
Os participantes distribuíram-se por todo o país, com predo-
mínio das regiões Norte (43,4%) e de Lisboa e Vale do Tejo 
(42,2%), o mesmo acontecendo com a distribuição dos for-
mulários recebidos (tabela 1).

A adesão ao Barómetro COVID-19 e Para l is ia Cerebra l 
abrangeu pessoas que vivem com PC das vár ias t ipologias 
consideradas neste estudo (tabela 2 ). Predominaram os 
par tic ipantes que se identi f icaram como famil iares, outros 
cuidadores e conviventes de pessoas que têm PC (43,9%) e 
aqueles que se identi f icaram como prof issional ou membro 
de associação (42,7%), mas par tic ipou um número impor-
tante de pessoas que têm PC (15,9%); é de ter em conta 
que muitos par tic ipantes se identi f icaram como tendo mais 
do que uma das condições.

A adesão não foi homogénea ao longo da pandemia, quanto 
às regiões de residência. Durante o estado de emergên-
cia, predominaram as par ticipações da região Nor te (49,9% 
dos par ticipantes e 49,1% dos formulários recebidos), e, 
durante as situações de calamidade, predominou a par tici-
pação da região de Lisboa e Vale do Tejo (71,7% dos par ti-
cipantes e 79,4% dos formulários recebidos). Assinalou-se 
também diferença no padrão de envio periódico de formu-
lár ios pelos par ticipantes, sendo a razão formulár ios/par-
ticipantes de 1,06 durante o estado de emergência e de 
1,46 durante a fase das situações de calamidade (tabela 3 ). 

Até 15 de outubro, foram publ icados pelo INSA quatro 
Boletins (9), o pr imeiro a 12 de junho de 2020.

discr iminação socioeconómica. No entanto, é acessível 
através de smar tphone, cujo uso é atualmente quase uni-
versal em Por tugal (20). As pessoas que têm PC com maior 
compromisso motor e/ou cognitivo podem ter maior di f icul-
dade em par ticipar e, consequentemente, em estar repre-
sentadas. No entanto, está previsto o autopreenchimento 
assistido e os meios aumentativos e alternativos de intera-
ção com as inter faces informáticas vão sendo cada vez 
mais frequentes. O grande predomínio de par ticipantes que 
não têm eles própr ios PC poderia ser considerado um viés 
de identi f icação, no entanto, por um lado fazem par te das 
tipologias da população-alvo e a classi f icação feita pelo 
própr io par ticipante permite a anál ise di ferenciada e com-
parativa entre subgrupos. Por f im, pelo carácter voluntár io, 
a par ticipação claramente é afetada pela var iação da inten-
sidade da preocupação que a pandemia suscita na popula-
ção, no entanto, é possível atr ibuir s ignif icado às var iações 
de par ticipação e à sua anál ise.

O sistema tem também pontos for tes e vantagens. O estar 
disponível em rede, permite a participação em qualquer 
região do país. O estar associado a um sistema de monitori-
zação da população em geral permite a comparação externa 
dos indicadores obtidos. O permitir aos participantes classi-
f icarem-se eles próprios permite uma descrição mais exata 
da amostra e estudar os seus subgrupos. O seu carácter de 
monitorização a médio e longo prazo permite obter informa-
ção sobre variação de indicadores em fases da pandemia 
com diferentes condições. Por f im, a uti l ização de metodolo-
gia semelhante à usada noutros projetos a decorrer noutros 
países (2,3), permite uma comparação externa mais ampla 
dos indicadores do que apenas restrita a Portugal.

_Conclusões

A colaboração entre insti tuições estatais, nos âmbitos da 
vigi lância sanitár ia e da academia, e insti tuições da socie-
dade civ i l, que representam grupos populacionais de espe-
cial interesse, permitiu o rápido desenvolv imento de um 
instrumento de monitor ização ef ic iente e garante a sua dis-
seminação na população-alvo e a divulgação dos indicado-
res produzidos pelos di ferentes agentes envolv idos. 
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O Barómetro COVID-19: Opinião Social é dirigido à popula-
ção em geral e foi concebido para autopreenchimento de 
questões maioritariamente sobre o próprio respondente. A 
versão Barómetro COVID-19 e Paral is ia Cerebral é dirigida a 
uma subpopulação específ ica, mas heterogénea, e permite 
o autopreenchimento assistido por outrem e inclui questões 
relativas às pessoas com PC com as quais o respondente 
convive, assiste ou trabalha. A amostragem é de conveniên-
cia, não probabil ística, obtida por convite público, reiterado 
mensalmente, através dos parceiros do consórcio PVNPC, 
nas suas páginas eletrónicas e nas redes sociais, assim 
como diretamente, pelas l istas de contactos eletrónicos. 

Ao visitar o instrumento em rede e a apresentação do pro-
jeto, apenas se acede ao formulário após confirmar ter, pelo 
menos, 16 anos de idade e assinalar a concordância escla-
recida em participar no estudo. No f inal do formulário, é 
solicitada confirmação da concordância em responder ao 
formulário ao longo do período de pandemia. A identif icação 
das respostas dadas sequencialmente pelo mesmo partici-
pante é feita recorrendo a três perguntas: “Foi a primeira vez 
que respondeu a este questionário?”, “Qual a sua data de 
nascimento?” e “Qual a data de nascimento da sua mãe?”. 
Em nenhum momento do questionário são pedidos dados 
de identif icação pessoal. O projeto recebeu pareceres posi-
tivos do Encarregado de Proteção de dados e da Comissão 
de Ética do INSA.

Com as respostas ao Barómetro COVID-19 e Paral is ia Cere-
bral são obtidos indicadores de atitudes, comportamento, 
necessidades, apoios e repercussão na saúde global e men-
tal das pessoas que vivem com PC. Estes indicadores são 
analisados em conjunto e para cada dos subgrupos de pes-
soas que vivem com PC considerados neste estudo: as 
pessoas que têm PC; os familiares, outros cuidadores e con-
viventes de pessoas que têm PC; profissionais envolvidos 
no seu dia-a-dia com pessoas que têm PC; e membros das 
suas associações. Os indicadores são analisados também 
tendo em conta períodos específ icos da evolução temporal 
da pandemia, nomeadamente os períodos sob situações 
de calamidade e de contingência ou estado de emergência, 
decretados pelo Estado.

Estes indicadores são divulgados periodicamente através de 
um Boletim em rede, publicado pelo INSA (12) e parti lhado 
pelos parceiros do consórcio PVNPC.  

_Resultados

O formulário eletrónico do Barómetro COVID-19 e Paral is ia 
Cerebral (12) está disponível em rede desde as 00:00 de 6 
de abri l de 2020, já durante a vigência do estado de emer-
gência. Até às 23:59 de 15 de outubro, em que a situação de 
contingência foi substituída pela situação de calamidade, 
foram recebidos 682 formulários válidos, preenchidos por 
502 pessoas. 

Ao logo deste per íodo de vigi lância, sucederam-se quatro 
etapas com condições di ferentes de exceção:

P O estado de emergência, declarado a 20 de março de 
2020 (14) e f inal izado a 3 de maio de 2020. Durante esta 
fase, foram recebidos 409 formulár ios, preenchidos por 
385 pessoas.

P A situação de calamidade (15), entre 4 de maio e 25 de 
junho de 2020. Durante esta fase, foram recebidos 165 
questionár ios, preenchidos por 113 pessoas, 92 delas 
par tic ipando pela pr imeira vez no Barómetro COVID-19 
e Para l is ia Cerebra l.

P A situação de calamidade, contingência e aler ta (16), 
entre 26 de junho e 10 de setembro de 2020. Durante 
esta fase, foram recebidos 68 questionár ios, preenchi-
dos por 37 pessoas, 14 par tic ipando pela pr imeira vez.

P A situação de contingência (17), entre 11 de setembro 
e 15 de outubro de 2020. Durante esta fase, foram rece-
bidos 40 formulár ios, preenchidos por 23 pessoas, 11 
par tic ipando pela pr imeira vez no Barómetro COVID-19 
e Para l is ia Cerebra l.

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 
ou mais vezes. 
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_Discussão

Utilizando as infraestruturas, as redes sociais de comunica-
ção e as capacidades técnicas acumuladas pelo PVNPC e os 
parceiros FAPPC e INSA, foi possível colocar à disposição 
das pessoas que vivem com PC em Portugal um instrumento 
em rede que permite registarem o modo como estão a 
vivenciar a pandemia da COVID-19. O instrumento recolheu 
informação de participantes de todo o país, embora com 
implantação muito diferente entre regiões, e captando as 
várias tipologias de pessoas que vivem com PC.

A par tic ipação no Barómetro COVID-19 e Para l is ia 
Cerebra l, ao longo das pr imeiras quatro etapas sociais da 
pandemia, ref letiu a gravidade do atingimento da popula-
ção, expressa pelo t ipo de estado de exceção implemen-
tado pelo Estado. Houve maior par tic ipação nos per íodos 
de maior gravidade (estado de emergência) e nas regiões 
mais afetadas. O mesmo se ver i f icou na versão or iginal 
do estudo, “Barómetro COVID-19: Opin ião Socia l ”, no 
qual se recolheram 17 5214 respostas de 16 7115 par tic i-
pantes durante o estado de emergência e 9779 respostas 
de 5408 par tic ipantes durante a situação de calamidade 
(ht tps://barometro-covid-19.ensp.un l.pt /op in iao-soc ia l / ). 
Durante o estado de emergência, predominaram as par ti-

cipações da região Nor te, e, durante as fases seguintes, 
as da região de Lisboa e Vale do Tejo, as mais afetadas 
durante cada uma dessas etapas (18). Osci lações tempo-
rais e regionais semelhantes foram descr itas por outros 
sistemas de monitor ização (2 ,3). No entanto, no Barómetro 
COVID-19: Opin ião Socia l existiu uma predominância de 
respostas de Lisboa e Vale do Tejo em ambos os momentos 
(ht tps://barometro-covid-19.ensp.un l.pt /op in iao-soc ia l / ). 
Não há evidência de qual o eventual efe ito na adesão 
da divulgação dos resultados através da publ icação dos 
Boletins, mas acredita-se que a devolução de informação 
aos par tic ipantes é um incentivo para a par tic ipação.

