencdao em
participar no projeto ao longo da pandemia.

No decorrer da pandemia, ao questionario
original foram sendo acrescentadas
guestdes e que se ajustavam as diferentes
fases da pandemia, como, por exemplo,
sobre a adesdo ao processo de vacinagao.

O projeto foi desenvolvido como um estudo
descritivo, com caracter prospetivo e de
medidas repetidas. [9].
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2.3. Analise dos dados e divulgagao da
informacao

Os indicadores recolhidos sdo analisados
em conjunto e para cada um dos subgrupos
de pessoas que vivem com PC: pessoas com
PC; seus familiares e cuidadores; os
profissionais; os membros das associag¢Ges
que lhes dao apoio.

Faz-se também a analise segundo periodos
temporais especificos, tendo por base a
legislacdo que foi sendo decretada pelo
Estado Portugués [11-16], classificando
periodos temporais em estados de
“emergéncia”, “calamidade” e de
“contingéncia e alerta”, conforme o Quadro
2.

Quadro 2 - Estados de “emergéncia”,
“calamidade” e “contingéncia e alerta”
Legislagao decretada pelo Estado Portugués.

e Estado de emergéncia: margo-abril 2020.

e Estado de calamidade: maio-junho de 2020.

eEstado de contingéncia e alerta: julho -
setembro 2020.

e Estado de calamidade: outubro 2020.

eEstado de emergéncia: novembro 2020 —
margo 2021.

e Estado de calamidade: abril — julho 2021

eEstado de contingéncia e alerta: agosto-
setembro 2021

Pela importancia de dar a conhecer os
resultados durante o decorrer da pandemia,
foram sendo publicados pelo INSA nove
Boletins com dados parcelares dos
resultados que constam neste relatério
[17].

O projeto recebeu parecer positivo do
Encarregado de Protecdo de dados e da
Comissdo de Etica do INSA. Foi considerado
neste parecer a possibilidade de recorrer a
um assistente pessoal para preenchimento
do questionario, tendo em conta o handicap
neuro motor de algumas pessoas com PC.
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3. RESULTADOS

Desde o seu inicio em 6 de abril de 2020, até
30 de setembro de 2021, o projeto recebeu
um total de 1187 intenc¢des de participagao.
Retiradas as respostas de participantes com
menos de 16 anos e os que ndo aceitaram
participar, foram consideradas vélidas 1134
participagdes. (Fig. 1)

O total de participantes foi de 711, dos
quais 631 (88,7%) com apenas uma
resposta, 39 (5,5%) com duas, 31 (4,4%)
entre 3 e 10 participantes (0,01%) com mais
de 10 respostas.

[ 47 —idade > 16 anos ]

1134

1187 respostas respostas
validas

6 ndo aceitaram
participar

631 - 1 resposta

39 - 2 respostas ] [

7

711
Participantes

’

31-entre3e10 ]

respostas [ 10 - > a 10 respostas

Figura 1 - Participagdo no Barémetro COVID-19
e Paralisia Cerebral: nimero de respostas e de
participantes; numero de respostas por
participante

PVNPCS5A - Barémetro COVID-19 e Paralisia Cerebral | 21




3.1. Quem somos?
3.1.0 Ideias-chave

PARTICIPAGAO

1134

Respostas vilidas

711

*631 - participagio pontual
* 39 - participagiio baixa

Participantes ~ *31 - participagio moderads
*10 - participacio regular
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. 6 en cada 10 com rendmmento liguido
familior mensall < 1000€ ;
.~leamcata 4 <650€
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pessoas com PC de todas as {

Amuml
mmndndcdapmdunneuuda
regiio, particularmente na Regido

Norte, onde chegou a 200

participagdes por més.

Competéncias motoras -
Motricidade global
Necessita ser
taasportado -
cadewa do
conduzsda

—
2
Al

*A

Imtacoes, 5%

Aada sem

| | “ | ' 1
Aada com Emitacoes mas

mdepecdecs 19%

Anda unkizedo ausiliar
blmanot.io. =

Aada uslizaado cadesa |
de rodas, podeado ser \
com motor. 11% =

i‘#

562 70 anos; 7%

18%
5al12an0s
31 2 55 anos 20%
19%
4 i".
|I Pes 52 19 anos
202 30 anos; 17% 15%
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3.1.1. Respostas

No periodo em analise registaram-se 170
(15%) respostas de pessoas com PC, 301
(26%) de familiares e/ou cuidadores, 290
(25%) de profissionais da drea da saude, 127
(11%) de profissionais da area da educacao,
128 (11%) de profissionais da area da agdo
social e 153 (13%) de membros das
associagoes.

N\

Elevada participagdo de
familiares e de técnicos.
Também muito significativo o
numero de respostas de
pessoas com paralisia cerebral
e de membros de associagoes.

N

Estado de emergéncia

e Pessoa com paralisia cerebral === Familiares e/ou cuidadores

e \lembro de associa¢do
220

170

=
N
o

Numero de respostas
~
o

N
o

Q Q Q Q Q Q Q Q Q N N " "
A\ U U U L2 L2 (2 2 L2 L2 LA LA LA
,so‘ (Q,b\ . \\’)Q \\’) ,b(;oo ‘_,?} o\\" Q0 bé\' ~<'b(\ & (Q'b

Estado de calamidade

Figura 2 - Respostas por condi¢do de quem vive
com paralisia cerebral: A. Respostas globais; B.
Variag¢do ao longo dos meses.

301
0 290
250
170
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127 128

50 I
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Nota: cada participante pode ter mais do que uma
condigdo.
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M Eu préprio tenho paralisia cerebral
m Familiares e/ou cuidadores
Profissional de saude
Profissional de educagdo
| Profissional de agdo social
B Membro de associagao

Estado de contingéncia e alerta

= Profissionais
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3.1.2. Participantes

No periodo em andlise o numero de
participantes que referiu ter paralisia
cerebral foi de 106 (15%); 278 (38%) eram
familiares e/ou cuidadores; 160 (22%)
profissionais da area da saude; 63 (9%)
profissionais da area da educacdo; 48 (7%)
profissionais da area da agdo social e 77
(11%) eram membros das associagdes.

Refere-se que cada participante poderia ter
mais do que uma condi¢do, embora essa
circunstancia se tenha verificado num
numero relativamente pequeno (3%).

(0] numero  total de
participantes foi bastante
superior nas fases em
“estado de emergéncia”, em
especial as pessoas com PC e
os seus familiares; os
profissionais e os membros
das associagdes mantiveram
maior estabilidade na
participacao.

Estado de emergéncia

e \lembro de associagdo
220

= [
~ N ~
o o o

NuUmero de participantes

N
o

Estado de calamidade
e Pessoa com paralisia cerebral e Familiares e/ou cuidadores

Figura 3 — Participantes por condi¢do de quem
vive com paralisia cerebral: A. global; B.
variagao ao longo dos meses.
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B Eu proprio tenho paralisia cerebral
M Familiares e/ou cuidadores
Profissional de satude
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Estado de contingéncia e alerta
e Profissionais

Q Q Q Q Q Q Q Q Q " " " " " " " " "
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3.1.3. Respostas e participantes segundo
aregularidade da participagao

No sentido de avaliar a regularidade da
participagao, 0s participantes foram
classificados tendo em conta o numero total de
respostas registadas: participagdo pontual (1
resposta), participagdo baixa (2 respostas);
participacdo moderada (3 a 10 respostas);
participagdo regular (> 10 respostas).

Quadro 3 - Respostas recebidas segundo o
numero de respostas do participante. Variagdo
ao longo dos meses (respostas recebidas).

Respostas Pontual Baixa Moderada Regular Total

segundo a sua (1) (2) (3-10) (>10)
regularidade
Abril/20 336 42 25 5 408
Maio/20 53 12 22 17 104
Junho/20 20 4 15 25 64
Julho/20 12 3 8 18 41
Agosto/20 5 1 2 5 13
Setembro/20 14 0 1 3 18
Outubro/20 9 0 8 26 43
Novembro/20 7 1 4 22 34
Dezembro/20 4 0 16 19 39
Janeiro/21 6 0 6 15 27
Fevereiro/21 125 12 17 24 178
Margo/21 3 1 4 20 28
Abril/21 6 0 2 12 20
Maio/21 4 0 4 14 22
Junho/21 4 (1] 2 11 17
Julho/21 8 0 3 14 25
Agosto/21 5 2 6 11 24
Setembro/21 9 (1] 3 8 20

Quadro 4 - Participantes segundo a
regularidade das suas respostas. Variagao ao
longo dos meses.

Participantes Pontual Baixa Moderada Regular Total

segundo (1) (2 (3-10)  (>10)
regularidade
das respostas

Abril/20 336 27 20 3 386
Maio/20 53 8 14 7 82
Junho/20 19 3 12 9 43
Julho/20 12 3 8 8 31
Agosto/20 5 1 2 5 13
Setembro/20 14 0 1 2 17
Outubro/20 9 0 8 8 25
Novembro/20 7 1 4 9 21
Dezembro/20 4 0 9 9 22
Janeiro/21 6 0 6 10 22
Fevereiro/21 124 12 14 9 159
Margo/21 3 1 3 8 15
Abril/21 6 0 2 6 14
Maio/21 4 0 3 7 14
Junho/21 4 0 2 4 10
Julho/21 8 0 3 7 18
Agosto/21 5 2 4 5 16
Setembro/21 9 0 3 4 16

N

@erificou-se a entrada de novos
participantes ao longo de todo o
processo, sendo esta mais
acentuada nas fases de
emergéncia.

