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_Resumo

As pessoas com condigdes que afetam a sua saude e as suas capacida-
des de autonomia e de inclusao sao particularmente sensiveis a alteragdes
subitas e intensas dos contextos sociais onde se integram, especialmente
quando afetam também os seus cuidadores formais e informais e as suas
estruturas de apoio. Frequentemente, estes cidadaos tém dificuldade em
fazer ouvir a sua voz, de modo a expressarem as suas necessidades. As
pessoas que vivem com paralisia cerebral (PC) sdo paradigmaticas desta
condigcao e a pandemia da COVID-19 colocou-as numa situagao potencial-
mente dificil. O projeto Barometro COVID-19 e Paralisia Cerebral monito-
riza “na primeira pessoa” como a pandemia da COVID-19 esta a afetar as
pessoas que vivem com PC e como essa vivéncia muda a medida que a
pandemia evolui. O Programa de Vigilancia Nacional da Paralisia Cerebral
associou-se a Escola Nacional de Saude Publica no projeto Barémetro
COVID-19: Opiniao Social, para adaptar um instrumento baseado na inter-
net as pessoas que tém PC e os seus familiares, cuidadores e conviven-
tes. E um inquérito de autopreenchimento, de respostas mistas, voluntario
e andénimo, com caracter prospetivo, descritivo e de medidas repetidas.
A amostragem é nado probabilistica, de conveniéncia, obtida por convite
publico reiterado. O corpo principal de questées, comum ao Barémetro
COVID-19: Opinido Social e ao Bardmetro COVID-19 e Paralisia Cerebral,
permite as pessoas que vivem com PC descreverem-se, comparando-se
com a amostra global; algumas questdes especificas permitem conhecer
melhor as suas particularidades. O caracter dinamico do instrumento per-
mite atualiza-lo, adicionando questdes requeridas pelas andlises periodi-
cas das respostas. Com o Barémetro COVID-19 e Paralisia Cerebral sao
obtidos indicadores de atitudes, comportamento, necessidades, apoios e
repercussao na saude global e mental. Estes indicadores séo divulgados
periodicamente através de um Boletim online, apresentando-os em varios
niveis de diferenciagao e de evolugado temporal da pandemia.

_Abstract

People having conditions affecting their health and their ability to be
autonomous and socially included, are particularly sensitive to sudden,
severe disturbances of the social environment, especially if affecting
also formal and informal caregivers as well their infrastructures of sup-
port. The voices of these individuals are seldom heard, their needs unat-
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tended. People living with cerebral palsy (CP) are paradigmatic of the
potentially difficult situation presented by the COVID-19 pandemic. pro-
ject Barometro COVID-19 e Paralisia Cerebral monitors, as the pandemic
develops, how the COVID-19 pandemic affects people living with CP,
hearing their own voices. The Programme of National Surveillance of
Cerebral Palsy (Programa de Vigilancia Nacional da Paralisia Cerebral)
partnered with the National School of Public Health (Escola Nacional de
Satde Publica) on the project Barémetro COVID-19: Opinido Social to
adapt a web-based tool to people having CP, their relatives, caregivers
and cohabitants. It is a self-applied, voluntary, anonymous, mixed-re-
sponses survey, to be answered prospectively by a non-probabilistic,
convenience sample of people responding to public invitation. A com-
mon core of questions for both Barémetro COVID-19: Opinido Social and
Barémetro COVID-19 e Paralisia Cerebral allows people living with CP to
describe themselves and to be compared with the global sample; addi-
tional specific questions approach their peculiarities. Being a dynamic
tool, questions can be added as indicated by the periodical, intermedi-
ate analyses. Barometro COVID-19 e Paralisia Cerebral provides indica-
tors on attitudes, behaviours, needs, supports and impact on global and
mental health. Indicators are periodically published as an on-line Bulle-
tin, at different group levels and reflecting the temporal evolution of the
pandemic.