A continuação da monitorização ao longo da “segunda vaga” 
da pandemia, com a implementação de estados de exceção 
mais severos, revelará se a redução do número de participan-
tes é sistémica e devida a “cansaço de participação” (19) ou 
se é devida ao desinteresse gerado pela sensação popular de 
controlo da pandemia. 

Este sistema de monitor ização tem pontos fracos e desvan-
tagens que devem ser t idos em conta. Não garante repre-
sentativ idade do heterogéneo grupo-alvo das “pessoas 
que vivem com PC”. É um instrumento baseado na rede de 
Internet, o que coloca a possibi l idade de haver v iés de par-
ticipação. Exige o acesso à Internet, o que pode provocar 
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_Resumo

As pessoas com condições que afetam a sua saúde e as suas capacida-
des de autonomia e de inclusão são par ticularmente sensíveis a alterações 
súbitas 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 cidadãos têm dif iculdade em 
fazer ouvir a sua voz, de modo a expressarem as suas necessidades. As 
pessoas que vivem com paral isia cerebral (PC) são paradigmáticas desta 
condição e a pandemia da COVID-19 colocou-as numa situação potencial-
mente dif íci l. O projeto Barómetro COVID-19 e Paral isia Cerebral monito-
r iza “na primeira pessoa” como a pandemia da COVID-19 está a afetar as 
pessoas que vivem com PC e como essa vivência muda à medida que a 
pandemia evolui. O Programa de Vigi lância Nacional da Paral isia Cerebral 
associou-se à Escola Nacional de Saúde Pública no projeto Barómetro 
COVID-19: Opinião Social, para adaptar um instrumento baseado na inter-
net às pessoas que têm PC e os seus famil iares, cuidadores e conviven-
tes. É um inquérito de autopreenchimento, de respostas mistas, voluntário 
e anónimo, com carácter prospetivo, descritivo e de medidas repetidas. 
A amostragem é não probabil ística, de conveniência, obtida por convite 
público reiterado. O corpo principal de questões, comum ao Barómetro 
COVID-19: Opinião Social e ao Barómetro COVID-19 e Paral isia Cerebral, 
permite às pessoas que vivem com PC descreverem-se, comparando-se 
com a amostra global; algumas questões específ icas permitem conhecer 
melhor as suas par ticular idades. O carácter dinâmico do instrumento per-
mite atual izá-lo, adicionando questões requeridas pelas análises periódi-
cas das respostas. Com o Barómetro COVID-19 e Paral isia Cerebral são 
obtidos indicadores de atitudes, comportamento, necessidades, apoios e 
repercussão na saúde global e mental. Estes indicadores são divulgados 
periodicamente através de um Boletim online, apresentando-os em vários 
níveis de diferenciação e de evolução temporal da pandemia.   

_Abstract

People having condi t ions af fect ing the i r heal th and the i r abi l i t y to be 
autonomous and socia l ly inc luded, are par t icu lar ly sensi t ive to sudden, 
severe d isturbances of the socia l envi ronment, especia l ly i f  af fect ing 
a lso formal and informal careg ivers as wel l the i r inf rastructures of sup-
por t. The voices of these indiv iduals are se ldom heard, the i r needs unat-

tended. People l iv ing wi th cerebra l palsy (CP) are paradigmatic of the 
potent ia l ly d i f f icu l t s i tuat ion presented by the COVID-19 pandemic. pro-
ject Barómetro COVID-19 e Para l is ia Cerebra l moni tors, as the pandemic 
deve lops, how the COVID-19 pandemic af fects people l iv ing wi th CP, 
hear ing the i r own voices. The Programme of Nat ional Surve i l lance of 
Cerebra l Palsy (Programa de Vig i lância Nacional da Para l is ia Cerebra l ) 
par tnered wi th the Nat ional School of Publ ic Heal th (Escola Nacional de 
Saúde Públ ica) on the project Barómetro COVID-19: Opin ião Socia l to 
adapt a web-based tool to people having CP, the i r re lat ives, careg ivers 
and cohabi tants. I t is a se l f-appl ied, voluntary, anonymous, mixed-re-
sponses sur vey, to be answered prospect ive ly by a non-probabi l ist ic, 
convenience sample of people responding to publ ic invi tat ion. A com-
mon core of quest ions for both Barómetro COVID-19: Opin ião Socia l and 
Barómetro COVID-19 e Para l is ia Cerebra l a l lows people l iv ing wi th CP to 
descr ibe themselves and to be compared with the g lobal sample; addi-
t ional speci f ic quest ions approach the i r pecul iar i t ies. Be ing a dynamic 
tool, quest ions can be added as indicated by the per iodica l, intermedi-
ate analyses. Barómetro COVID-19 e Para l is ia Cerebra l provides indica-
tors on at t i tudes, behaviours, needs, suppor ts and impact on g lobal and 
menta l heal th. Ind icators are per iodica l ly publ ished as an on- l ine Bul le-
t in, at d i f fe rent group leve ls and ref lect ing the temporal evolut ion of the 
pandemic.

_Introdução

As pessoas com condições de saúde que afetam a sua 
funcionalidade e as opor tunidades de inclusão são par ticu-
larmente sensíveis a alterações súbitas e intensas dos con-
textos sociais onde interagem, pois as suas fragi l idades, 
resi l iência e maleabil idade na mudança são menores do que 
as da população saudável. Estes efeitos são especialmente 
marcados quando as alterações sociais são devidas a pro-
blemas de saúde pública e quando afetam também os seus 
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cuidadores formais ou informais e diminuem a capacidade 
de ação das suas estruturas de apoio habituais (1-2).

As pessoas que vivem com paralisia cerebral (PC), pelo seu 
número e diversidade, são paradigmáticas destas condições. 
É assumido que o desenvolvimento do conhecimento e da 
satisfação das necessidades das pessoas que vivem com PC 
é vantajoso não apenas para elas, mas também se estende a 
um conjunto muito mais alargado de condições em que existe 
afetação neuromuscular e dependência (3).
Frequentemente, estes cidadãos têm dif iculdade em fazer 
ouvir a sua voz na Sociedade e face aos decisores polít icos, 
de modo a darem a conhecer as suas necessidades e a 
expressarem as suas carências de apoio social, educativo e 
de saúde (4). 

Em 2020, a emergência da pandemia da COVID-19 trouxe 
enormes desaf ios à população em geral e veio reforçar 
o papel da saúde públ ica globalmente. Esta pandemia 
apresenta o desaf io de atingir toda a população e grupos 
da sociedade, embora de formas diferentes (5,6), podendo 
acentuar ainda mais as desigualdades sociais e de saúde já 
existentes (7). As pessoas que vivem com PC foram coloca-
das numa situação potencialmente di f íc i l, devido ao r isco 
pessoal de doença, que pode ser mais grave do que na 
população em geral; ao r isco de doença dos seus cuidado-
res (8), tanto mais grave quando mais dependentes deles; 
à interrupção dos serviços de apoio dos quais usufruem ou 
dependem, a di ferentes níveis; e ao acesso mais di f íc i l a 
informação adequada e fundamentada, que ajude a melhor 
se protegerem e a conviver com situações adversas (2).

O Programa de Vigi lância Nacional da Paral is ia Cerebral
(PVNPC) (9), com o supor te estrutural dos parceiros 
Federação das Associações Por tuguesas de Paral is ia 
Cerebral (FAPPC) e Insti tuto Nacional de Saúde Doutor 
Ricardo Jorge ( INSA), decidiu alargar a sua área de atua-
ção e tentar obter evidências que contr ibuam a dar palavra 
fundamentada a quem não a tem, para poder re iv indicar 
as opor tunidades 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 está a 
afetar as pessoas que vivem com PC e como essa vivência 

muda à medida que a pandemia evolui, desenvolveu o pro-
jeto Barómetro COVID-19 e Paral is ia Cerebral.

_Objetivos

Este ar tigo aval ia a adesão da população-alvo ao projeto 
Barómetro COVID-19 e Paral is ia Cerebral ao longo dos pr i-
meiros oito meses da pandemia. 

_Métodos

Entende-se por “pessoas que vivem com PC”, as pessoas 
que têm PC e os seus famil iares, outros cuidadores e convi-
ventes, bem como prof issionais e voluntár ios envolvidos no 
seu dia-a-dia. 

O PVNPC associou-se à Escola Nacional de Saúde Pública 
no projeto Barómetro COVID-19: Opinião Social (10), para 
adaptar às pessoas que vivem com PC o instrumento que 
desenvolveu, baseado na Internet (Microsoft Forms). O Baró-
metro COVID-19: Opinião Social util iza um inquérito de auto-
preenchimento, com respostas mistas, voluntário e anónimo, 
descritivo, com carácter prospetivo e medidas repetidas (11). 
É acessível em versões para computador pessoal e para 
smar tphone. O inquér ito aborda cinco dimensões: “Quem 
somos”, “Como nos sentimos, o que temos fe ito”, “O que 
tememos”, “Que apoios temos” e “Níveis de conf iança”. 

O corpo pr incipal de questões, comum ao Barómetro 
COVID-19: Opinião Socia l e ao Barómetro COVID-19 e
Paral is ia Cerebral, permite às pessoas que vivem com PC 
descreverem-se, comparando-se entre si e com a amostra 
global. No Barómetro COVID-19 e Paral is ia Cerebral foram 
acrescentadas, algumas questões específ icas no contexto 
da PC, que permitem às pessoas que vivem com PC descre-
ver melhor as suas par ticularidades ( formulário-Barómetro 
COVID-19 e Paralisia Cerebral (12) ). O carácter dinâmico do
instrumento permite atualizar o formulário, adicionando 
questões sugeridas pelas análises periódicas das respostas, 
como aconteceu com a adição de questões para especif icar 
as dif iculdades sentidas e as soluções encontradas durante 
a primeira fase de estado de emergência da pandemia.