Figura 4 — Tipologia de participantes segundo o nimero total das respostas. Varia¢gdo ao longo dos

meses.

Participantes Totais

participagdo pontual
M participagdo regular
Estado de contingéncia e alerta
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Analisando as respostas por participante, e

tendo também em conta a regularidade da n

participagdo, sublinha-se que, em julho e agosto

de 2020 e em agosto de 2021, ndo se registaram amilias e/ou cuidadores registaram
respostas das pessoas com paralisia cerebral. maior irregularidade na participacao,
N3o se verificou a participagdo de elementos das verificado no nimero total das suas
familias entre julho a setembro e em dezembro participacdes por més e na maior
de 2020, bem como em junho de 2021. propor¢do de participacdo pontual ou

Os profissionais e os elementos das associagdes de baixa participacao.
foram os que se mostraram participagdo mais
regulares ao longo do tempo.

Figura 5 — Tipologia de participantes segundo o nimero total das respostas. Varia¢gdo ao longo dos
meses. De cima para baixo: pessoa com paralisia cerebral; familiar e/ou cuidador; profissional; membro
de associagao.

Pessoa com paralisia cerebral
participagdo pontual participagdo baixa M participagdo moderada
W participagdo regular m Estado de emergéncia m Estado de calamidade
Estado de contingéncia e alerta

© o © © o © o N} N N N N N N N N N
Vv AV Vv Vv v v v \V Vv v Vv Vv Vv R v v v Vv
R e
Familiar e/ou cuidador
participagdo pontual M participagao baixa M participagdo moderada
M participagdo regular M Estado de emergéncia M Estado de calamidade

100%5stado de contingéncia e alerta

o o o o N S N o N N N N N N N N Ny N
VARG O G G O G O O Vv OV Vv G U V U OV
FEFFFFLFLFIITEFILFIE S S
Profissional
participagdo pontual participagdo baixa M participagdo moderada
M participagdo regular M Estado de emergéncia M Estado de calamidade
Estado de contingéncia e alerta
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3.1.4. Dados demograficos.

Zona de residéncia Figura 6 — Zona residéncia. A. participagoes
globais B. variagdao ao longo dos meses.

O Barémetro COVID-19 e Paralisia Cerebral A 13: 19%22; 2%
contou com a participacdo de pessoas de todo o ' \ | 1;0%
Pais, com especial relevancia das regiées mais
populosas, Regido de Lisboa e Vale do Tejo e
Regido do Norte, seguidas pela Regido Centro.

volume da participagao
acompanhou a intensidade da
pandemia em cada regido,
particularmente na Regidao Norte
que variou entre as 200 e as 0

\respostas por més.
B Norte
Centro
H Lisboa e Vale Tejo
Alentejo
Algarve
m R A Acores
B m R A Madeira
Estado de emergéncia Estado de calamidade Estado de contingéncia e alerta
e NOrte Centro e | isboa e Vale Tejo
Alentejo e Algarve =R A Acores
@R A Madeira
210

=
o))
o

=
=
o

Numero de respostas por més
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Sexo

O Bardmetro COVID-19 e Paralisia Cerebral
contou maioritariamente com a participagao de
pessoas do sexo feminino, (80% das respostas
recebidas, Figura 7). A distribuicdo do sexo é
diferente segundo a sua relagdo com a paralisia
cerebral (Quadro 5).

Os participantes pertencentes ao grupo com
“participagdo regular” eram todos do sexo
feminino, com uma frequéncia de respostas
mais elevada nas fases de emergéncia
(Figura7/8).

"I PHRRRROMIT 2 e caca 10
familiares e/ou cuidadores de
pessoas com PC que
participaram eram mulheres
(78%).

TM’R’M'I"I"I"I' 6 em cada 10
pessoas com PC que

participaram eram do sexo
masculino (59%).

PRRRROOOTT 5 e cada 10
profissionais (84%) e

T’l‘ﬂ"ﬂ’ﬂ”ﬂ"ﬂ"ﬂ"ﬂ 6 em cada 10
membros das associagGes
(65%) eram do sexo feminino.

Estado de emergéncia

_|.,
o
3
=
=]
(]

=
D
o

Numero de respostas
[SY N
2
o

Q Q O N Q Q Q Q Q N "
Vv vV vV Vv vV v v vV v Vv vV
QA A QY QA QA QYW A QYN
RS ((\’Z’\ . \\)(\ N @Qoo (_)Q}’ 0&‘ RS bé\/ \,?(\ &

Estado de calamidade

masculino

Quadro 5 — Sexo dos participantes segundo o
tipo de relagcao com a paralisia cerebral.

Participante por sexo
masculino feminino
Ne % Ne %
Pessoa com PC 62 59 44 42
Famlllqr eou 61 2| 217 78
cuidador
Profissional 43 16 226 84
E/emenfo 27 36 49 65
associagéo

Figura 7 — Sexo dos participantes: A. global; B.
variagdo ao longo dos meses (respostas
recebidas).

A 231
20%

898;
80%

B feminino masculino

Estado de contingéncia e alerta
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Idade

Verificou-se a participagdo maioritdria (52%) de
pessoas entre os 26 e os 50 anos de idade
(Quadro 8). Esta distribuicdo é distinta segundo
a sua relagdo com a PC (Quadro 6).

As pessoas com PC que participaram eram
predominantemente mais novas que o0s
restantes grupos analisados. Os profissionais e
os membros das associagdes tinham
tendencialmente mais idade.

s participantes mais novos
foram os que mostraram uma
participagdo mais influenciada
pelas diferentes fases da
pandemia, verificando-se que
tenderam a aumentar a sua
participacdo nas fases de
emergéncia.

Estado de emergéncia

Estado de calamidade

Quadro 6 — Grupo etdrio dos participantes
segundo o tipo de relagdo com a paralisia
cerebral.

Distribuicdo dos participantes por
grupo etdrio (anos)
<26 26-50 51-65 >65

P,
essoa com 11% 76% 12% 2%
PC
Famili
ami lqr eou 2% 67% 26% 5%
cuidador

Profissional 2% 55% 41% 3%

Elemento a

. 5% 53% 33% 9%
associagéo

Figura 8 — Idade dos participantes: A. global; B.
variagio ao longo dos meses (respostas
recebidas).

A

59; 5% 31; 3%

454;
40%

582;
52%

<26 anos

W26 - 50 anos
W51 -65anos

W > 65 anos

<26 anos M26-50anos B51 - 65 anos B> 65 anos

Estado de contingéncia e alerta

< 26 anos 6 - 50 anos @51 - 65 anos
> 65 anos
210
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Escolaridade

A maioria dos participantes (62%) referiu ter o
nivel de escolaridade superior (Figura 9). A
distribuicdo da escolaridade ¢é diferente
consoante o tipo de relagdo com a PC. Embora
comparativamente em propor¢do menor,
destaca-se o facto de 32% dos participantes com
paralisia cerebral terem formagdo superior
(Quadro 7).

A distribuicdo da participagdo ao longo dos
meses ndo parece ser diferente consoante a
escolaridade dos participantes; nas fases mais
agudas da pandemia, verificou-se participagdo
mais elevada das pessoas com menor
escolaridade (Figura 9). 71% dos participantes
regulares tinham escolaridade superior.

maioria dos participantes referiu
ter formagdo secundaria ou
superior;

As pessoas com PC com menos
escolaridade ou com menor
autonomia motora puderam
participar através da mediacdo de
um assistente pessoal. No entanto
'I'WWWWW 6 em cada 10
tinham formag¢do superior e
TIPTINOTIT & e cava 20
tinham pelo menos o ensino
secundario.

Estado de emergéncia

e até 92 ano
23

[ =
[} w [}
o o o

Numero de respostas
w
o

Q Q Q Q Q QO Q Q Q %3 %3 " 3
v vV vV Vv vV v v vV v v % v %
A G N G N CR C C GO U GG

S I R P Ul P

Estado de calamidade
e secundario

Quadro 7 - Escolaridade dos participantes
segundo o tipo de relagdo com a paralisia
cerebral.

Até 92  secunddrio superior

ano
P
essoa COP”C’ 31%  37% 32%
Familiar e o o o
ou cuidador 16% 36% 33%
Profissional 8% 10% 81%
El t
asszg:gﬁz 10%  30% 60%

Figura 9 — Nivel de escolaridade: A. global; B.
variagdo ao longo dos meses (respostas
recebidas).

A
179;
247,
22%
702;
62%

até 92 ano M secundario M superior

Estado de contingéncia e alerta
— S DErIOr

N % >3 N N
AN L ¢
& RN 4 &
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Ocupagdo

Em todos os grupos analisados a maioria dos
participantes eram trabalhadores por conta de
outrem (Figura 10).