_Introdugéo

As pessoas com condicdes de saude que afetam a sua
funcionalidade e as oportunidades de incluséo sdo particu-
larmente sensiveis a alteracdes subitas e intensas dos con-
textos sociais onde interagem, pois as suas fragilidades,
resiliéncia e maleabilidade na mudancga sdo menores do que
as da populacdo saudavel. Estes efeitos séo especialmente
marcados quando as alteragdes sociais sdo devidas a pro-
blemas de salde publica e quando afetam também os seus



O

cuidadores formais ou informais e diminuem a capacidade
de acédo das suas estruturas de apoio habituais (1-2),

As pessoas que vivem com paralisia cerebral (PC), pelo seu
numero e diversidade, séo paradigmaticas destas condicoes.
E assumido que o desenvolvimento do conhecimento e da
satisfacdo das necessidades das pessoas que vivem com PC
é vantajoso nao apenas para elas, mas também se estende a
um conjunto muito mais alargado de condi¢cdes em que existe
afetacdo neuromuscular e dependéncia ().

Frequentemente, estes cidadaos tém dificuldade em fazer
ouvir a sua voz na Sociedade e face aos decisores politicos,
de modo a darem a conhecer as suas necessidades e a
expressarem as suas caréncias de apoio social, educativo e
de saude (4).

Em 2020, a emergéncia da pandemia da COVID-19 trouxe
enormes desafios a populacdo em geral e veio reforgar
0 papel da salde publica globalmente. Esta pandemia
apresenta o desafio de atingir toda a populacado e grupos
da sociedade, embora de formas diferentes (5:6), podendo
acentuar ainda mais as desigualdades sociais e de saude ja
existentes (7). As pessoas que vivem com PC foram coloca-
das numa situacao potencialmente dificil, devido ao risco
pessoal de doenca, que pode ser mais grave do que na
populacdo em geral; ao risco de doenca dos seus cuidado-
res (8), tanto mais grave quando mais dependentes deles;
ainterrupcao dos servicos de apoio dos quais usufruem ou
dependem, a diferentes niveis; e ao acesso mais dificil a
informagéo adequada e fundamentada, que ajude a melhor
se protegerem e a conviver com situagdes adversas (2).

O Programa de Vigilancia Nacional da Paralisia Cerebral
(PVNPC) (9,
Federacdao das Associacdes Portuguesas de Paralisia
Cerebral (FAPPC) e Instituto Nacional de Saude Doutor
Ricardo Jorge (INSA), decidiu alargar a sua area de atua-

com o suporte estrutural dos parceiros

cao e tentar obter evidéncias que contribuam a dar palavra
fundamentada a quem nao a tem, para poder reivindicar
as oportunidades de que necessita para se proteger e con-
cretizar o seu potencial durante a pandemia da COVID-19.
Para procurar saber como a pandemia da COVID-19 esté a
afetar as pessoas que vivem com PC e como essa vivéncia
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muda a medida que a pandemia evolui, desenvolveu o pro-
jeto Bardmetro COVID-19 e Paralisia Cerebral.

_Objetivo

Este artigo avalia a adesé@o da populagéo-alvo ao projeto
Barometro COVID-19 e Paralisia Cerebral ao longo dos pri-
meiros oito meses da pandemia.

_Métodos

Entende-se por “pessoas que vivem com PC”, as pessoas
que tém PC e os seus familiares, outros cuidadores e convi-
ventes, bem como profissionais e voluntarios envolvidos no
seu dia-a-dia.

O PVNPC associou-se a Escola Nacional de Saude Publica
no projeto Barémetro COVID-19: Opinido Social (19, para
adaptar as pessoas que vivem com PC o instrumento que
desenvolveu, baseado na Internet (Microsoft Forms). O Baro-
metro COVID-19: Opinido Social utiliza um inquérito de auto-
preenchimento, com respostas mistas, voluntario e anénimo,
descritivo, com caracter prospetivo e medidas repetidas (11).
E acessivel em versdes para computador pessoal e para
smartphone. O inquérito aborda cinco dimensdes: “Quem

"o«

somos”, “Como nos sentimos, o que temos feito”, “O que

tememos”, “Que apoios temos” e “Niveis de confianga”.