_ Impacto da pandemia em Portugal



Os participantes distribuíram-se por todo o país, com predo-
mínio das regiões Norte (43,4%) e de Lisboa e Vale do Tejo 
(42,2%), o mesmo acontecendo com a distribuição dos for-
mulários recebidos (tabela 1).

A adesão ao Barómetro COVID-19 e Para l is ia Cerebra l 
abrangeu pessoas que vivem com PC das vár ias t ipologias 
consideradas neste estudo (tabela 2 ). Predominaram os 
par tic ipantes que se identi f icaram como famil iares, outros 
cuidadores e conviventes de pessoas que têm PC (43,9%) e 
aqueles que se identi f icaram como prof issional ou membro 
de associação (42,7%), mas par tic ipou um número impor-
tante de pessoas que têm PC (15,9%); é de ter em conta 
que muitos par tic ipantes se identi f icaram como tendo mais 
do que uma das condições.

A adesão não foi homogénea ao longo da pandemia, quanto 
às regiões de residência. Durante o estado de emergên-
cia, predominaram as par ticipações da região Nor te (49,9% 
dos par ticipantes e 49,1% dos formulários recebidos), e, 
durante as situações de calamidade, predominou a par tici-
pação da região de Lisboa e Vale do Tejo (71,7% dos par ti-
cipantes e 79,4% dos formulários recebidos). Assinalou-se 
também diferença no padrão de envio periódico de formu-
lár ios pelos par ticipantes, sendo a razão formulár ios/par-
ticipantes de 1,06 durante o estado de emergência e de 
1,46 durante a fase das situações de calamidade (tabela 3 ). 

Até 15 de outubro, foram publ icados pelo INSA quatro 
Boletins (9), o pr imeiro a 12 de junho de 2020.

discr iminação socioeconómica. No entanto, é acessível 
através de smar tphone, cujo uso é atualmente quase uni-
versal em Por tugal (20). As pessoas que têm PC com maior 
compromisso motor e/ou cognitivo podem ter maior di f icul-
dade em par ticipar e, consequentemente, em estar repre-
sentadas. No entanto, está previsto o autopreenchimento 
assistido e os meios aumentativos e alternativos de intera-
ção com as inter faces informáticas vão sendo cada vez 
mais frequentes. O grande predomínio de par ticipantes que 
não têm eles própr ios PC poderia ser considerado um viés 
de identi f icação, no entanto, por um lado fazem par te das 
tipologias da população-alvo e a classi f icação feita pelo 
própr io par ticipante permite a anál ise di ferenciada e com-
parativa entre subgrupos. Por f im, pelo carácter voluntár io, 
a par ticipação claramente é afetada pela var iação da inten-
sidade da preocupação que a pandemia suscita na popula-
ção, no entanto, é possível atr ibuir s ignif icado às var iações 
de par ticipação e à sua anál ise.

O sistema tem também pontos for tes e vantagens. O estar 
disponível em rede, permite a participação em qualquer 
região do país. O estar associado a um sistema de monitori-
zação da população em geral permite a comparação externa 
dos indicadores obtidos. O permitir aos participantes classi-
f icarem-se eles próprios permite uma descrição mais exata 
da amostra e estudar os seus subgrupos. O seu carácter de 
monitorização a médio e longo prazo permite obter informa-
ção sobre variação de indicadores em fases da pandemia 
com diferentes condições. Por f im, a uti l ização de metodolo-
gia semelhante à usada noutros projetos a decorrer noutros 
países (2,3), permite uma comparação externa mais ampla 
dos indicadores do que apenas restrita a Portugal.

_Conclusões

A colaboração entre insti tuições estatais, nos âmbitos da 
vigi lância sanitár ia e da academia, e insti tuições da socie-
dade civ i l, que representam grupos populacionais de espe-
cial interesse, permitiu o rápido desenvolv imento de um 
instrumento de monitor ização ef ic iente e garante a sua dis-
seminação na população-alvo e a divulgação dos indicado-
res produzidos pelos di ferentes agentes envolv idos. 
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O Barómetro COVID-19: Opinião Social é dirigido à popula-
ção em geral e foi concebido para autopreenchimento de 
questões maioritariamente sobre o próprio respondente. A 
versão Barómetro COVID-19 e Paral is ia Cerebral é dirigida a 
uma subpopulação específ ica, mas heterogénea, e permite 
o autopreenchimento assistido por outrem e inclui questões 
relativas às pessoas com PC com as quais o respondente 
convive, assiste ou trabalha. A amostragem é de conveniên-
cia, não probabil ística, obtida por convite público, reiterado 
mensalmente, através dos parceiros do consórcio PVNPC, 
nas suas páginas eletrónicas e nas redes sociais, assim 
como diretamente, pelas l istas de contactos eletrónicos. 

Ao visitar o instrumento em rede e a apresentação do pro-
jeto, apenas se acede ao formulário após confirmar ter, pelo 
menos, 16 anos de idade e assinalar a concordância escla-
recida em participar no estudo. No f inal do formulário, é 
solicitada confirmação da concordância em responder ao 
formulário ao longo do período de pandemia. A identif icação 
das respostas dadas sequencialmente pelo mesmo partici-
pante é feita recorrendo a três perguntas: “Foi a primeira vez 
que respondeu a este questionário?”, “Qual a sua data de 
nascimento?” e “Qual a data de nascimento da sua mãe?”. 
Em nenhum momento do questionário são pedidos dados 
de identif icação pessoal. O projeto recebeu pareceres posi-
tivos do Encarregado de Proteção de dados e da Comissão 
de Ética do INSA.

Com as respostas ao Barómetro COVID-19 e Paral is ia Cere-
bral são obtidos indicadores de atitudes, comportamento, 
necessidades, apoios e repercussão na saúde global e men-
tal das pessoas que vivem com PC. Estes indicadores são 
analisados em conjunto e para cada dos subgrupos de pes-
soas que vivem com PC considerados neste estudo: as 
pessoas que têm PC; os familiares, outros cuidadores e con-
viventes de pessoas que têm PC; profissionais envolvidos 
no seu dia-a-dia com pessoas que têm PC; e membros das 
suas associações. Os indicadores são analisados também 
tendo em conta períodos específ icos da evolução temporal 
da pandemia, nomeadamente os períodos sob situações 
de calamidade e de contingência ou estado de emergência, 
decretados pelo Estado.

Estes indicadores são divulgados periodicamente através de 
um Boletim em rede, publicado pelo INSA (12) e parti lhado 
pelos parceiros do consórcio PVNPC.  

_Resultados

O formulário eletrónico do Barómetro COVID-19 e Paral is ia 
Cerebral (12) está disponível em rede desde as 00:00 de 6 
de abri l de 2020, já durante a vigência do estado de emer-
gência. Até às 23:59 de 15 de outubro, em que a situação de 
contingência foi substituída pela situação de calamidade, 
foram recebidos 682 formulários válidos, preenchidos por 
502 pessoas. 

Ao logo deste per íodo de vigi lância, sucederam-se quatro 
etapas com condições di ferentes de exceção:

P O estado de emergência, declarado a 20 de março de 
2020 (14) e f inal izado a 3 de maio de 2020. Durante esta 
fase, foram recebidos 409 formulár ios, preenchidos por 
385 pessoas.

P A situação de calamidade (15), entre 4 de maio e 25 de 
junho de 2020. Durante esta fase, foram recebidos 165 
questionár ios, preenchidos por 113 pessoas, 92 delas 
par tic ipando pela pr imeira vez no Barómetro COVID-19 
e Para l is ia Cerebra l.

P A situação de calamidade, contingência e aler ta (16), 
entre 26 de junho e 10 de setembro de 2020. Durante 
esta fase, foram recebidos 68 questionár ios, preenchi-
dos por 37 pessoas, 14 par tic ipando pela pr imeira vez.

P A situação de contingência (17), entre 11 de setembro 
e 15 de outubro de 2020. Durante esta fase, foram rece-
bidos 40 formulár ios, preenchidos por 23 pessoas, 11 
par tic ipando pela pr imeira vez no Barómetro COVID-19 
e Para l is ia Cerebra l.

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 
ou mais vezes. 
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_Discussão

Utilizando as infraestruturas, as redes sociais de comunica-
ção e as capacidades técnicas acumuladas pelo PVNPC e os 
parceiros FAPPC e INSA, foi possível colocar à disposição 
das pessoas que vivem com PC em Portugal um instrumento 
em rede que permite registarem o modo como estão a 
vivenciar a pandemia da COVID-19. O instrumento recolheu 
informação de participantes de todo o país, embora com 
implantação muito diferente entre regiões, e captando as 
várias tipologias de pessoas que vivem com PC.

A par tic ipação no Barómetro COVID-19 e Para l is ia 
Cerebra l, ao longo das pr imeiras quatro etapas sociais da 
pandemia, ref letiu a gravidade do atingimento da popula-
ção, expressa pelo t ipo de estado de exceção implemen-
tado pelo Estado. Houve maior par tic ipação nos per íodos 
de maior gravidade (estado de emergência) e nas regiões 
mais afetadas. O mesmo se ver i f icou na versão or iginal 
do estudo, “Barómetro COVID-19: Opin ião Socia l”, no 
qual se recolheram 17 5214 respostas de 16 7115 par tic i-
pantes durante o estado de emergência e 9779 respostas 
de 5408 par tic ipantes durante a situação de calamidade 
(ht tps://barometro-covid-19.ensp.un l.pt /op in iao-soc ia l / ). 
Durante o estado de emergência, predominaram as par ti-

cipações da região Nor te, e, durante as fases seguintes, 
as da região de Lisboa e Vale do Tejo, as mais afetadas 
durante cada uma dessas etapas (18). Osci lações tempo-
rais e regionais semelhantes foram descr itas por outros 
sistemas de monitor ização (2 ,3). No entanto, no Barómetro 
COVID-19: Opin ião Socia l existiu uma predominância de 
respostas de Lisboa e Vale do Tejo em ambos os momentos 
(ht tps://barometro-covid-19.ensp.un l.pt /op in iao-soc ia l / ). 
Não há evidência de qual o eventual efe ito na adesão 
da divulgação dos resultados através da publ icação dos 
Boletins, mas acredita-se que a devolução de informação 
aos par tic ipantes é um incentivo para a par tic ipação.