O grupo das pessoas com PC foi o que referiu
maior diversidade na tipologia da ocupagdo,
verificando-se maior proporgcdo de estudantes
(14%), de reformados (12%), de desempregados
(8%) ou de outra ocupagdo (25%),
provavelmente por frequéncia de centros e ou
instituicdes direcionadas para a drea da
deficiéncia, nomeadamente centros de
atividades ocupacionais.

Comparativamente com os outros grupos, uma
propor¢cdo mais baixa (59%) das familias e/ou
cuidadores reportou serem trabalhadores por
conta de outrem e uma proporg¢do mais elevada
de trabalhadores por conta prépria (10%), e
“domeéstico(a)” (8%).

Existe pouca informagdo sobre os padrdes de
ocupagdo e de relagdo com o trabalho das
pessoas com PC e suas familias, pelo que os
dados recolhidos sdo de especial relevancia.

A distribuicdo da ocupagao
divergiu marcadamente
segundo a tipologia dos
participantes.

'I"i"l"l"l"l"l"ﬂ‘ﬂ”ﬁ 7 em cada 10

pessoas com PC trabalhavam
por conta de outrem (72%).

TIITITITNY 1 em cada 10
pessoas com PC eram
estudantes (9%) e

'I"I"WW’H"WW 2,5 em cada 10
referiram ter outra tipologia de
ocupacao (25%).

Quadro 8 - Ocupacdo dos participantes
segundo o tipo de relacdo com a paralisia
cerebral.

a b c d e f g
P
essoacop"c’ 14%  41% 1% 0% 12% 8% 25%
Familiar e

ou 1% 59% 10% 8% 6% 6% 10%
cuidador

Profissional 0,4%  91% 5% 0% 3% 0,4% 0,3%

Elemento
s 3% 70% 4% 0% 12% 7% 5%
associagdo

Legenda: a - estudante; b - trabalhador conta outrem; c -
trabalhador conta prépria; d - doméstico(a); e - reformado;
f - desempregado; g - outro

Figura 10 - Ocupacao dos participantes
(respostas recebidas).

24; 2%

96; 9%
39; 4%

82; 7%

25; 2%
43; 4%

812;72%

Estudante
B Trabalhador por conta de outrem
B Trabalhador por conta prépria
B Doméstica(o)
Reformado
- Hm Desempregado
W Outro
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Rendimento do agregado familiar

Cerca de metade das respostas recebidas
correspondeu a agregados com rendimentos
entre os 1000 e os 2000 euros mensais (Figura
11). A distribui¢do segundo o rendimento do
agregado familiar variou significativamente
entre os varios grupos de participantes, tendo
em conta a sua relagdo com a PC (Quadro 9).

Pouco mais de metade dos participantes com
paralisia cerebral (59%) e 34% das familiares
e/ou cuidadores referiram que o seu agregado
auferia por més um rendimento inferior a 1000
euros.

Os padrGes de participagdo ou longo dos meses
mostraram-se significativamente diferentes,
com maior proporc¢do de participagdo nas fases
de emergéncia das pessoas com menos
rendimentos.

O rendimento liquido familiar mensal
das pessoas com PC:

® © 060 06 060 6 0 0
TIIPITIITY 6 e caca 10
ndo ultrapassava os 1000€ (59%) e
[ EEEEEE NN
'“[WHHW’HIW =2,5 em cada 10
era menor que 650€ (23%).

O rendimento liquido familiar dos
familiares e/ou cuidadores de pessoas
paraI|S|a cerebral:

'II'1I"|I"|P’II‘TP’H"II"H”II1 35 em cada 10

era inferior a 1000€ (34%) e

PRI & o o e

inferior a 650€ (10%).

Quadro 9 — Rendimento do agregado familiar,
segundo o tipo de relagdo com a paralisia
cerebral.

< 1000€ | 1000a | > 2000€

2000€
Pessoa com 599% 26% 8%
PC
Familiar e

. 34% 46% 20%
ou cuidador

Profissional  17% 60% 23%

Elemento

N 31% 35% 33%
associag@o

Figura 11 — Rendimento do agregado familiar:
global.

240; 228;

500;
52%

<1000€ m1000a2000€ m>2000¢€
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LimitagGes motoras das pessoas com

paralisia cerebral com as quais convivem
no dia a dia O Projeto tem tido a capacidade de
recolher informagdo sobre os
individuos com PC com variados tipos
de funcionalidade, incluindo com

O Bardometro captou o efeito da pandemia em X L
maiores limitagdes motoras.

pessoas com toda a variedade funcional da PC.

As limitagdes motoras das pessoas com PC que Enquanto se manteve a descri¢io do
responderam elas proprias €ram dia-a-dia das pessoas com maior
tendencialmente menos graves do que as que limitagdo motora, o das pessoas com
apresentavam pessoas com PC com as quais PC com menos limitagdes foi mais
contactavam no seu dia-a-dia os profissionais e inconstante, sendo maior nas fases de
os elementos das associagGes (Quadro 10). maior intensidade da pandemia.

Quadro 10 — LimitagGes motoras mais graves
das pessoas com paralisia cerebral com quem
os participantes lidam no seu dia-a-dia,
segundo o tipo de relagdo com a paralisia

Figura 12 — LimitagOes motoras mais graves das
pessoas com paralisia cerebral com quem os
participantes lidam no seu dia-a-dia: A. global;

cerebral. .~
B. variacdo ao longo dos meses (respostas
a b c d e recebidas).
Pessoa com
PC 15% 30% 21% 27% 7% A
Familiar e 54;5% 133;
ou 10% | 22% 10% 10% 47%
cuidador
Profissional 1% 5% 2% 9% 58% 70; 7%
Elemento
C o a 7% 2% 2% 19% 71%
associacdo 118;
694; 11%
Legenda: a —anda sem limitagdes; b — anda com limitagdes, 65%

mas de forma auténoma; c- anda utilizando dispositivo de
auxilio de locomogdo; d — auto mobilidade com limitagées,
utilizando cadeira de rodas, podendo utilizar dispositivos
motores; e — necessita de ser transportado em cadeira de

rodas, conduzida por outra pessoa. o
anda sem limitagGes

M anda com limitagdes mas de forma independente

H anda utilizando um dispositivo de auxilio de

locomogdo
M automobilidade com limitagdes, utilizando cadeira

de rodas, podendo utilizar dispositivos com motor
M precisa de ser transportado em cadeira de rodas

conduzida por outra pessoa

oo}
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Idade das pessoas com paralisia cerebral
com as quais convive no dia-a-dia

Ao longo do periodo em andlise o Projeto captou
toda a amplitude de idades das pessoas com PC
com quem os participantes convivem. Criangas
e adolescentes estdo  particularmente
representados, mas €é muito relevante a
informagdo obtida de adultos e idosos com PC,
em relato direto.

Quadro 11 - Idade das pessoas com paralisia
cerebral com quem os participantes lidam no
seu dia-a-dia, segundo o tipo de relagdo com a
paralisia cerebral.

0- 6- 13- 20- 31- 56- >70
5 12 19 30 55 70

mbora aumentando
ignificativamente nas fases de
emergéncia, os participantes que
contactavam no seu dia-a-dia com
pessoas com PC de idades mais
avangadas foram os mais regulares na
\narticiuacéo neste proieto.

Figura 13 — Grupo etdrio das pessoas com
paralisia cerebral com quem os participantes
lidam no seu dia-a-dia: A. global; B. varia¢do ao
longo dos meses (respostas recebidas).

A

104; 4% 491;

185; 7% 18%

Pessoa com
PC 3% 9% 12% 40% 74% 25% 5%
Familiar e 526;
ou 24% 26% 84% 20% 14% 4% 1% 19%
cuidador
534,
Profissional 54% 61% 47% 50% 51% 20% 7% 20%
Elemento . . . . . . .
associacdo 21% 43% 40% 60% 57% 25% 8% .
Legenda: A maioria dos participantes contacta no seu dia- 17%: 407:
a-dia com mais do que uma faixa etaria de pessoas com 15%:
paralisia cerebral.
Oa5anos 5al2anos m13a1l19anos
B HM20a30anos E31la55anos M56a70anos
m > 70 anos
Estado de emergéncia Estado de calamidade Estado de contingéncia e alerta
Oa 5 anos 6a12anos @13 a 19 anos
em7?(0 a 30 anos @31 a3 55 anos e 56 a 70 anos
> 70 anos
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3.2. Como vivemos a COVID-19?
3.2.0 Ideias-chave

o T - 3 LA 2 s AR -
5 2 S ¥4 0 ;
A 3 - O A - |
S - — - |
! | Ly uu | uh wow

i Al K L i £ IR B

COMO VIVEMOS A COVID-19
NIVEIS DE CONFIANGA NAS INSTITUIGOES O QUE RECEAMOS

O risco para a populagio em geral foi superior face ao
préprio risco de ter doenga ou de desenvolver uma forma