O corpo principal de questdes, comum ao Bardmetro
COVID-19. Opinido Social e ao Barémetro COVID-19 e
Paralisia Cerebral, permite as pessoas que vivem com PC
descreverem-se, comparando-se entre si e com a amostra
global. No Barémetro COVID-19 e Paralisia Cerebral foram
acrescentadas, algumas questdes especificas no contexto
da PC, que permitem as pessoas que vivem com PC descre-
ver melhor as suas particularidades (formuléario-Barometro
COVID-19 e Paralisia Cerebral (12)). O caracter dinamico do
instrumento permite atualizar o formulario, adicionando
questdes sugeridas pelas andlises perioddicas das respostas,
como aconteceu com a adigdo de questdes para especificar
as dificuldades sentidas e as solu¢des encontradas durante
a primeira fase de estado de emergéncia da pandemia.
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O Barometro COVID-19: Opinido Social é dirigido a popula-
¢cdo em geral e foi concebido para autopreenchimento de
questdes maioritariamente sobre o préprio respondente. A
versao Bardmetro COVID-19 e Paralisia Cerebral é dirigida a
uma subpopulacao especifica, mas heterogénea, e permite
0 autopreenchimento assistido por outrem e inclui questoes
relativas as pessoas com PC com as quais o respondente
convive, assiste ou trabalha. A amostragem é de convenién-
cia, ndo probabilistica, obtida por convite publico, reiterado
mensalmente, através dos parceiros do consércio PVNPC,
nas suas paginas eletronicas e nas redes sociais, assim
como diretamente, pelas listas de contactos eletrénicos.

Ao visitar o instrumento em rede e a apresentacao do pro-
jeto, apenas se acede ao formulario apds confirmar ter, pelo
menos, 16 anos de idade e assinalar a concordancia escla-
recida em participar no estudo. No final do formulario, é
solicitada confirmacéo da concordancia em responder ao
formulario ao longo do periodo de pandemia. A identificacao
das respostas dadas sequencialmente pelo mesmo partici-
pante é feita recorrendo a trés perguntas: “Foi a primeira vez
que respondeu a este questionario?”, “Qual a sua data de
nascimento?” e “Qual a data de nascimento da sua mae?”.
Em nenhum momento do questionario sao pedidos dados
de identificagé@o pessoal. O projeto recebeu pareceres posi-
tivos do Encarregado de Protecéo de dados e da Comissao
de Etica do INSA.

Com as respostas ao Barémetro COVID-19 e Paralisia Cere-
bral sao obtidos indicadores de atitudes, comportamento,
necessidades, apoios e repercussdo na saude global e men-
tal das pessoas que vivem com PC. Estes indicadores sao
analisados em conjunto e para cada dos subgrupos de pes-
soas que vivem com PC considerados neste estudo: as
pessoas que tém PC; os familiares, outros cuidadores e con-
viventes de pessoas que tém PC; profissionais envolvidos
no seu dia-a-dia com pessoas que tém PC; e membros das
suas associacdes. Os indicadores sdo analisados também
tendo em conta periodos especificos da evolugcao temporal
da pandemia, nomeadamente os periodos sob situacoes
de calamidade e de contingéncia ou estado de emergéncia,
decretados pelo Estado.
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Estes indicadores sdo divulgados periodicamente através de
um Boletim em rede, publicado pelo INSA (12) ¢ partilhado
pelos parceiros do consércio PVNPC.

_Resultados

O formulario eletronico do Barometro COVID-19 e Paralisia
Cerebral (12) esta disponivel em rede desde as 00:00 de 6
de abril de 2020, ja durante a vigéncia do estado de emer-
géncia. Até as 23:59 de 15 de outubro, em que a situagao de
contingéncia foi substituida pela situagdo de calamidade,
foram recebidos 682 formularios validos, preenchidos por
502 pessoas.