A continuação da monitorização ao longo da “segunda vaga” 
da pandemia, com a implementação de estados de exceção 
mais severos, revelará se a redução do número de participan-
tes é sistémica e devida a “cansaço de participação” (19) ou 
se é devida ao desinteresse gerado pela sensação popular de 
controlo da pandemia. 

Este sistema de monitor ização tem pontos fracos e desvan-
tagens que devem ser t idos em conta. Não garante repre-
sentativ idade do heterogéneo grupo-alvo das “pessoas 
que vivem com PC”. É um instrumento baseado na rede de 
Internet, o que coloca a possibi l idade de haver v iés de par-
ticipação. Exige o acesso à Internet, o que pode provocar 

_Resumo

As pessoas com condições que afetam a sua saúde e as suas capacida-
des de autonomia e de inclusão são par ticularmente sensíveis a alterações 
súbitas 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 cidadãos têm dif iculdade em 
fazer ouvir a sua voz, de modo a expressarem as suas necessidades. As 
pessoas que vivem com paral isia cerebral (PC) são paradigmáticas desta 
condição e a pandemia da COVID-19 colocou-as numa situação potencial-
mente dif íci l. O projeto Barómetro COVID-19 e Paral isia Cerebral monito-
r iza “na primeira pessoa” como a pandemia da COVID-19 está a afetar as 
pessoas que vivem com PC e como essa vivência muda à medida que a 
pandemia evolui. O Programa de Vigi lância Nacional da Paral isia Cerebral 
associou-se à Escola Nacional de Saúde Pública no projeto Barómetro 
COVID-19: Opinião Social, para adaptar um instrumento baseado na inter-
net às pessoas que têm PC e os seus famil iares, cuidadores e conviven-
tes. É um inquérito de autopreenchimento, de respostas mistas, voluntário 
e anónimo, com carácter prospetivo, descritivo e de medidas repetidas. 
A amostragem é não probabil ística, de conveniência, obtida por convite 
público reiterado. O corpo principal de questões, comum ao Barómetro 
COVID-19: Opinião Social e ao Barómetro COVID-19 e Paral isia Cerebral, 
permite às pessoas que vivem com PC descreverem-se, comparando-se 
com a amostra global; algumas questões específ icas permitem conhecer 
melhor as suas par ticular idades. O carácter dinâmico do instrumento per-
mite atual izá-lo, adicionando questões requeridas pelas análises periódi-
cas das respostas. Com o Barómetro COVID-19 e Paral isia Cerebral são 
obtidos indicadores de atitudes, comportamento, necessidades, apoios e 
repercussão na saúde global e mental. Estes indicadores são divulgados 
periodicamente através de um Boletim online, apresentando-os em vários 
níveis de diferenciação e de evolução temporal da pandemia.   

_Abstract

People having condi t ions af fect ing the i r heal th and the i r abi l i t y to be 
autonomous and socia l ly inc luded, are par t icu lar ly sensi t ive to sudden, 
severe d isturbances of the socia l envi ronment, especia l ly i f  af fect ing 
a lso formal and informal careg ivers as wel l the i r inf rastructures of sup-
por t. The voices of these indiv iduals are se ldom heard, the i r needs unat-

tended. People l iv ing wi th cerebra l palsy (CP) are paradigmatic of the 
potent ia l ly d i f f icu l t s i tuat ion presented by the COVID-19 pandemic. pro-
ject Barómetro COVID-19 e Para l is ia Cerebra l moni tors, as the pandemic 
deve lops, how the COVID-19 pandemic af fects people l iv ing wi th CP, 
hear ing the i r own voices. The Programme of Nat ional Surve i l lance of 
Cerebra l Palsy (Programa de Vig i lância Nacional da Para l is ia Cerebra l ) 
par tnered wi th the Nat ional School of Publ ic Heal th (Escola Nacional de 
Saúde Públ ica) on the project Barómetro COVID-19: Opin ião Socia l to 
adapt a web-based tool to people having CP, the i r re lat ives, careg ivers 
and cohabi tants. I t is a se l f-appl ied, voluntary, anonymous, mixed-re-
sponses sur vey, to be answered prospect ive ly by a non-probabi l ist ic, 
convenience sample of people responding to publ ic invi tat ion. A com-
mon core of quest ions for both Barómetro COVID-19: Opin ião Socia l and 
Barómetro COVID-19 e Para l is ia Cerebra l a l lows people l iv ing wi th CP to 
descr ibe themselves and to be compared with the g lobal sample; addi-
t ional speci f ic quest ions approach the i r pecul iar i t ies. Be ing a dynamic 
tool, quest ions can be added as indicated by the per iodica l, intermedi-
ate analyses. Barómetro COVID-19 e Para l is ia Cerebra l provides indica-
tors on at t i tudes, behaviours, needs, suppor ts and impact on g lobal and 
menta l heal th. Ind icators are per iodica l ly publ ished as an on- l ine Bul le-
t in, at d i f fe rent group leve ls and ref lect ing the temporal evolut ion of the 
pandemic.

_Introdução

As pessoas com condições de saúde que afetam a sua 
funcionalidade e as opor tunidades de inclusão são par ticu-
larmente sensíveis a alterações súbitas e intensas dos con-
textos sociais onde interagem, pois as suas fragi l idades, 
resi l iência e maleabil idade na mudança são menores do que 
as da população saudável. Estes efeitos são especialmente 
marcados quando as alterações sociais são devidas a pro-
blemas de saúde pública e quando afetam também os seus 

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

As pessoas que vivem com paralisia cerebral (PC), pelo seu 
número e diversidade, são paradigmáticas destas condições. 
É assumido que o desenvolvimento do conhecimento e da 
satisfação das necessidades das pessoas que vivem com PC 
é vantajoso não apenas para elas, mas também se estende a 
um conjunto muito mais alargado de condições em que existe 
afetação neuromuscular e dependência (3).
Frequentemente, estes cidadãos têm dif iculdade em fazer 
ouvir a sua voz na Sociedade e face aos decisores polít icos, 
de modo a darem a conhecer as suas necessidades e a 
expressarem as suas carências de apoio social, educativo e 
de saúde (4). 

Em 2020, a emergência da pandemia da COVID-19 trouxe 
enormes desaf ios à população em geral e veio reforçar 
o papel da saúde públ ica globalmente. Esta pandemia 
apresenta o desaf io de atingir toda a população e grupos 
da sociedade, embora de formas diferentes (5,6), podendo 
acentuar ainda mais as desigualdades sociais e de saúde já 
existentes (7). As pessoas que vivem com PC foram coloca-
das numa situação potencialmente di f íc i l, devido ao r isco 
pessoal de doença, que pode ser mais grave do que na 
população em geral; ao r isco de doença dos seus cuidado-
res (8), tanto mais grave quando mais dependentes deles; 
à interrupção dos serviços de apoio dos quais usufruem ou 
dependem, a di ferentes níveis; e ao acesso mais di f íc i l a 
informação adequada e fundamentada, que ajude a melhor 
se protegerem e a conviver com situações adversas (2).

O Programa de Vigi lância Nacional da Paral is ia Cerebral
(PVNPC) (9), com o supor te estrutural dos parceiros 
Federação das Associações Por tuguesas de Paral is ia 
Cerebral (FAPPC) e Insti tuto Nacional de Saúde Doutor 
Ricardo Jorge ( INSA), decidiu alargar a sua área de atua-
ção e tentar obter evidências que contr ibuam a dar palavra 
fundamentada a quem não a tem, para poder re iv indicar 
as opor tunidades 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 está a 
afetar as pessoas que vivem com PC e como essa vivência 

muda à medida que a pandemia evolui, desenvolveu o pro-
jeto Barómetro COVID-19 e Paral is ia Cerebral.

_Objetivo

Este ar tigo aval ia a adesão da população-alvo ao projeto 
Barómetro COVID-19 e Paral is ia Cerebral ao longo dos pr i-
meiros oito meses da pandemia. 

_Métodos

Entende-se por “pessoas que vivem com PC”, as pessoas 
que têm PC e os seus famil iares, outros cuidadores e convi-
ventes, bem como prof issionais e voluntár ios envolvidos no 
seu dia-a-dia. 

O PVNPC associou-se à Escola Nacional de Saúde Pública 
no projeto Barómetro COVID-19: Opinião Social (10), para 
adaptar às pessoas que vivem com PC o instrumento que 
desenvolveu, baseado na Internet (Microsoft Forms). O Baró-
metro COVID-19: Opinião Social util iza um inquérito de auto-
preenchimento, com respostas mistas, voluntário e anónimo, 
descritivo, com carácter prospetivo e medidas repetidas (11). 
É acessível em versões para computador pessoal e para 
smar tphone. O inquér ito aborda cinco dimensões: “Quem 
somos”, “Como nos sentimos, o que temos fe ito”, “O que 
tememos”, “Que apoios temos” e “Níveis de conf iança”. 