Grande maioria esteve
confiante ou muito confiante [Ep—
:::::‘c;ﬁags:ct;s:;smc Keceio de interrupcao de bens de 12 necessidade foi mais
] acentuado nas fases de estado de emergéncia:
tomadas pelo governo ¢ n:s
instituicoes de saude. 4 P FC:
§ cada 10 Referiram ter receio, ou muito receio.
®
Dezembro/20 lem Familiar ¢/ou cuidador:
20¢e cada 3 Referiram ter receio, ou muito receio.
Familiares efou  janeiro/2021
cuidadores registaram Maotade refiori = 2 =
Fevereirof/2021 foi  foram os que nifveis de v I-: — —
o més com niveis  mais referiram conﬁnm‘:a rendimento pandemsa.
i | st | s | oom| [ e ot
baixos. confiantes. de sande. 10 ¥ ter 10 Ou mui 10.
CONFIANCA NA CAPACIDADE DE RESPOSTA DOS CONFIANCA NA VACINA CONTRA A COVID-19
SERVICOS DE SAUDE
mada confiaate pouco coafiante
coafiante Moo coefizae 5; 1% 48.9% M nada
N Estado de emergéacia N Estado de calamadade ! confiante
Estado de coatiagéoca o alerta 183;
35% pouco
confiante
M confiante
291; Mmuito
s55% confiante

- =
propea (10% v 49 \ Com modakdade de trabalho direto em exchmsmidade:
. wma proporcao 1 - . pouco mais de 1 em cada 10, no 12 penodo de emerganca
o . pouco mais de 2 em cada 10, 0o 22 peniodo de emergancia.
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3.2.1. Niveis de confianga nas

instituigGes % \
No Governo U A grande maioria  dos

participantes referiu estar
confiante ou muito confiante na

Em termos globais, a grande maioria dos
participantes referiu estar confiante ou muito

confiante na capacidade de resposta do governo capacidade de resposta do
face a pandemia provocada pela COVID-19 ao governo face a pandemia. O
longo de todo o periodo em analise (Figura 14). grupo dos familiares e/ou

O més de fevereiro de 2021 foi aquele em que

. ] cuidadores foi aquele que
os niveis de confianga no governo se mostraram feri ior f .
mais baixos, periodo em que 33% dos referiu com maior irequencia

respondentes referiu estar nada ou pouco estar nada ou pouco confiante.

confiantes na capacidade de resposta do
governo a pandemia provocada pela COVID-19.

Figura 14 - Confianga na capacidade de resposta do governo a pandemia provocada pela COVID-19,
segundo o tipo de relagdo com a paralisia cerebral (respostas recebidas).

nada confiante I pouco confiante M confiante B muito confiante

Pessoa com PC

Familiar

pandemia.

Profissional

Memb. Associagdo

Nivel de confianga na capacidade
de resposta do governo a

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Figura 15 — Confianga na capacidade de resposta do governo a pandemia da COVID-19. Variagao ao
longo dos meses (respostas recebidas).

nada confiante I pouco confiante m confiante
W muito confiante M Estado de emergéncia M Estado de calamidade

Estado de contingéncia e alerta
100%

90%
80%
70%
60%
50%
40%
30%
20%
10%

0%

Q Q Q N N N N N N N N %
AV A U G L U\ G AN (A G (4
R I A N A
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A grande maioria dos participantes considerou A

as medidas implementadas pelo Governo
adequadas no combate a pandemia provocada
pela COVID-19 (87%).

O grupo dos profissionais foi aquele que registou
uma maior proporgao de avaliagdo das medidas
do governo como nada ou pouco adequadas
(14%).

\fevereiro de 2021.

avaliacdo da adequagao das\

medidas tomadas pelo governo
mostrou alguma variabilidade ao
longo do tempo de
desenvolvimento da pandemia,
com registo de 32% de nada ou
pouco adequados em janeiro e

Figura 16 — Aprecia¢do da adequacdo das medidas implementadas pelo Governo no combate a
pandemia da COVID-19, segundo o tipo de rela¢do dos participantes com a paralisia cerebral (respostas

recebidas).
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Figura 17 — Apreciacdo da adequagdo das medidas implementadas pelo Governo no combate a
pandemia da COVID-19. Variagdo ao longo dos meses (respostas recebidas).
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Nos Servigos de Satde

A grande maioria dos participantes referiu estar amiliares e/ou cuidadores e as
confiante ou muito confiante na capacidade de pessoas com PC foram os que
resposta dos servigos de salde face a pandemia referiram com maior frequéncia

provocada pela COVID-19 (86%). Os meses de estar nada ou pouco confiantes na
dezembro de 2020 e de janeiro de 2021 foram .

aqueles em que os niveis de confianga nos capacidade de resposta dos
servigos de saude se mostraram mais baixos. servigos de saude a pandemia.

N

Figura 18 — Confianga na capacidade de resposta dos servicos de satide face a pandemia provocada
pela COVID-19, segundo o tipo de relagdo dos participantes com a paralisia cerebral (respostas
recebidas).

nada confiante pouco confiante M confiante B muito confiante

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Nvel de confianga na capacidade de
resposta dos servigos de salude a
pandemia

Figura 19 — Confianga na capacidade de resposta dos servigos de satide face a pandemia provocada
pela COVID-19. Variagdo ao longo dos meses (respostas recebidas).
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A grande maioria dos participantes considerou
de grande importancia as medidas veiculadas
pela DGS para prevenir a propagag¢ao da COVID- U; 09 0 .0.0.0.0.0 0 \
19 na comunidade, n3o se registando diferencas wwwwwwwwww .

significativas entre os diversos grupos segundo a mais de 9 em
sua relagdo com a PC e ao longo do tempo de cada 10 do total dos participantes
desenvolvimento da pandemia (Figura 20). referiram ser importantes ou muito
importantes as medidas veiculadas
pela DGS para prevenir a propagac¢ao
da COVID-19 na comunidade (98%).

Figura 20 — Importancia atribuida as medidas veiculadas pela Dire¢do Geral de Saude para prevenir a
propagacdo da COVID-19 na sua comunidade, segundo o tipo de relagdo dos participantes com a
paralisia cerebral (respostas recebidas).

Nada importante Pouco importante B Importante B Muito importante
B ©
o = Pessoa com PC
T S g
> >
2 0
fa—
2> -
o 5 S Familar _
0O 5 O
g Q @
@ v ©
£ 0O o
o D AT . .
£S g PrOfISSIonaI _
€ T
=0 &
-
> T Qo L
© o Memb. Associa¢do
LD E

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Figura 21 — Importancia atribuida as medidas veiculadas pela Dire¢ao Geral de Saude para prevenir a
propagacdo da COVID-19 na sua comunidade. Variagdo ao longo dos meses (respostas recebidas).
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3.2.2. O que receamos n

Valorizagao do risco face a doenga \
s participantes que menos

A grande maioria dos participantes referiu que a
pandemia da COVID-19 representava um risco
moderado e/ou elevado de ficar doente e de

alorizaram o risco de ficar doentes
com COVID-19 foram as pessoas com

desenvolver doenga grave, quer para si proprio, PC wwwwwwwwww 3emcada 10, e
quer para a populagdo em geral (Figura 22). A ceeecce. . o

percec¢do de risco de doenga e doenga grave foi TWWWWW 4 em cada 10 dos
mais elevada para a populagdo em geral. familiares e/ou cuidadores (38%).

As avaliagGes de risco face a doenca ndo se \

mostraram sensiveis as diferentes fases da

pandemia.

Figura 22 — Risco face a COVID-19. De cima para baixo: de adoecer; de desenvolver doenga grave; face
a populagdo em geral, segundo o tipo de relagdo dos participantes com a paralisia cerebral (respostas
recebidas).

sem risco risco baixo M risco moderado M risco elevado
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& Memb. Associacdo I
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Figura 23 — Risco face a COVID-19. De cima para baixo: de adoecer; de desenvolver doencga grave; face
a populagao em geral. Variacdo ao longo dos meses (respostas recebidas).
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Receio de interrupgdo no fornecimento de
bens de primeira necessidade

Mais de metade dos participantes referiram ter
pouco receio ou ndo ter receio da ocorréncia de
interrupcdo de fornecimento de bens de
primeira necessidade (72%).

A expressdo deste receio mostrou-se mais
acentuada nas fazes de emergéncia da
pandemia (Figura 25).

Figura 24 — Receio de interrupgao do fornecimento de bens de primeira necessidade, segundo o tipo

WWWWW 4 em cada 10
das pessoas com PC referiram ter
receio, ou ter muito receio de

interrupcdo de bens de 12
necessidade.

WW‘NWWWWWWWB,S em cada 10
dos familiares e/ou cuidadores
(35%) referiu também ter receio,

ou ter muito receio de interrupgao
de bens de 12 necessidade.

de relagdo dos participantes com a paralisia cerebral (respostas recebidas).

tenho muito receio tenho receio

Pessoa com PC
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Profissional

Receio de interrupgdo no
fornecimento de bens de
primeira necessidade

Memb. Associacdo

0% 20%

B tenho pouco receio  Endo tenho receio

40% 60% 80% 100%

Figura 25 — Receio de interrupgao do fornecimento de bens de primeira necessidade. Variagao ao

longo dos meses (respostas recebidas).
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Receio de perder rendimento devido a n
situagdo de pandemia H

Cerca de metade dos participantes tiveram wwwwwwwwww 6 em cada 10

receio ou muito receio de perder rendimento dos familiares e/ou cuidadores
devido a situacdo atual de pandemia, sendo o (61%) tiveram receio ou muito

i?;?u il::‘yp))roﬂssmnals aquele que menos o receio de perder rendimento
0).
devido a situacdo atual de

A expressdo deste receio mOStrOL{-Se' mais pandemia.
acentuada nas fazes de emergéncia da \
pandemia (Figura 27).