Ao logo deste periodo de vigilancia, sucederam-se quatro
etapas com condigdes diferentes de excecgao:

o O estado de emergéncia, declarado a 20 de margo de
2020 (14) ¢ finalizado a 3 de maio de 2020. Durante esta
fase, foram recebidos 409 formularios, preenchidos por
385 pessoas.

o Asituagéo de calamidade (19), entre 4 de maio e 25 de
junho de 2020. Durante esta fase, foram recebidos 165
questionarios, preenchidos por 113 pessoas, 92 delas
participando pela primeira vez no Barémetro COVID-19
e Paralisia Cerebral.

o A situacdo de calamidade, contingéncia e alerta (16),
entre 26 de junho e 10 de setembro de 2020. Durante
esta fase, foram recebidos 68 questionarios, preenchi-
dos por 37 pessoas, 14 participando pela primeira vez.

o A situagdo de contingéncia (17), entre 11 de setembro
e 15 de outubro de 2020. Durante esta fase, foram rece-
bidos 40 formularios, preenchidos por 23 pessoas, 11
participando pela primeira vez no Barometro COVID-19
e Paralisia Cerebral.

Globalmente, 440 participantes (87,6%) responderam apenas
uma vez ao inquérito, 37 (7,4%) responderam duas vezes, 20
(4,0%) responderam 3 a 9 vezes e 10 (1,0%) responderam 10
OuU mais vezes.
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Os participantes distribuiram-se por todo o pals, com predo-
minio das regides Norte (43,4%) e de Lisboa e Vale do Tejo
(42,2%), 0 mesmo acontecendo com a distribuicao dos for-
mularios recebidos (tabela 1).

A adesao ao Bardmetro COVID-19 e Paralisia Cerebral
abrangeu pessoas que vivem com PC das varias tipologias
consideradas neste estudo (tabela 2). Predominaram os
participantes que se identificaram como familiares, outros
cuidadores e conviventes de pessoas que tém PC (43,9%) e
aqueles que se identificaram como profissional ou membro
de associacéo (42,7%), mas participou um nimero impor-
tante de pessoas que tém PC (15,9%); é de ter em conta
que muitos participantes se identificaram como tendo mais
do que uma das condigdes.

A adesao nao foi homogénea ao longo da pandemia, quanto
as regides de residéncia. Durante o estado de emergén-
cia, predominaram as participacdes da regido Norte (49,9%
dos participantes e 49,1% dos formularios recebidos), e,
durante as situacoes de calamidade, predominou a partici-
pacao da regido de Lisboa e Vale do Tejo (71,7% dos parti-
cipantes e 79,4% dos formularios recebidos). Assinalou-se
também diferenca no padrao de envio periodico de formu-
larios pelos participantes, sendo a razéo formularios/par-
ticipantes de 1,06 durante o estado de emergéncia e de
1,46 durante a fase das situagdes de calamidade (tabela 3).

Até 15 de outubro, foram publicados pelo INSA quatro
Boletins (%), o primeiro a 12 de junho de 2020.

Tabela 1: [ Distribuigdo por regides (NUTs 2) dos participantes no Bardmetro
COVID-19 e Paralisia Cerebral, como assinalado pelos préprios, e dos
questionarios recebidos, entre 6 de abril e 15 de outubro de 2020.
Regido assinalada Participantes Formulérios

(NUTs 2) (n=544) (n=720)
Norte 218 (43,4%) 238 (34,9%)
Centro 36 (7,2%) 37 (5,4%)

Lisboa e Vale do Tejo
Alentejo

Algarve

Acgores

Madeira

“Prefiro ndo responder”

213 (42,4%)

365 (53,5%)

10 (2,0%) 10 (1,5%)
1 (2,2%) 13 (1,9%)
9 (1,8%) 14 (2,1%)
1(0,2%) 1(0,1%)
5 (0,8%) 4(0,6%)

NUTs - Nomenclatura Comum das Unidades Territoriais para Fins Estatisticos.