O corpo pr incipal de questões, comum ao Barómetro 
COVID-19: Opinião Socia l e ao Barómetro COVID-19 e
Paral is ia Cerebral, permite às pessoas que vivem com PC 
descreverem-se, comparando-se entre si e com a amostra 
global. No Barómetro COVID-19 e Paral is ia Cerebral foram 
acrescentadas, algumas questões específ icas no contexto 
da PC, que permitem às pessoas que vivem com PC descre-
ver melhor as suas par ticularidades ( formulário-Barómetro 
COVID-19 e Paralisia Cerebral (12) ). O carácter dinâmico do
instrumento permite atualizar o formulário, adicionando 
questões sugeridas pelas análises periódicas das respostas, 
como aconteceu com a adição de questões para especif icar 
as dif iculdades sentidas e as soluções encontradas durante 
a primeira fase de estado de emergência da pandemia.
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Os participantes distribuíram-se por todo o país, com predo-
mínio das regiões Norte (43,4%) e de Lisboa e Vale do Tejo 
(42,2%), o mesmo acontecendo com a distribuição dos for-
mulários recebidos (tabela 1).

A adesão ao Barómetro COVID-19 e Para l is ia Cerebra l 
abrangeu pessoas que vivem com PC das vár ias t ipologias 
consideradas neste estudo (tabela 2 ). Predominaram os 
par tic ipantes que se identi f icaram como famil iares, outros 
cuidadores e conviventes de pessoas que têm PC (43,9%) e 
aqueles que se identi f icaram como prof issional ou membro 
de associação (42,7%), mas par tic ipou um número impor-
tante de pessoas que têm PC (15,9%); é de ter em conta 
que muitos par tic ipantes se identi f icaram como tendo mais 
do que uma das condições.

A adesão não foi homogénea ao longo da pandemia, quanto 
às regiões de residência. Durante o estado de emergên-
cia, predominaram as par ticipações da região Nor te (49,9% 
dos par ticipantes e 49,1% dos formulários recebidos), e, 
durante as situações de calamidade, predominou a par tici-
pação da região de Lisboa e Vale do Tejo (71,7% dos par ti-
cipantes e 79,4% dos formulários recebidos). Assinalou-se 
também diferença no padrão de envio periódico de formu-
lár ios pelos par ticipantes, sendo a razão formulár ios/par-
ticipantes de 1,06 durante o estado de emergência e de 
1,46 durante a fase das situações de calamidade (tabela 3 ). 

Até 15 de outubro, foram publ icados pelo INSA quatro 
Boletins (9), o pr imeiro a 12 de junho de 2020.

discr iminação socioeconómica. No entanto, é acessível 
através de smar tphone, cujo uso é atualmente quase uni-
versal em Por tugal (20). As pessoas que têm PC com maior 
compromisso motor e/ou cognitivo podem ter maior di f icul-
dade em par ticipar e, consequentemente, em estar repre-
sentadas. No entanto, está previsto o autopreenchimento 
assistido e os meios aumentativos e alternativos de intera-
ção com as inter faces informáticas vão sendo cada vez 
mais frequentes. O grande predomínio de par ticipantes que 
não têm eles própr ios PC poderia ser considerado um viés 
de identi f icação, no entanto, por um lado fazem par te das 
tipologias da população-alvo e a classi f icação feita pelo 
própr io par ticipante permite a anál ise di ferenciada e com-
parativa entre subgrupos. Por f im, pelo carácter voluntár io, 
a par ticipação claramente é afetada pela var iação da inten-
sidade da preocupação que a pandemia suscita na popula-
ção, no entanto, é possível atr ibuir s ignif icado às var iações 
de par ticipação e à sua anál ise.

O sistema tem também pontos for tes e vantagens. O estar 
disponível em rede, permite a participação em qualquer 
região do país. O estar associado a um sistema de monitori-
zação da população em geral permite a comparação externa 
dos indicadores obtidos. O permitir aos participantes classi-
f icarem-se eles próprios permite uma descrição mais exata 
da amostra e estudar os seus subgrupos. O seu carácter de 
monitorização a médio e longo prazo permite obter informa-
ção sobre variação de indicadores em fases da pandemia 
com diferentes condições. Por f im, a uti l ização de metodolo-
gia semelhante à usada noutros projetos a decorrer noutros 
países (2,3), permite uma comparação externa mais ampla 
dos indicadores do que apenas restrita a Portugal.

_Conclusões

A colaboração entre insti tuições estatais, nos âmbitos da 
vigi lância sanitár ia e da academia, e insti tuições da socie-
dade civ i l, que representam grupos populacionais de espe-
cial interesse, permitiu o rápido desenvolv imento de um 
instrumento de monitor ização ef ic iente e garante a sua dis-
seminação na população-alvo e a divulgação dos indicado-
res produzidos pelos di ferentes agentes envolv idos. 
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O Barómetro COVID-19: Opinião Social é dirigido à popula-
ção em geral e foi concebido para autopreenchimento de 
questões maioritariamente sobre o próprio respondente. A 
versão Barómetro COVID-19 e Paral is ia Cerebral é dirigida a 
uma subpopulação específ ica, mas heterogénea, e permite 
o autopreenchimento assistido por outrem e inclui questões 
relativas às pessoas com PC com as quais o respondente 
convive, assiste ou trabalha. A amostragem é de conveniên-
cia, não probabil ística, obtida por convite público, reiterado 
mensalmente, através dos parceiros do consórcio PVNPC, 
nas suas páginas eletrónicas e nas redes sociais, assim 
como diretamente, pelas l istas de contactos eletrónicos. 

Ao visitar o instrumento em rede e a apresentação do pro-
jeto, apenas se acede ao formulário após confirmar ter, pelo 
menos, 16 anos de idade e assinalar a concordância escla-
recida em participar no estudo. No f inal do formulário, é 
solicitada confirmação da concordância em responder ao 
formulário ao longo do período de pandemia. A identif icação 
das respostas dadas sequencialmente pelo mesmo partici-
pante é feita recorrendo a três perguntas: “Foi a primeira vez 
que respondeu a este questionário?”, “Qual a sua data de 
nascimento?” e “Qual a data de nascimento da sua mãe?”. 
Em nenhum momento do questionário são pedidos dados 
de identif icação pessoal. O projeto recebeu pareceres posi-
tivos do Encarregado de Proteção de dados e da Comissão 
de Ética do INSA.

Com as respostas ao Barómetro COVID-19 e Paral is ia Cere-
bral são obtidos indicadores de atitudes, comportamento, 
necessidades, apoios e repercussão na saúde global e men-
tal das pessoas que vivem com PC. Estes indicadores são 
analisados em conjunto e para cada dos subgrupos de pes-
soas que vivem com PC considerados neste estudo: as 
pessoas que têm PC; os familiares, outros cuidadores e con-
viventes de pessoas que têm PC; profissionais envolvidos 
no seu dia-a-dia com pessoas que têm PC; e membros das 
suas associações. Os indicadores são analisados também 
tendo em conta períodos específ icos da evolução temporal 
da pandemia, nomeadamente os períodos sob situações 
de calamidade e de contingência ou estado de emergência, 
decretados pelo Estado.

Estes indicadores são divulgados periodicamente através de 
um Boletim em rede, publicado pelo INSA (12) e parti lhado 
pelos parceiros do consórcio PVNPC.  

_Resultados

O formulário eletrónico do Barómetro COVID-19 e Paral is ia 
Cerebral (12) está disponível em rede desde as 00:00 de 6 
de abri l de 2020, já durante a vigência do estado de emer-
gência. Até às 23:59 de 15 de outubro, em que a situação de 
contingência foi substituída pela situação de calamidade, 
foram recebidos 682 formulários válidos, preenchidos por 
502 pessoas. 

Ao logo deste per íodo de vigi lância, sucederam-se quatro 
etapas com condições di ferentes de exceção:

P O estado de emergência, declarado a 20 de março de 
2020 (14) e f inal izado a 3 de maio de 2020. Durante esta 
fase, foram recebidos 409 formulár ios, preenchidos por 
385 pessoas.

P A situação de calamidade (15), entre 4 de maio e 25 de 
junho de 2020. Durante esta fase, foram recebidos 165 
questionár ios, preenchidos por 113 pessoas, 92 delas 
par tic ipando pela pr imeira vez no Barómetro COVID-19 
e Para l is ia Cerebra l.

P A situação de calamidade, contingência e aler ta (16), 
entre 26 de junho e 10 de setembro de 2020. Durante 
esta fase, foram recebidos 68 questionár ios, preenchi-
dos por 37 pessoas, 14 par tic ipando pela pr imeira vez.

P A situação de contingência (17), entre 11 de setembro 
e 15 de outubro de 2020. Durante esta fase, foram rece-
bidos 40 formulár ios, preenchidos por 23 pessoas, 11 
par tic ipando pela pr imeira vez no Barómetro COVID-19 
e Para l is ia Cerebra l.

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 
ou mais vezes. 
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_Discussão

Utilizando as infraestruturas, as redes sociais de comunica-
ção e as capacidades técnicas acumuladas pelo PVNPC e os 
parceiros FAPPC e INSA, foi possível colocar à disposição 
das pessoas que vivem com PC em Portugal um instrumento 
em rede que permite registarem o modo como estão a 
vivenciar a pandemia da COVID-19. O instrumento recolheu 
informação de participantes de todo o país, embora com 
implantação muito diferente entre regiões, e captando as 
várias tipologias de pessoas que vivem com PC.

A par tic ipação no Barómetro COVID-19 e Para l is ia 
Cerebra l, ao longo das pr imeiras quatro etapas sociais da 
pandemia, ref letiu a gravidade do atingimento da popula-
ção, expressa pelo t ipo de estado de exceção implemen-
tado pelo Estado. Houve maior par tic ipação nos per íodos 
de maior gravidade (estado de emergência) e nas regiões 
mais afetadas. O mesmo se ver i f icou na versão or iginal 
do estudo, “Barómetro COVID-19: Opin ião Socia l”, no 
qual se recolheram 17 5214 respostas de 16 7115 par tic i-
pantes durante o estado de emergência e 9779 respostas 
de 5408 par tic ipantes durante a situação de calamidade 
(ht tps://barometro-covid-19.ensp.un l.pt /op in iao-soc ia l / ). 
Durante o estado de emergência, predominaram as par ti-

cipações da região Nor te, e, durante as fases seguintes, 
as da região de Lisboa e Vale do Tejo, as mais afetadas 
durante cada uma dessas etapas (18). Osci lações tempo-
rais e regionais semelhantes foram descr itas por outros 
sistemas de monitor ização (2 ,3). No entanto, no Barómetro 
COVID-19: Opin ião Socia l existiu uma predominância de 
respostas de Lisboa e Vale do Tejo em ambos os momentos 
(ht tps://barometro-covid-19.ensp.un l.pt /op in iao-soc ia l / ). 
Não há evidência de qual o eventual efe ito na adesão 
da divulgação dos resultados através da publ icação dos 
Boletins, mas acredita-se que a devolução de informação 
aos par tic ipantes é um incentivo para a par tic ipação.