Figura 26 — Receio de perder rendimento devido a situa¢do de pandemia, segundo o tipo de relagdo
dos participantes com a paralisia cerebral (respostas recebidas).
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Receio de perder o seu
rendimento devido a situagdo
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Figura 27 — Receio de perder rendimento devido a situa¢do de pandemia. Varia¢do ao longo dos
meses (respostas recebidas).
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3.2.3. Como desenvolvemos a atividade
profissional durante a pandemia

Em cerca de metade das respostas recebidas, foi
referido  ter estado exclusivamente em
teletrabalho (35%) ou numa situagdo de
teletrabalho partilhada com outra modalidade
de trabalho (15%). Analisadas somente as
respostas das pessoas com atividade laboral
esta proporgao é de 62%.

Aproximadamente metade dos participantes
com PC desenvolviam atividade profissional
antes da pandemia, no entanto verificou-se a
escolha da opg¢do "ndo se aplica" numa
proporgdo muito elevada das respostas.

'I“I"I"Il‘ﬂ"ﬂ‘?f’ﬂ"ﬂ"ﬂ‘ o e ar

dos familiares e/ou
culdadores referiram ter
suspendido a atividade
profissional (21%).

e o 0

PERIRETTIT w6 em

cada 10 (64%) das respostas dos
profissionais estava referido
que se encontravam em
teletrabalho ou em situagdo de
teletrabalho partilhado com
outra modalidade de trabalho.

Figura 28 — Atividade profissional durante a
pandemia (respostas recebidas).

219;
20%

93; 8%

35; 3%

168;

19% 15%

M SO teletrabalho
B Misto - parcialmente em teletrablho
m No local de trabalho com contacto com o publico
H No local de trabalho sem contacto com o publico
M Spspendeu a atividade profissional

N&o se aplica

Figura 29 — Atividade profissional durante a
pandemia, segundo o tipo de relagio dos
participantes com a paralisia cerebral.
(respostas recebidas).
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Ao longo do decorrer da pandemia foram-se
verificando alteragGes relevantes na forma

como os participantes desenvolveram a sua A suspensdo da atividade laboral foi
atividade profissional. Estas alteragdes ndo mais marcada nas fases de
ocorreram da mesma forma nos diferentes emergéncia da pandemia e
grupos em analise. especialmente relevante nas
Entre abril de 2020 e julho de 2021 o pessoas com PC e nas familias
teletrabalho em exclusividade e o teletrabalho WWWWWWWWWW

partilhado com outras modalidades tiveram um 2,5 em cada
peso elevado na atividade dos profissionais que 10 no primeiro periodo de

d3o apoio as pessoas com PC. emergéncia.

Entre os profissionais com atividade laboral, a

atingiu valores especialmente elevados nos

modalidade de teletrabalho em exclusividade n
periodos de emergéncia (72% maio de 2020 e u

60% em margo de 2021). O processo de retoma Os profissionais que referiram ter a
de trabalho presencial dos profissionais foi aCRIEEED b HRlEhe el
caracterizado pelo trabalho misto, mantendo o e."cluf‘"fa.deo . foram:
teletrabalho a tempo parcial, registando-se a wwwwwrﬂlwwww

retoma gradual do trabalho direto somente em pouco mais
outubro de 2020 (64%) e em setembro de 2021 de 1 em cada 10, no 12 periodo de
(83%). emergeéncia.

® O © © 06 06 06 0 0 o

T ...

de 2 em cada 10, no 22 periodo de
emergeéncia.

Figura 30 — Atividade profissional durante a pandemia, segundo o tipo de relagao dos participantes com
a paralisia cerebral. De cima para baixo: pessoa com paralisia cerebral; familiar e/ou cuidador;
profissional. Variagao ao longo dos meses (respostas recebidas).
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3.2.4. Percegao do estado de satide

Saude em geral \
Durante o decorrer da pandemia a grande participantes com menos
maioria dos participantes referiu que o seu rendimentos foram os que
estado de saude era razodvel, bom ou muito referiram em menor propor¢do

bom (99,2%). Ndo se notaram diferengas
significativas na perce¢do do estado de satide ao
longo do tempo (Figura 33).

ter um estado de saude geral
“Bom” ou “Muito Bom”:

[ KN

"'"""' mais de 5 em
\:ada 10 (60%).

Figura 31 — Perceg¢ao do estado de saude, segundo o tipo de relagdo dos participantes com a paralisia
cerebral (respostas recebidas).
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Figura 32 — Percecdo do estado de saude, segundo o rendimento (respostas recebidas).
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Figura 33 — Percecgdo do estado de satide em geral. Variagdo ao longo dos meses (respostas recebidas).
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Saude mental

A
Cerca de metade dos familiares e/ou cuidadores &

pior estado de saude mental foi
portado no final da 22 fase de

(50%) e dos membros das associacGes (49%)
referiu que o seu estado de salde mental era

IlBom" ou ”lVIuitO Bom". emergencia.

O més de marco de 2021 foi aquele em que se Os  participantes  com  menor
verificou uma maior proporcdo de participantes rendimento familiar foram as que
a referirem que o seu estado de salde mental referiram pior nivel de satide mental.

era pior, verificando que 15% das respostas e 000000

o o o [
referiam ter “Mau” ou “Muito Mau” estado de wwwwwwwwww
1 em cada 10

salide mental. .. . .
dos participantes com escolaridade até

ao 92 ano referiram ter “Mau” ou

“Muito mau” nivel de saide mental.

Figura 34 — Percegao do estado de satide mental, segundo o tipo de relagdo dos participantes com a
paralisia cerebral (respostas recebidas).
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Figura 35 — Percegao do estado de satide mental, segundo o rendimento (respostas recebidas).
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Figura 36 — Percegao do estado de satide mental. Variagdo ao longo dos meses (respostas recebidas).
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Sentir-se “Mais agitado, ansioso ou tenso” e
“Mais sobrecarregado”, foram os aspetos mais
assinalados durante toda a pandemia com
valores de 39% e 35%, respetivamente (Figura
37).

“Sempre a pensar no COVID-19”, estar “Mais
sobrecarregado” ou “Ndo conseguir fazer tudo o
que tem para fazer” mostraram uma tendéncia
de descida durante os meses em analise (Figura
38). Sentir-se “Mais s6” e “Mais triste,
“desanimado ou a chorar mais facilmente”
mostrou-se mais constantes ao longo das

diferentes fases da pandemia.

I. ® 0 0 0000 0 0 \
T =55 emcadao
dos participantes referiram
sentir-se mais agitados, ansiosos
ou tensos (39%), estar mais
sobrecarregados (35%) e nao

conseguirem fazer tudo o que
tinham para fazer (29%).

Figura 37 — Estado de satide mental: alteracGes
referidas (respostas recebidas).
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Figura 38 — Estado de salide mental, altera¢oes referidas. Varia¢gdao ao longo dos meses (respostas

recebidas).
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Comparativamente com o0s restantes
grupos em analise, as pessoas com PC
referiram mais frequentemente sentirem-
se “Mais SO6s” ( = 3 em cada 10). Ja os
familiares e/ou cuidadores referiram sentir-
se “Mais sobrecarregados” ( = 3,5 em cada
10), que “Né&o conseguem fazer tudo o que
tém para fazer” (= 3 em cada 10) e a terem
“Dificuldades em adormecer” (3,5 em cada
10). Os profissionais referiram também
sentir-se "Mais sobrecarregados” (= 8 em
cada 10), “Ndo conseguirem fazer tudo o
qgue tém que fazer” ( = 3,5 em cada 10), mas
também pelas “Dificuldades em
adormecer” ( = 2,5 em cada 10). Os
membros de associacGes referiram mais
frequentemente sentirem-se “Mais tristes,
desanimados, chorar mais facilmente” (= 5
em cada 10) mas mostraram uma tendéncia
de descida durante os meses em andlise.

I

Wwwwwma.s de 3 em
cada 10 das pessoas com PC
referiram mais
frequentemente sentir-se mais
sos (31%).

'N'I'WWWW 3,5 em 10 dos
familiares e/ou cuidadores
expressaram terem-se sentido
mais sobrecarregados (34%) e

com dificuldade em adormecer
(30%).

Figura 39 — Estado de saide mental por alteragdes referidas segundo o tipo de relacao dos participantes
com a paralisia cerebral. Da esquerda para a direita: pessoa com paralisia cerebral; familiar e/ou
cuidador; profissional; membro de associacdo (respostas recebidas).
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3.2.5. Vacinagao

A grande maioria dos participantes referiram
estar confiantes ou muito confiantes com a

vacina contra a COVID-19 (90%).

lj s resultados mostram a grande
maioria das pessoas que vivem
com paralisia cerebral confiantes
ou muito confiantes quanto
protecdo contra a doenca e
seguranca das vacinas contra
COVID-19.

Q O

O grupo dos participantes com
menos de 26 anos foi o que referiu
niveis de confianga na vacina mais
baixos:

ITTETTRT e

em cada 10 referiram estar pouco

Yx nada confiantes (29%).