Tabela 2:

Distribuicao por tipologia de “pessoas que vivem com paralisia cerebral”

dos participantes no Barometro COVID-19 e Paralisia Cerebral, como assi-
nalado pelos prdprios, e dos questionarios recebidos, entre 6 de abril e 15

de outubro de 2020.

Condigdo referida da pessoa que vive com
paralisia cerebral

Pessoa que tém paralisia cerebral

Familiares, outro cuidador ou convivente de pessoas que tém

paralisia cerebral

Profissional envolvido no seu dia-a-dia com pessoas que tém

paralisia cerebral

Membro de associacdo de pessoas que vivem com paralisia

cerebral ou com deficiéncia

“Prefiro ndo responder”

Participantes Formularios
(n=502) (n=682)
80 (15,9%) 93 (13,6 %)

218 (43,4%) 231 (33,9%)

164 (32,7%) 291 (42,7%)
50 (10,0%) 81 (11,9%)

18 (3,6) 19 (2,8)

NUTs - Nomenclatura Comum das Unidades Territoriais para Fins Estatisticos; Os participantes podem identificar-se

como tendo mais do que uma das condigoes.
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Tabela 3:

Distribuicdo da participagdo no Barémetro COVID-19 e Paralisia Cerebral, entre 6 de abril e 15

de outubro de 2020, nas fases de estado de emergéncia (até 3 de maio de 2020) e de situagédo
de calamidade (apds 4 de maio de 2020), por regides (NUTs 2), como assinalado pelos prdprios.

Estado de emergéncia
(até 3 de maio de 2020)

Regido assinalada Participantes

(NUTs 2) (n=385)
Norte 192 (49,9%)
Centro 31 (8,1%)
Lisboa e Vale do Tejo 130 (33,8%)
Alentejo 9 (2,3%)
Algarve 9 (2,3%)
Agores 9 (2,3%)
Madeira 1(0,3%)
“Prefiro ndo responder” 4 (1,0%)

Situacéo de calamidade
(ap6s 4 de maio de 2020)

Formularios Participantes Formularios
(n=409) (n=113) (n=165)
201 (49,1%) 24 (21,2%) 26 (15,8%)

31 (7,6%) 2 (1,8%) 2 (1,2%)
144 (35,2%) 81 (71,7%) 131 (79,4%)
9 (2,2%) 1(0,9%) 1(0,6%)
9 (2,2%) 4 (3,5%) 4(2,4%)
10 (2,4%) 1(0,9%) 1(0,6%)
1(0,2%) 0 (0%) 0 (0%)
4 (1,0%) 0 (0%) 0 (0%)

NUTs - Nomenclatura Comum das Unidades Territoriais para Fins Estatisticos.

_Discusséo

Utilizando as infraestruturas, as redes sociais de comunica-
cao e as capacidades técnicas acumuladas pelo PVNPC e os
parceiros FAPPC e INSA, foi possivel colocar a disposicao
das pessoas que vivem com PC em Portugal um instrumento
em rede que permite registarem o modo como estdo a
vivenciar a pandemia da COVID-19. O instrumento recolheu
informacao de participantes de todo o pals, embora com
implantacao muito diferente entre regides, e captando as
varias tipologias de pessoas que vivem com PC.