A continuação da monitorização ao longo da “segunda vaga” 
da pandemia, com a implementação de estados de exceção 
mais severos, revelará se a redução do número de participan-
tes é sistémica e devida a “cansaço de participação” (19) ou 
se é devida ao desinteresse gerado pela sensação popular de 
controlo da pandemia. 

Este sistema de monitor ização tem pontos fracos e desvan-
tagens que devem ser t idos em conta. Não garante repre-
sentativ idade do heterogéneo grupo-alvo das “pessoas 
que vivem com PC”. É um instrumento baseado na rede de 
Internet, o que coloca a possibi l idade de haver v iés de par-
ticipação. Exige o acesso à Internet, o que pode provocar 

_Resumo

As pessoas com condições que afetam a sua saúde e as suas capacida-
des de autonomia e de inclusão são par ticularmente sensíveis a alterações 
súbitas 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 cidadãos têm dif iculdade em 
fazer ouvir a sua voz, de modo a expressarem as suas necessidades. As 
pessoas que vivem com paral isia cerebral (PC) são paradigmáticas desta 
condição e a pandemia da COVID-19 colocou-as numa situação potencial-
mente dif íci l. O projeto Barómetro COVID-19 e Paral isia Cerebral monito-
r iza “na primeira pessoa” como a pandemia da COVID-19 está a afetar as 
pessoas que vivem com PC e como essa vivência muda à medida que a 
pandemia evolui. O Programa de Vigi lância Nacional da Paral isia Cerebral 
associou-se à Escola Nacional de Saúde Pública no projeto Barómetro 
COVID-19: Opinião Social, para adaptar um instrumento baseado na inter-
net às pessoas que têm PC e os seus famil iares, cuidadores e conviven-
tes. É um inquérito de autopreenchimento, de respostas mistas, voluntário 
e anónimo, com carácter prospetivo, descritivo e de medidas repetidas. 
A amostragem é não probabil ística, de conveniência, obtida por convite 
público reiterado. O corpo principal de questões, comum ao Barómetro 
COVID-19: Opinião Social e ao Barómetro COVID-19 e Paral isia Cerebral, 
permite às pessoas que vivem com PC descreverem-se, comparando-se 
com a amostra global; algumas questões específ icas permitem conhecer 
melhor as suas par ticular idades. O carácter dinâmico do instrumento per-
mite atual izá-lo, adicionando questões requeridas pelas análises periódi-
cas das respostas. Com o Barómetro COVID-19 e Paral isia Cerebral são 
obtidos indicadores de atitudes, comportamento, necessidades, apoios e 
repercussão na saúde global e mental. Estes indicadores são divulgados 
periodicamente através de um Boletim online, apresentando-os em vários 
níveis de diferenciação e de evolução temporal da pandemia.   

_Abstract

People having condi t ions af fect ing the i r heal th and the i r abi l i t y to be 
autonomous and socia l ly inc luded, are par t icu lar ly sensi t ive to sudden, 
severe d isturbances of the socia l envi ronment, especia l ly i f  af fect ing 
a lso formal and informal careg ivers as wel l the i r inf rastructures of sup-
por t. The voices of these indiv iduals are se ldom heard, the i r needs unat-

tended. People l iv ing wi th cerebra l palsy (CP) are paradigmatic of the 
potent ia l ly d i f f icu l t s i tuat ion presented by the COVID-19 pandemic. pro-
ject Barómetro COVID-19 e Para l is ia Cerebra l moni tors, as the pandemic 
deve lops, how the COVID-19 pandemic af fects people l iv ing wi th CP, 
hear ing the i r own voices. The Programme of Nat ional Surve i l lance of 
Cerebra l Palsy (Programa de Vig i lância Nacional da Para l is ia Cerebra l ) 
par tnered wi th the Nat ional School of Publ ic Heal th (Escola Nacional de 
Saúde Públ ica) on the project Barómetro COVID-19: Opin ião Socia l to 
adapt a web-based tool to people having CP, the i r re lat ives, careg ivers 
and cohabi tants. I t is a se l f-appl ied, voluntary, anonymous, mixed-re-
sponses sur vey, to be answered prospect ive ly by a non-probabi l ist ic, 
convenience sample of people responding to publ ic invi tat ion. A com-
mon core of quest ions for both Barómetro COVID-19: Opin ião Socia l and 
Barómetro COVID-19 e Para l is ia Cerebra l a l lows people l iv ing wi th CP to 
descr ibe themselves and to be compared with the g lobal sample; addi-
t ional speci f ic quest ions approach the i r pecul iar i t ies. Be ing a dynamic 
tool, quest ions can be added as indicated by the per iodica l, intermedi-
ate analyses. Barómetro COVID-19 e Para l is ia Cerebra l provides indica-
tors on at t i tudes, behaviours, needs, suppor ts and impact on g lobal and 
menta l heal th. Ind icators are per iodica l ly publ ished as an on- l ine Bul le-
t in, at d i f fe rent group leve ls and ref lect ing the temporal evolut ion of the 
pandemic.

_Introdução

As pessoas com condições de saúde que afetam a sua 
funcionalidade e as opor tunidades de inclusão são par ticu-
larmente sensíveis a alterações súbitas e intensas dos con-
textos sociais onde interagem, pois as suas fragi l idades, 
resi l iência e maleabil idade na mudança são menores do que 
as da população saudável. Estes efeitos são especialmente 
marcados quando as alterações sociais são devidas a pro-
blemas de saúde pública e quando afetam também os seus 

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

As pessoas que vivem com paralisia cerebral (PC), pelo seu 
número e diversidade, são paradigmáticas destas condições. 
É assumido que o desenvolvimento do conhecimento e da 
satisfação das necessidades das pessoas que vivem com PC 
é vantajoso não apenas para elas, mas também se estende a 
um conjunto muito mais alargado de condições em que existe 
afetação neuromuscular e dependência (3).
Frequentemente, estes cidadãos têm dif iculdade em fazer 
ouvir a sua voz na Sociedade e face aos decisores polít icos, 
de modo a darem a conhecer as suas necessidades e a 
expressarem as suas carências de apoio social, educativo e 
de saúde (4). 

Em 2020, a emergência da pandemia da COVID-19 trouxe 
enormes desaf ios à população em geral e veio reforçar 
o papel da saúde públ ica globalmente. Esta pandemia 
apresenta o desaf io de atingir toda a população e grupos 
da sociedade, embora de formas diferentes (5,6), podendo 
acentuar ainda mais as desigualdades sociais e de saúde já 
existentes (7). As pessoas que vivem com PC foram coloca-
das numa situação potencialmente di f íc i l, devido ao r isco 
pessoal de doença, que pode ser mais grave do que na 
população em geral; ao r isco de doença dos seus cuidado-
res (8), tanto mais grave quando mais dependentes deles; 
à interrupção dos serviços de apoio dos quais usufruem ou 
dependem, a di ferentes níveis; e ao acesso mais di f íc i l a 
informação adequada e fundamentada, que ajude a melhor 
se protegerem e a conviver com situações adversas (2).

O Programa de Vigi lância Nacional da Paral is ia Cerebral
(PVNPC) (9), com o supor te estrutural dos parceiros 
Federação das Associações Por tuguesas de Paral is ia 
Cerebral (FAPPC) e Insti tuto Nacional de Saúde Doutor 
Ricardo Jorge ( INSA), decidiu alargar a sua área de atua-
ção e tentar obter evidências que contr ibuam a dar palavra 
fundamentada a quem não a tem, para poder re iv indicar 
as opor tunidades 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 está a 
afetar as pessoas que vivem com PC e como essa vivência 

muda à medida que a pandemia evolui, desenvolveu o pro-
jeto Barómetro COVID-19 e Paral is ia Cerebral.

_Objetivos

Este ar tigo aval ia a adesão da população-alvo ao projeto 
Barómetro COVID-19 e Paral is ia Cerebral ao longo dos pr i-
meiros oito meses da pandemia. 

_Métodos

Entende-se por “pessoas que vivem com PC”, as pessoas 
que têm PC e os seus famil iares, outros cuidadores e convi-
ventes, bem como prof issionais e voluntár ios envolvidos no 
seu dia-a-dia. 

O PVNPC associou-se à Escola Nacional de Saúde Pública 
no projeto Barómetro COVID-19: Opinião Social (10), para 
adaptar às pessoas que vivem com PC o instrumento que 
desenvolveu, baseado na Internet (Microsoft Forms). O Baró-
metro COVID-19: Opinião Social util iza um inquérito de auto-
preenchimento, com respostas mistas, voluntário e anónimo, 
descritivo, com carácter prospetivo e medidas repetidas (11). 
É acessível em versões para computador pessoal e para 
smar tphone. O inquér ito aborda cinco dimensões: “Quem 
somos”, “Como nos sentimos, o que temos fe ito”, “O que 
tememos”, “Que apoios temos” e “Níveis de conf iança”. 