M confiante

Figura 40 — Confianga na vacina contra a COVID-
19 (respostas recebidas).

> 1% 48; 9%

nada confiante pouco confiante

W muito confiante

Figura 41 — Confianga na vacina contra a COVID-19, segundo a idade dos participantes (respostas

recebidas).
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O grupo dos profissionais foi aquele que referiu n
em maior propor¢do que pretendia esperar

muito tempo (7%), ou ndo tomar a vacina (2%)
quando esta estivesse disponivel (Figura 42). O
grupo de elementos das associagGes foi aquele
que referiu em maior proporgao esperar algum
tempo para ser vacinado (42%).

s resultados indicam a intengdo de
tomar a vacina logo que possivel pela
grande maioria das pessoas que vivem
com a PC.

O més de abril de 2021 foi aquele em que se
verificou que mais de metade dos participantes
ja se encontravam vacinados (Figura 43). Nos
diferentes questionarios recebidos verificou-se

O més de abril de 2021 registou um
grande aumento na propor¢do de
profissionais vacinados.

que os profissionais foram aqueles em que essa Os meses de junho e julho de 2021
proporgdo foi adquirida mais cedo (abril de foram aqueles que registram maior
2021). Em julho do mesmo ano essa meta foi aumento da propor¢do de pessoas
atingida pelas pessoas com paralisia cerebral e com PC ja vacinadas.

os seus cuidadores, e em agosto pelos membros
das associagdes.

Figura 42 - Confianga na vacina contra a COVID-19, segundo o tipo de relagao dos participantes com a

paralisia cerebral (respostas recebidas).

M tomar vacina qd disponivel m esperar algum tempo esperar muito tempo ndo tomar M javacinado

O que pretende fazer

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Figura 43 — Toma da vacina. Variagdo ao longo dos meses (respostas recebidas).

M Pessoas com PC (vacinados) ® Familares e/ou Cuidadores (vacinados)
Profissionais (vacinados) B Mem. Associagao (vacinados)
11 Pessoas com PC (ndo vacinadas) I Familiares e/ou cuidadores (ndo vacinadas)

Profissionais (ndo vacinados

)
|

11 Mem. AssociagGes (ndo vacinados

)
100% |

80%

60%

40%

20%

0%

fev/21 mar/21 abr/21 mai/21 jun/21 jul/21 ago/21 set/21
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3.2.6. Teve COVID-19

Apenas 28 questiondrios referiam ter tido
COVID-19, correspondendo a 24 participantes
distintos, ou seja a 3,4% do total.

Referiam que tinham tido COVID-19 um total de

7 (6,6%) pessoas com PC; 7 (2,5%) familiares
e/ou cuidadores; 5 (3,1%) dos profissionais da
area da salde; 1 (1,6%) profissional da area da
educacdo; 3 (2,1%) profissionais da area da agdo
social; 1 (1,3%) membro de associagdo (Figura
45).

3% do total de participantes
referiram ter tido COVID-19

As pessoas com PC foram
aquelas que referiram em maior
propor¢ao ter tido COVID-19
(7%), seguido dos profissionais
da area da saude (3%).

Figura 44 — Ter tido COVID-19.

24; 3%

683;97%

Hsim M ndo

Figura 45 — Ter tido COVID-19, segundo o tipo
de relagdo dos participantes com a paralisia
cerebral.

1; 4%
3;13%

1; 4%

5;21%

7;29%

M Pessoa com paralisia cerebral

W Familiares e/ou cuidadores
Profissional de saude
Profissional de educagdo

M Profissional de agdo Social

B Membro de associagao
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3.3 Que apoios tivemos / O que temos feito?
3.3.0 Ideias-chave

Ry cooard N o TAERT TdNly R4 7 RS (
gl il ] i U Ul fent LI U U /L in, ‘ UJ
QUE APOIOS TIVEMOS
FONTES DE INFORMAGAO TIPO DE APOIO

. - i A grande maioria dos participantes referiu ter apoio para, em
Af_fontx:s de informacio mais caso de necessidade, adquirir bens de primei idade.
., utilizadas foram os programas de I
informacio televisivos (74%), as e -
fontes governamentais (72%) ¢ os Nio saber a quem recorrer em situagio de necessidade
profissionais de saide (58%).

referiram nio saber a quem recorrer em
4 situacio de necessidade (18%).

b |
cada 10 = 5 s
ey e e referiram ter apoio de instituicdes em

L a utilizar menos fontes de caso de necessidade (20%).
< informacio. ©
/ Zlem referiram nio terem a quem recorrer em
ys cada 10 caso de necessidade (13%).
N\ A
O QUE TEMOS FEITO
_— i COMFARACAO DO NUMERO DE MEDIDAS DE
ADESAO AS MEDIDAS PROTEGAO TOMADAS ENTKE AS PESSOAS COM
mlAmmmAO
A ecsmagadora maioria dos 100%
participantes adotou as 0% M & medidas
recomendacdes  emitidas  pelas 80% B 7 medidas
autoridades de saide para prevenir 70%
a th‘sseaﬁnaeio da COVID-19 na 60% W 6 medidas
comunidade 50% :
W 5 medidas
40%
30% N 4 medidas
20% M 3 medidas
abril/2020 ¢ fevereiro/2021 10%
foram as fases de maior o 2 medidas
isolamento social. Pessoas  Outros i
com PC

-
_T
\
g}

O QUE TEMOS FEITO PARA MELHOR LIDAR COM A SITUAGAO

/\ A grande maioria da populacio referiu adotar um conjunto significativo de medidas para
lidar com a situacio, nomeadamente “Manter contacto com a familia ¢ os amigos”,
“Estabelecer rotinas” ¢ “Aproveitar o tempo para fazer coisas de que se gosta”.

Destacam-se¢ os familiares e/ou cuidadores por expressaram com maior
frequéncia a adogio de comportamentos potencialmente menos sauddveis
R / como aumentar o consumo de tabaco ou de dlcool.

\//
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3.3.1 Apoios Figura 46 - Tipo de apoio em caso de
necessidade (respostas recebidas).

Tipo de apoio 100%

89%
A grande maioria dos participantes respondeu 90%
positivamente a pergunta “Em caso de 80%

necessidade, tem apoio entre os seus familiares,
conhecidos ou na sua comunidade para adquirir
bens alimentares, produtos de farmdcia, entre 60%
outros?”, tendo o apoio dos familiares sido o
mais referido (89%, Figura 46).

70%

50%

40%
30%

n 30%
e I
10% o °
i = 2 em cada 3%
\/ ——

10 pessoas com PC referiram ndo 0%
saber a ql:'em reco:rer G ELTELEL M Apoio: familiares M Apoio: amigos
de necessidade (18%). Apoio: vizinhos M Apoio: voluntarios

S0 80 80 00 .0 0 B Apoio: instituices
LI PP

pessoas com PC referiram ter apoio
de instituicbes em caso de

I.I O © ®© © 6 © 6 0 o
necessidade (20%). wwwwwwwwww
mais do que 1
em cada 10 familiares e/ou cuidadores
referiram nao terem a quem recorrer
em caso de necessidade (13%).

N

Figura 47 — Tipo de apoio em caso de necessidade, segundo o tipo de relagao dos participantes com a
paralisia cerebral. Da esquerda para a direita: pessoa com paralisia cerebral; familiar e/ou cuidador;
profissional; membro de associagdo (respostas recebidas).

M Apoio: familiares W Apoio: amigos Apoio: vizinhos M Apoio: voluntarios M Apoio: instituicdes
100%
90%
80%
70%
60%
50%
40%
30%
20%

SRR -
0% [} [ | . . =l =l
Pessoa com PC Familiar e/ou cuidador Profissional Membro associagdo
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Fontes de informagao

As pessoas com PC tendem a
utilizar menos fontes de
informagdo em termos globais. No
entanto as que mais utilizaram

As fontes de informagdo utilizadas mais
frequentemente (sempre ou com muita
frequéncia) pela totalidade dos participantes

foram os programas de informagdo dos canais foram as fontes governamentais, a
de televisdo (74%), as fontes governamentais internet e os programas de
(72%) e os profissionais de saude (58%). informacao televisivos.

Embora a radio tenha sido uma das
fontes de informagdo menos
utilizadas na populagdo em geral,
verificou-se que as pessoas com PC
a utilizavam mais do que os
restantes grupos.

Figura 48 — Fontes de informacdo utilizadas (respostas recebidas).

nunca = com pouca frequéncia B com muita frequéncia B sempre

100%
90%
80%
70%
60%
50%
40%
30%
20%

10%
0%
. X3 S ) (2 R PXe} PXe} O X2 3
6@\ 00'2’\ & @‘Q' Q,‘\\b oé,@\ & & o ,_,é{\ e}“e
(3 O X
S &,bo & s@@\ b‘z’% o & & 2° ’b\o‘
& & & ® ,5\5 &L o & g N &
o %\0 N o\ & Y S & &
6 f & & & ® N >
2 S & QN «Q © &
N v N o QS Q N
‘<o 'b{\\x 3 Q« 3 &0" &>
0&7 Q,\O S ]
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3.3.2 O que temos feito?
Adesdo as medidas

A esmagadora maioria dos participantes adotou
as recomendag¢Oes emitidas pelas autoridades
de saude para prevenir a disseminagdo da

Figura 50 — Tipo de recomendagdes adotadas
para prevenir a propagacao da COVID-19 na
sua comunidade (respostas recebidas).