A participagdo no Bardmetro COVID-19 e Paralisia
Cerebral, ao longo das primeiras quatro etapas sociais da
pandemia, refletiu a gravidade do atingimento da popula-
¢cao, expressa pelo tipo de estado de excecdo implemen-
tado pelo Estado. Houve maior participacdo nos periodos
de maior gravidade (estado de emergéncia) e nas regides
mais afetadas. O mesmo se verificou na versao original
do estudo, “Barometro COVID-19: Opinido Social”, no
qual se recolheram 17 5214 respostas de 16 7115 partici-
pantes durante o estado de emergéncia e 9779 respostas
de 5408 participantes durante a situacdo de calamidade
(https://barometro-covid-19.ensp.unl.pt/opiniao-social/).
Durante o estado de emergéncia, predominaram as parti-
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cipacOes da regido Norte, e, durante as fases seguintes,
as da regido de Lisboa e Vale do Tejo, as mais afetadas
durante cada uma dessas etapas (18). Oscilacbes tempo-
rais e regionais semelhantes foram descritas por outros
sistemas de monitorizacdo (2:3). No entanto, no Barémetro
COVID-19: Opinido Social existiu uma predominancia de
respostas de Lisboa e Vale do Tejo em ambos 0s momentos
(https://barometro-covid-19.ensp.unl.pt/opiniao-social/).
Nao hé evidéncia de qual o eventual efeito na adeséo
da divulgacao dos resultados através da publicacdo dos
Boletins, mas acredita-se que a devolugé@o de informagao
aos participantes é um incentivo para a participacao.

A continuacé@o da monitorizagao ao longo da “segunda vaga”
da pandemia, com a implementagdo de estados de exce¢do
mais severos, revelara se a redugao do nimero de participan-
tes ¢ sistémica e devida a “cansago de participacao” (19) oy
se é devida ao desinteresse gerado pela sensagéo popular de
controlo da pandemia.

Este sistema de monitorizacao tem pontos fracos e desvan-
tagens que devem ser tidos em conta. N&o garante repre-
sentatividade do heterogéneo grupo-alvo das “pessoas
que vivem com PC”. E um instrumento baseado na rede de
Internet, o que coloca a possibilidade de haver viés de par-
ticipacédo. Exige o0 acesso a Internet, o que pode provocar
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discriminagado socioecondémica. No entanto, é acessivel
através de smartphone, cujo uso é atualmente quase uni-
versal em Portugal (29). As pessoas que tém PC com maior
compromisso motor e/ou cognitivo podem ter maior dificul-
dade em participar e, consequentemente, em estar repre-
sentadas. No entanto, esta previsto o autopreenchimento
assistido e os meios aumentativos e alternativos de intera-
cao com as interfaces informaticas vao sendo cada vez
mais frequentes. O grande predominio de participantes que
nao tém eles proprios PC poderia ser considerado um viés
de identificacao, no entanto, por um lado fazem parte das
tipologias da populacdo-alvo e a classificagdo feita pelo
préprio participante permite a andlise diferenciada e com-
parativa entre subgrupos. Por fim, pelo caracter voluntario,
a participacao claramente ¢é afetada pela variagdo dainten-
sidade da preocupagao que a pandemia suscita na popula-
¢ao, no entanto, é possivel atribuir significado as variagoes
de participacado e a sua analise.

O sistema tem também pontos fortes e vantagens. O estar
disponivel em rede, permite a participacdo em qualquer
regido do pals. O estar associado a um sistema de monitori-
zagéo da populacado em geral permite a comparagéo externa
dos indicadores obtidos. O permitir aos participantes classi-
ficarem-se eles proprios permite uma descricdo mais exata
da amostra e estudar os seus subgrupos. O seu caracter de
monitorizacdo a médio e longo prazo permite obter informa-
¢ao sobre variacdo de indicadores em fases da pandemia
com diferentes condicdes. Por fim, a utilizacdo de metodolo-
gia semelhante a usada noutros projetos a decorrer noutros
paises (2:3), permite uma comparacdo externa mais ampla
dos indicadores do que apenas restrita a Portugal.

_Conclusdes

A colaboracao entre instituicdes estatais, nos ambitos da
vigilancia sanitaria e da academia, e institui¢cdes da socie-
dade civil, que representam grupos populacionais de espe-
cial interesse, permitiu o rapido desenvolvimento de um
instrumento de monitorizacao eficiente e garante a sua dis-
seminagao na populag@o-alvo e a divulgacédo dos indicado-
res produzidos pelos diferentes agentes envolvidos.
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