O corpo pr incipal de questões, comum ao Barómetro 
COVID-19: Opinião Socia l e ao Barómetro COVID-19 e
Paral is ia Cerebral, permite às pessoas que vivem com PC 
descreverem-se, comparando-se entre si e com a amostra 
global. No Barómetro COVID-19 e Paral is ia Cerebral foram 
acrescentadas, algumas questões específ icas no contexto 
da PC, que permitem às pessoas que vivem com PC descre-
ver melhor as suas par ticularidades ( formulário-Barómetro 
COVID-19 e Paralisia Cerebral (12) ). O carácter dinâmico do
instrumento permite atualizar o formulário, adicionando 
questões sugeridas pelas análises periódicas das respostas, 
como aconteceu com a adição de questões para especif icar 
as dif iculdades sentidas e as soluções encontradas durante 
a primeira fase de estado de emergência da pandemia.
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Os participantes distribuíram-se por todo o país, com predo-
mínio das regiões Norte (43,4%) e de Lisboa e Vale do Tejo 
(42,2%), o mesmo acontecendo com a distribuição dos for-
mulários recebidos (tabela 1).

A adesão ao Barómetro COVID-19 e Para l is ia Cerebra l 
abrangeu pessoas que vivem com PC das vár ias t ipologias 
consideradas neste estudo (tabela 2 ). Predominaram os 
par tic ipantes que se identi f icaram como famil iares, outros 
cuidadores e conviventes de pessoas que têm PC (43,9%) e 
aqueles que se identi f icaram como prof issional ou membro 
de associação (42,7%), mas par tic ipou um número impor-
tante de pessoas que têm PC (15,9%); é de ter em conta 
que muitos par tic ipantes se identi f icaram como tendo mais 
do que uma das condições.

A adesão não foi homogénea ao longo da pandemia, quanto 
às regiões de residência. Durante o estado de emergên-
cia, predominaram as par ticipações da região Nor te (49,9% 
dos par ticipantes e 49,1% dos formulários recebidos), e, 
durante as situações de calamidade, predominou a par tici-
pação da região de Lisboa e Vale do Tejo (71,7% dos par ti-
cipantes e 79,4% dos formulários recebidos). Assinalou-se 
também diferença no padrão de envio periódico de formu-
lár ios pelos par ticipantes, sendo a razão formulár ios/par-
ticipantes de 1,06 durante o estado de emergência e de 
1,46 durante a fase das situações de calamidade (tabela 3 ). 

Até 15 de outubro, foram publ icados pelo INSA quatro 
Boletins (9), o pr imeiro a 12 de junho de 2020.

discr iminação socioeconómica. No entanto, é acessível 
através de smar tphone, cujo uso é atualmente quase uni-
versal em Por tugal (20). As pessoas que têm PC com maior 
compromisso motor e/ou cognitivo podem ter maior di f icul-
dade em par ticipar e, consequentemente, em estar repre-
sentadas. No entanto, está previsto o autopreenchimento 
assistido e os meios aumentativos e alternativos de intera-
ção com as inter faces informáticas vão sendo cada vez 
mais frequentes. O grande predomínio de par ticipantes que 
não têm eles própr ios PC poderia ser considerado um viés 
de identi f icação, no entanto, por um lado fazem par te das 
tipologias da população-alvo e a classi f icação feita pelo 
própr io par ticipante permite a anál ise di ferenciada e com-
parativa entre subgrupos. Por f im, pelo carácter voluntár io, 
a par ticipação claramente é afetada pela var iação da inten-
sidade da preocupação que a pandemia suscita na popula-
ção, no entanto, é possível atr ibuir s ignif icado às var iações 
de par ticipação e à sua anál ise.

O sistema tem também pontos for tes e vantagens. O estar 
disponível em rede, permite a participação em qualquer 
região do país. O estar associado a um sistema de monitori-
zação da população em geral permite a comparação externa 
dos indicadores obtidos. O permitir aos participantes classi-
f icarem-se eles próprios permite uma descrição mais exata 
da amostra e estudar os seus subgrupos. O seu carácter de 
monitorização a médio e longo prazo permite obter informa-
ção sobre variação de indicadores em fases da pandemia 
com diferentes condições. Por f im, a uti l ização de metodolo-
gia semelhante à usada noutros projetos a decorrer noutros 
países (2,3), permite uma comparação externa mais ampla 
dos indicadores do que apenas restrita a Portugal.

_Conclusões

A colaboração entre insti tuições estatais, nos âmbitos da 
vigi lância sanitár ia e da academia, e insti tuições da socie-
dade civ i l, que representam grupos populacionais de espe-
cial interesse, permitiu o rápido desenvolv imento de um 
instrumento de monitor ização ef ic iente e garante a sua dis-
seminação na população-alvo e a divulgação dos indicado-
res produzidos pelos di ferentes agentes envolv idos. 
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O Barómetro COVID-19: Opinião Social é dirigido à popula-
ção em geral e foi concebido para autopreenchimento de 
questões maioritariamente sobre o próprio respondente. A 
versão Barómetro COVID-19 e Paral is ia Cerebral é dirigida a 
uma subpopulação específ ica, mas heterogénea, e permite 
o autopreenchimento assistido por outrem e inclui questões 
relativas às pessoas com PC com as quais o respondente 
convive, assiste ou trabalha. A amostragem é de conveniên-
cia, não probabil ística, obtida por convite público, reiterado 
mensalmente, através dos parceiros do consórcio PVNPC, 
nas suas páginas eletrónicas e nas redes sociais, assim 
como diretamente, pelas l istas de contactos eletrónicos. 

Ao visitar o instrumento em rede e a apresentação do pro-
jeto, apenas se acede ao formulário após confirmar ter, pelo 
menos, 16 anos de idade e assinalar a concordância escla-
recida em participar no estudo. No f inal do formulário, é 
solicitada confirmação da concordância em responder ao 
formulário ao longo do período de pandemia. A identif icação 
das respostas dadas sequencialmente pelo mesmo partici-
pante é feita recorrendo a três perguntas: “Foi a primeira vez 
que respondeu a este questionário?”, “Qual a sua data de 
nascimento?” e “Qual a data de nascimento da sua mãe?”. 
Em nenhum momento do questionário são pedidos dados 
de identif icação pessoal. O projeto recebeu pareceres posi-
tivos do Encarregado de Proteção de dados e da Comissão 
de Ética do INSA.

Com as respostas ao Barómetro COVID-19 e Paral is ia Cere-
bral são obtidos indicadores de atitudes, comportamento, 
necessidades, apoios e repercussão na saúde global e men-
tal das pessoas que vivem com PC. Estes indicadores são 
analisados em conjunto e para cada dos subgrupos de pes-
soas que vivem com PC considerados neste estudo: as 
pessoas que têm PC; os familiares, outros cuidadores e con-
viventes de pessoas que têm PC; profissionais envolvidos 
no seu dia-a-dia com pessoas que têm PC; e membros das 
suas associações. Os indicadores são analisados também 
tendo em conta períodos específ icos da evolução temporal 
da pandemia, nomeadamente os períodos sob situações 
de calamidade e de contingência ou estado de emergência, 
decretados pelo Estado.

Estes indicadores são divulgados periodicamente através de 
um Boletim em rede, publicado pelo INSA (12) e parti lhado 
pelos parceiros do consórcio PVNPC.  

_Resultados

O formulário eletrónico do Barómetro COVID-19 e Paral is ia 
Cerebral (12) está disponível em rede desde as 00:00 de 6 
de abri l de 2020, já durante a vigência do estado de emer-
gência. Até às 23:59 de 15 de outubro, em que a situação de 
contingência foi substituída pela situação de calamidade, 
foram recebidos 682 formulários válidos, preenchidos por 
502 pessoas. 

Ao logo deste per íodo de vigi lância, sucederam-se quatro 
etapas com condições di ferentes de exceção:

P O estado de emergência, declarado a 20 de março de 
2020 (14) e f inal izado a 3 de maio de 2020. Durante esta 
fase, foram recebidos 409 formulár ios, preenchidos por 
385 pessoas.

P A situação de calamidade (15), entre 4 de maio e 25 de 
junho de 2020. Durante esta fase, foram recebidos 165 
questionár ios, preenchidos por 113 pessoas, 92 delas 
par tic ipando pela pr imeira vez no Barómetro COVID-19 
e Para l is ia Cerebra l.

P A situação de calamidade, contingência e aler ta (16), 
entre 26 de junho e 10 de setembro de 2020. Durante 
esta fase, foram recebidos 68 questionár ios, preenchi-
dos por 37 pessoas, 14 par tic ipando pela pr imeira vez.

P A situação de contingência (17), entre 11 de setembro 
e 15 de outubro de 2020. Durante esta fase, foram rece-
bidos 40 formulár ios, preenchidos por 23 pessoas, 11 
par tic ipando pela pr imeira vez no Barómetro COVID-19 
e Para l is ia Cerebra l.

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 
ou mais vezes. 
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_Discussão

Utilizando as infraestruturas, as redes sociais de comunica-
ção e as capacidades técnicas acumuladas pelo PVNPC e os 
parceiros FAPPC e INSA, foi possível colocar à disposição 
das pessoas que vivem com PC em Portugal um instrumento 
em rede que permite registarem o modo como estão a 
vivenciar a pandemia da COVID-19. O instrumento recolheu 
informação de participantes de todo o país, embora com 
implantação muito diferente entre regiões, e captando as 
várias tipologias de pessoas que vivem com PC.