20%
Figura 49 — Adoc¢ao de recomendagdes para
prevenir a propaga¢ao da COVID-19 na sua

10%

COVID-19 na comunidade (Figura 50). 100% 93%
87% 87%
90%
A \ ’ 81%
80% 76%
frequéncia com que os participantes 69%
airam de casa esteve particularmente 70% con,
relacionada com as fases da 60% ’
pandemia, verificando-se um maior 509
isolamento em abril/2020 e em 0
0,
fevereiro/2021. 40% 36%
\ 30%

comunidade (respostas recebidas). 0%
M Sair de casa somente casos fundamentais
41; 4% M Evitar tocar em superficies

Lavar as mdos
M Cobrir boca e nariz quando espirra ou tosse
" mEvitar contacto pessoa com sintomas
W Evitar tocar cara
M Evitar partilhar objectos
B Cozinhar bem alimentos

1088;
96%

Hsim Endo

Figura 51 — Frequéncia com que saiu de casa nas ultimas duas semanas. Varia¢do ao longo dos meses
(respostas recebidas).
nunca alguns dias quase todos os dias

m todos os dias m Estado de emergéncia | Estado de calamidade

Estado de contingéncia e alerta
90%
70%
50%

30%

10%

\ \\’L \'9 &\'9

LI F L LN G G CAR G G LR G

A

’b
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As pessoas com PC foram aquelas que
permaneceram mais isoladas, registando-se que
52% ndo tinham saido de casa nos ultimos 15
dias em abril/2020 e 46% no més de
fevereiro/2021 (Figura 53).

Figura 52 — Comparacdo do niimero de medidas
de protecdo tomadas entre as pessoas com
paralisia cerebral e a restante populagio
(respostas recebidas).

Relativamente as outras medidas de protegao

(Figura 52), as pessoas com PC referiram a sua 100%
adog3o em menor propor¢do: evitar tocar em 90%
superficies (60% vs. 76%); lavar as m3os com 80%
regularidade (80% vs. 93%); cobrir a boca e nariz 70%
quando espirra ou tosse (71% vs. 87%); evitar 60%
contacto pessoa com sintomas (65% vs. 81%); 583’

40%

evitar tocar cara (57% vs. 69%); evitar partilhar

objetos (50% vs. 59%); cozinhar bem alimentos 30%

0,

(27% vs. 36%). 20%

10%

a 0%

Pessoas com PC Outros
s pessoas com PC foram aquelas que

dotaram em menor proporgdo as 0 medidas 1 medida 2 medidas
diferentes medidas de protegdo, com E3medidas M4 medidas M5 medidas
excecio da permanecerem em casa " #6 medidas B 7 medidas B 8 medidas

\nos ultimos 15 dias.

Figura 53 — Frequéncia com que saiu de casa nas ultimas duas semanas, segundo o tipo de relagdo dos
participantes com a paralisia cerebral. Varia¢do ao longo dos meses (respostas recebidas). De cima
para baixo: pessoas com paralisia cerebral; familiares e/ou cuidadores; profissionais; membros das
associagoes.

nunca alguns dias

Pessoa com para||5|a cerebral quase todos os dias M todos os dias
M Estado de emergéncia M Estado de calamidade
Estado de contingéncia e alerta
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90% o ‘ 'v

Profissionais
I I
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O que temos feito para melhor lidar com a
situacao

As respostas indicaram trés tipos de medidas
adotadas com maior frequéncia para melhor
lidar com a situagdo (Figura 54): “Manter
contacto com a familia e os amigos” (85%);
“Estabelecer rotinas” (71%); “Aproveitar o
tempo para fazer coisas de que se gosta” (56%).

Uma proporgao ainda significativa de respostas
indicou estratégias comportamentais
potencialmente menos saudaveis (Figura 55)
para lidar com a situagdo: “Comer mais doces,
gorduras ou comidas caléricas” (15,1%); “Fumar
mais ou beber mais alcool” (3,1%).

A grande maioria da populagao
referiu adotar um conjunto
significativo de medidas para lidar
com a situagdo, nomeadamente
“Manter contacto com a familia e
os amigos”, “Estabelecer rotinas” e
“Aproveitar o tempo para fazer
coisas de que se gosta”.

No entanto, um numero ainda
significativo de  participantes
referiu recorrer a
comportamentos potencialmente
menos saudaveis, como “Comer
mais doces, gorduras ou comidas
caldricas”; “Fumar mais ou beber
mais alcool”.

Figura 54 — O que tem feito para melhor lidar
com a situagao (respostas recebidas).

100%

90% 85%

80%
71%
70%
60% 56%
50% 43%
40%
2o 28%
(]

20%
10%

0%

B Manter contacto familia e amigos
M Estabelecer rotinas
Limitar quantidade informagdo COVID-19
M Praticar actividade fisica / relaxamento
M Aproveitar tempo para fazer coisas de que gosta

Figura 55 — O que tem feito para melhor lidar
com a situagao, estratégias comportamentais
potencialmente menos saudaveis (respostas
recebidas).

16% 15%
14%
12%
10%
8%
6%
4% 3%
2%
0%

B Como mais doces, gorduras ou comidas mais

caldricas
B Fumo mais ou consumo mais alcool
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Comparativamente com o0s outros grupos em
andlise as pessoas com PC referiram em menor

proporgdo “Limitar a quantidade de informagdo

sobre COVID-19” (37% vs. 45%, p<0.05) e em

maior proporgao “Aproveitar o tempo para fazer Os diferentes grupos referiram
coisas de que se gosta” (65% vs. 55%, p<0.01). adotar de forma similar um
Os familiares e/ou cuidadores referiram, conjunto medidas para melhor
comparativamente com ou outros grupos, lidarem com a situagdo.

menos frequentemente “Manter contacto com

a familia e amigos” (77% vs. 87%, p<0.001), Destacam-se os familiares e/ou
“Estabelecer rotinas” (61% vs. 74%, p<0.001) e cuidadores por expressaram com
“Aproveitar o tempo para fazerem coisas de que maior frequéncia a adocdo de
gostam” (43% vs. 59%, p<0.001). Destaca-se comportamentos potencialmente
também o facto de que uma maior proporgao de menos saudaveis como aumentar
familiares e/ou cuidadores referirem terem o consumo de tabaco ou de 3lcool.

aumentado o consumo de tabaco ou de alcool
(7% vs. 2%, p<0.001).

Figura 56 — O que tem feito para melhor lidar com a situagao, segundo o tipo de relagao dos participantes com
a paralisia cerebral. Da esquerda para a direita: pessoa com paralisia cerebral; familiar e/ou cuidador;
profissional; membro de associagdo (respostas recebidas).

90%

80%

70%
60%
B Manter contacto familia e
0,
e amigos
40% ® Estabelecer rotinas
30%
Limitar quantidade informacgdo
20% ~ COVID-19
10% M Praticar actividade fisica /
relaxamento

0% M Aproveitar tempo para fazer

Familiar e/ou . Membro .
Profissional coisas de que gosta

Pessoa com PC . -
cuidador Associagao

Figura 57 — O que tem feito para melhor lidar com a situagdo - estratégias potencialmente lesivas, segundo o
tipo de relagao dos participantes com a paralisia cerebral. Da esquerda para a direita: pessoa com paralisia
cerebral; familiar e/ou cuidador; profissional; membro de associagdo (respostas recebidas).

25%
20%
15%
10% .
m Como mais doces, gorduras
5% . ou comidas mais caldricas
0% B B Fumo mais ou consumo mais
Pessoa com PC Fam|.||ar e/ou Profissional Membr? alcool
cuidador Associagdo
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3.4 Principais alteragdes no dia-a-dia

Em 15 de Outubro de 2021 foram introduzidas
novas questdes no formulario, para identificar
alteragdes sentidas no dia a dia das pessoas com
PC e das suas familias.

3.4.0 Ideias-chave

PRINCIPAIS ALTERAQ()ES NO DIA-A-DIA
DAS PESSOAS COM PARALISIA CEREBRAL

= 1 em cada 10 teve dificuldade em aceder a bens
de primeira necessidade (99%).

mass de 1,5 em cada 10 teve dificuldade em
adquinr ou obter medicamentos, disposstivos ou
matenais necessanos para cuidados de sainde
(17%).

= 25 em cada 10 estavam ou estiveram em

quarcntena ou
1solamento social por contacto com pessoas com COVID-19

Mais de 6 em cada 10 referwram a
mterrupcio da frequéncia presencial da
escola, CAOs, Centros de formacio
profissional ou similares.

Cancelamento de cuidados de saude e
reabilitagio:

. mass de 2 em cada 10 cancelados pelo
proprio (23%).

. mxs de 4 em cada 10 cancelados pelo
prestador do servigo (43%).

ou por terem tido doenga COVID-19 confirmada (24%).

= 1,5 em cada 10 esteve em ssolamento protetor por
considerar ter doenca de risco (16%).

2 em cada 10 refeniram o cancelamento do
apoio aos cuidados basicos (21%).

DAS FAMILIAS E/OU CUIDADORES

= 1,5 em cada 10 estavam ou estiveram em
quarentena ou ssolamento social por contacto
com pessoas com COVID-19 ou por terem
tido COVID-19 (17%).

1 em cada 10 estavam ou estiveram em
isolamento por ter doenga de risco (10%).

de 2021.

Metade dos participantes refermu que as famikias ¢/ou cuidadores das pessoas com

3% referm dificuldade em aceder a bens de primeira necessidade
6% referm dificuldade em adquinr ou obter medicamentos, dispositivos ou matenass
necessanos para casdados de sande.

Estas dificuldades foram referidas em maior proporgio entre outubro de 2020 ¢ janeiro

3 em cada 10 teve que deixar de fazer
o que fazia no emprego (30%).

1 em 10 perdeun rendimento (10%).
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3.4.1 Das pessoas com paralisia cerebral

A grande maioria dos participantes referiu que
as pessoas com PC sentiram grandes alteragdes
no seu dia-a-dia, durante este periodo de
pandemia (95%).

Foi referido com uma
frequéncia preocupante a
dificuldade vivida pelas pessoas
com PC nos seguintes aspetos:

FITRTTIN....

aceder a bens de primeira
necessidade (9%).

® O © 6 00 © 06 0 O

wwwww’n‘ww’n"n‘ mais de
1,5 em cada 10 teve dificuldade
em adquirir  ou obter
medicamentos, dispositivos ou

materiais necessarios para
cuidados de satde (17%).

Figura 58 — Sentiu altera¢des no dia-a-dia das
pessoas com paralisia cerebral (respostas
recebidas).

21; 5%

425;
95%

Hsim Hndo

Figura 59 — Alteracdes no dia-a-dia das pessoas
com paralisia cerebral: Dificuldade em aceder a
bens de primeira necessidade e em adquirir ou
obter medicamentos, dispositivos ou materiais
necessarios para cuidados de saude.

18% 16%

16%

14%

12%

10% 9%
8%
6%
4%

2%

0%
m Dificuldade em aceder a bens de primeira necessidade.

W Adquirir ou obter medicamentos, dispositivos ou
materiais necessarios para cuidados de satde.
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Uma das alteracdes do dia-a-
dia das pessoas com PC mais
referida foi o cancelamento de
cuidados de saude e
reabilitacio:

o 6 © 6 ¢ 6 6 ¢ 6 O
wwwwwwwwww mais de
2 em cada 10 cancelados pelo
proprio (23%).

® © 6 06 0 6 o 06 0 o
wwwwwwwwww mais de
4 em cada 10 cancelados pelo
prestador do servico (43%).

® ®© 6 © ¢ 06 ¢ ¢ 6 o

I .
também referido com
frequéncia preocupante o
cancelamento do apoio aos

cuidados basicos (2 em cada 10
- 21%).

pereiIee

Interrupgdo da frequéncia
presencial da escola, CAOs,
Centros de formagdo
profissional ou similares foi a
perturbacdio na vida das
pessoas com PC mais referida,
mais de 6 em cada 10 (66%).

Figura 60 — Alteracdes no dia-a-dia das pessoas
com paralisia cerebral. Aceder a apoios
presenciais de cuidados basicos e de apoios de
saude e reabilitagdo primeira necessidade e em
adquirir ou obter medicamentos, dispositivos
ou materiais necessdrios para cuidados de
saude.

50%
45% 43%
40%
35%

30%

23%
25% 21% °

20%
15%

15%

10%

5%

0%
Cancelados, por iniciativa sua, apoios presenciais de
técnicos de prestagdo de cuidados basicos.

M Cancelados, por iniciativa do prestador do servigo,
apoios presenciais de técnicos de prestagdo de cuidados
, basicos.
M Cancelados, por iniciativa sua, apoios presenciais de
intervengdo em salde e reabilitagdo.

M Cancelados, por iniciativa do prestador do servigo,
apoios presenciais de intervengdo em saude e
reabilitacdo.

Figura 61 — Alteracdes no dia-a-dia das pessoas
com paralisia cerebral. Interrupgdo da
frequéncia presencial da escola, CAOs, Centros
de formagdo profissional ou similares.

70% 66%
60%
50%
40%
30%
20%

10%

0%

M Interromperam a frequéncia presencial: escola, centros
de actividades ocupacionais, centros de formagdo
profissional ou similares.
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Em termos do mundo do
trabalho foi também referido
que as pessoas com PC tiveram
que:

o O © 6 6 6 6 06 0 o
TITITTITT . ..
em cada 10 “Deixar de fazer o
que fazia no emprego” (23%)

.. ..
cada 10 - “Perder rendimento”
—(7%).

® ® ¢ © o o o ® & o
TTTTe.....
cada 10 pessoas com PC referiram
que estavam ou estiveram em
quarentena ou isolamento social
por contacto com pessoas com
COVID-19 ou por terem tido
doenga COVID-19 confirmada
(24%).

® O © 6 0 0 © 0 o
wa'wwwwwwww = 1,5 em
cada 10 esteve em isolamento

protetor por considerar ter doenga
de risco (16%).

Figura 62 — Alteracdes no dia-a-dia das pessoas
com paralisia cerebral. Deixar de fazer o que
fazia no emprego e perder rendimento.

25% 23%
20%

15%

10%

7%

5%

0%
Deixar de fazer o trabalho que fazia no emprego
B Perder rendimento.

Figura 63 — Alteracdes no dia-a-dia das pessoas
com paralisia cerebral. Estar de quarentena ou
isolamento por ter COVID-19 ou ter estado em
contacto com pessoa infetada, ou por ter
doenga de risco.

30%

24%

25%

20%

16%

15%

10%

5%

0%
W Estar de quarentena ou em isolamento (por
contacto com pessoas com Covid-19, por

suspeita de doenga Covid-19 ou por doenga
Covid-19 confirmada)

M Estar em isolamento protector por ter
doenga de risco (défice imunitario ou
doenga médica cronica)
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3.4.2 Das familias e/ou cuidadores

Metade das familias e/ou cuidadores das
pessoas com PC referiu que teve alteraces no
seu dia-a-dia durante este periodo de pandemia
(Figura 64).

—1

Das familias e/ou cuidadores
de pessoas com PC
participantes, 3%  referiu
dificuldade em aceder a bens
de primeira necessidade e 6%
referiu dificuldade em adquirir
ou obter medicamentos,
dispositivos ou  materiais
necessarios para cuidados de
saude.

Estas dificuldades foram
referidas em maior proporg¢ao
entre outubro de 2020 e janeiro
de 2021.

Figura 64 — Alteracdes no dia-a-dia das familias
e/ou cuidadores de pessoas com paralisia
cerebral (respostas recebidas).
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Figura 65 — Alteracdes no dia-a-dia das familias
e/ou cuidadores de pessoas com paralisia
cerebral: Dificuldade em aceder a bens de
primeira necessidade e em adquirir ou obter
medicamentos, dispositivos ou materiais
necessarios para cuidados de saude.
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3%
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H Dificuldade em aceder a bens de primeira
necessidade.

B Adquirir ou obter medicamentos, dispositivos ou
materiais necessarios para cuidados de saude.
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Em termos de alteragbes no
trabalho, os familiares e/ou
cuidadores referiram que:

fififi .

fazer o que fazia no emprego
(30%).

TITTTTATIT . ..
cada 10 perdeu rendimento
(10%).

Relativamente a terem estado
de quarentena ou em
isolamento social, as familias
e/ou cuidadores referiram que:

O @ © /0 00 0 0 0

'wwwwwww ww =1,5em
cada 10 estavam ou estiveram
em quarentena ou isolamento
social por contacto com
pessoas com COVID-19 ou por

terem tido doenga COVID-19
confirmada (17%).

® © © © ¢ ¢ © 6 © o
T, ..
cada 10 referiu ter estado em
isolamento por ter doenga de
risco (10%).

HITIIeeee. ..

cada 10 referiu ter estado em
isolamento para acompanhar
pessoa dependente (14%).

Figura 66 — Alteracdes no dia-a-dia das familias
e/ou cuidadores de pessoas com paralisia
cerebral. Deixar de fazer o que fazia no
emprego e perder rendimento.

35%

30%

30%

25%

20%

15%

10%
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5%

0%
M Deixar de fazer o trabalho que fazia no emprego.
M Perder rendimento.

Figura 67 — Alteracdes no dia-a-dia das familias
e/ou cuidadores de pessoas com paralisia
cerebral. Estar de quarentena ou isolamento
por ter COVID-19 ou ter estado em contacto
com pessoa infetada, ou por ter doenga de risco
ou ainda a acompanhar quarentena ou
isolamento de pessoa dependente.

18% 17%
16%
14%

14%

12%
10%
8%
6%
4%
2%
0%

B Quarentena ou isolamento (por contacto com pessoas
com Covid-19, por suspeita de doenga ou doenca
confirmada)

10%

Isolamento protector por ter doenga de risco.

M Esteve a acompanhar a quarentena ou isolamento de
pessoa dependente.
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