A par tic ipação no Barómetro COVID-19 e Para l is ia 
Cerebra l, ao longo das pr imeiras quatro etapas sociais da 
pandemia, ref letiu a gravidade do atingimento da popula-
ção, expressa pelo t ipo de estado de exceção implemen-
tado pelo Estado. Houve maior par tic ipação nos per íodos 
de maior gravidade (estado de emergência) e nas regiões 
mais afetadas. O mesmo se ver i f icou na versão or iginal 
do estudo, “Barómetro COVID-19: Opin ião Socia l”, no 
qual se recolheram 17 5214 respostas de 16 7115 par tic i-
pantes durante o estado de emergência e 9779 respostas 
de 5408 par tic ipantes durante a situação de calamidade 
(ht tps://barometro-covid-19.ensp.un l.pt /op in iao-soc ia l / ). 
Durante o estado de emergência, predominaram as par ti-

cipações da região Nor te, e, durante as fases seguintes, 
as da região de Lisboa e Vale do Tejo, as mais afetadas 
durante cada uma dessas etapas (18). Osci lações tempo-
rais e regionais semelhantes foram descr itas por outros 
sistemas de monitor ização (2 ,3). No entanto, no Barómetro 
COVID-19: Opin ião Socia l existiu uma predominância de 
respostas de Lisboa e Vale do Tejo em ambos os momentos 
(ht tps://barometro-covid-19.ensp.un l.pt /op in iao-soc ia l / ). 
Não há evidência de qual o eventual efe ito na adesão 
da divulgação dos resultados através da publ icação dos 
Boletins, mas acredita-se que a devolução de informação 
aos par tic ipantes é um incentivo para a par tic ipação.

A continuação da monitorização ao longo da “segunda vaga” 
da pandemia, com a implementação de estados de exceção 
mais severos, revelará se a redução do número de participan-
tes é sistémica e devida a “cansaço de participação” (19) ou 
se é devida ao desinteresse gerado pela sensação popular de 
controlo da pandemia. 

Este sistema de monitor ização tem pontos fracos e desvan-
tagens que devem ser t idos em conta. Não garante repre-
sentativ idade do heterogéneo grupo-alvo das “pessoas 
que vivem com PC”. É um instrumento baseado na rede de 
Internet, o que coloca a possibi l idade de haver v iés de par-
ticipação. Exige o acesso à Internet, o que pode provocar 

_Resumo

As pessoas com condições que afetam a sua saúde e as suas capacida-
des de autonomia e de inclusão são par ticularmente sensíveis a alterações 
súbitas 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 cidadãos têm dif iculdade em 
fazer ouvir a sua voz, de modo a expressarem as suas necessidades. As 
pessoas que vivem com paral isia cerebral (PC) são paradigmáticas desta 
condição e a pandemia da COVID-19 colocou-as numa situação potencial-
mente dif íci l. O projeto Barómetro COVID-19 e Paral isia Cerebral monito-
r iza “na primeira pessoa” como a pandemia da COVID-19 está a afetar as 
pessoas que vivem com PC e como essa vivência muda à medida que a 
pandemia evolui. O Programa de Vigi lância Nacional da Paral isia Cerebral 
associou-se à Escola Nacional de Saúde Pública no projeto Barómetro 
COVID-19: Opinião Social, para adaptar um instrumento baseado na inter-
net às pessoas que têm PC e os seus famil iares, cuidadores e conviven-
tes. É um inquérito de autopreenchimento, de respostas mistas, voluntário 
e anónimo, com carácter prospetivo, descritivo e de medidas repetidas. 
A amostragem é não probabil ística, de conveniência, obtida por convite 
público reiterado. O corpo principal de questões, comum ao Barómetro 
COVID-19: Opinião Social e ao Barómetro COVID-19 e Paral isia Cerebral, 
permite às pessoas que vivem com PC descreverem-se, comparando-se 
com a amostra global; algumas questões específ icas permitem conhecer 
melhor as suas par ticular idades. O carácter dinâmico do instrumento per-
mite atual izá-lo, adicionando questões requeridas pelas análises periódi-
cas das respostas. Com o Barómetro COVID-19 e Paral isia Cerebral são 
obtidos indicadores de atitudes, comportamento, necessidades, apoios e 
repercussão na saúde global e mental. Estes indicadores são divulgados 
periodicamente através de um Boletim online, apresentando-os em vários 
níveis de diferenciação e de evolução temporal da pandemia.   

_Abstract

People having condi t ions af fect ing the i r heal th and the i r abi l i t y to be 
autonomous and socia l ly inc luded, are par t icu lar ly sensi t ive to sudden, 
severe d isturbances of the socia l envi ronment, especia l ly i f  af fect ing 
a lso formal and informal careg ivers as wel l the i r inf rastructures of sup-
por t. The voices of these indiv iduals are se ldom heard, the i r needs unat-

tended. People l iv ing wi th cerebra l palsy (CP) are paradigmatic of the 
potent ia l ly d i f f icu l t s i tuat ion presented by the COVID-19 pandemic. pro-
ject Barómetro COVID-19 e Para l is ia Cerebra l moni tors, as the pandemic 
deve lops, how the COVID-19 pandemic af fects people l iv ing wi th CP, 
hear ing the i r own voices. The Programme of Nat ional Surve i l lance of 
Cerebra l Palsy (Programa de Vig i lância Nacional da Para l is ia Cerebra l ) 
par tnered wi th the Nat ional School of Publ ic Heal th (Escola Nacional de 
Saúde Públ ica) on the project Barómetro COVID-19: Opin ião Socia l to 
adapt a web-based tool to people having CP, the i r re lat ives, careg ivers 
and cohabi tants. I t is a se l f-appl ied, voluntary, anonymous, mixed-re-
sponses sur vey, to be answered prospect ive ly by a non-probabi l ist ic, 
convenience sample of people responding to publ ic invi tat ion. A com-
mon core of quest ions for both Barómetro COVID-19: Opin ião Socia l and 
Barómetro COVID-19 e Para l is ia Cerebra l a l lows people l iv ing wi th CP to 
descr ibe themselves and to be compared with the g lobal sample; addi-
t ional speci f ic quest ions approach the i r pecul iar i t ies. Be ing a dynamic 
tool, quest ions can be added as indicated by the per iodica l, intermedi-
ate analyses. Barómetro COVID-19 e Para l is ia Cerebra l provides indica-
tors on at t i tudes, behaviours, needs, suppor ts and impact on g lobal and 
menta l heal th. Ind icators are per iodica l ly publ ished as an on- l ine Bul le-
t in, at d i f fe rent group leve ls and ref lect ing the temporal evolut ion of the 
pandemic.

_Introdução

As pessoas com condições de saúde que afetam a sua 
funcionalidade e as opor tunidades de inclusão são par ticu-
larmente sensíveis a alterações súbitas e intensas dos con-
textos sociais onde interagem, pois as suas fragi l idades, 
resi l iência e maleabil idade na mudança são menores do que 
as da população saudável. Estes efeitos são especialmente 
marcados quando as alterações sociais são devidas a pro-
blemas de saúde pública e quando afetam também os seus 

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

As pessoas que vivem com paralisia cerebral (PC), pelo seu 
número e diversidade, são paradigmáticas destas condições. 
É assumido que o desenvolvimento do conhecimento e da 
satisfação das necessidades das pessoas que vivem com PC 
é vantajoso não apenas para elas, mas também se estende a 
um conjunto muito mais alargado de condições em que existe 
afetação neuromuscular e dependência (3).
Frequentemente, estes cidadãos têm dif iculdade em fazer 
ouvir a sua voz na Sociedade e face aos decisores polít icos, 
de modo a darem a conhecer as suas necessidades e a 
expressarem as suas carências de apoio social, educativo e 
de saúde (4). 

Em 2020, a emergência da pandemia da COVID-19 trouxe 
enormes desaf ios à população em geral e veio reforçar 
o papel da saúde públ ica globalmente. Esta pandemia 
apresenta o desaf io de atingir toda a população e grupos 
da sociedade, embora de formas diferentes (5,6), podendo 
acentuar ainda mais as desigualdades sociais e de saúde já 
existentes (7). As pessoas que vivem com PC foram coloca-
das numa situação potencialmente di f íc i l, devido ao r isco 
pessoal de doença, que pode ser mais grave do que na 
população em geral; ao r isco de doença dos seus cuidado-
res (8), tanto mais grave quando mais dependentes deles; 
à interrupção dos serviços de apoio dos quais usufruem ou 
dependem, a di ferentes níveis; e ao acesso mais di f íc i l a 
informação adequada e fundamentada, que ajude a melhor 
se protegerem e a conviver com situações adversas (2).

O Programa de Vigi lância Nacional da Paral is ia Cerebral
(PVNPC) (9), com o supor te estrutural dos parceiros 
Federação das Associações Por tuguesas de Paral is ia 
Cerebral (FAPPC) e Insti tuto Nacional de Saúde Doutor 
Ricardo Jorge ( INSA), decidiu alargar a sua área de atua-
ção e tentar obter evidências que contr ibuam a dar palavra 
fundamentada a quem não a tem, para poder re iv indicar 
as opor tunidades 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 está a 
afetar as pessoas que vivem com PC e como essa vivência 

muda à medida que a pandemia evolui, desenvolveu o pro-
jeto Barómetro COVID-19 e Paral is ia Cerebral.

_Objetivos

Este ar tigo aval ia a adesão da população-alvo ao projeto 
Barómetro COVID-19 e Paral is ia Cerebral ao longo dos pr i-
meiros oito meses da pandemia. 

_Métodos

Entende-se por “pessoas que vivem com PC”, as pessoas 
que têm PC e os seus famil iares, outros cuidadores e convi-
ventes, bem como prof issionais e voluntár ios envolvidos no 
seu dia-a-dia. 

O PVNPC associou-se à Escola Nacional de Saúde Pública 
no projeto Barómetro COVID-19: Opinião Social (10), para 
adaptar às pessoas que vivem com PC o instrumento que 
desenvolveu, baseado na Internet (Microsoft Forms). O Baró-
metro COVID-19: Opinião Social util iza um inquérito de auto-
preenchimento, com respostas mistas, voluntário e anónimo, 
descritivo, com carácter prospetivo e medidas repetidas (11). 
É acessível em versões para computador pessoal e para 
smar tphone. O inquér ito aborda cinco dimensões: “Quem 
somos”, “Como nos sentimos, o que temos fe ito”, “O que 
tememos”, “Que apoios temos” e “Níveis de conf iança”. 

O corpo pr incipal de questões, comum ao Barómetro 
COVID-19: Opinião Socia l e ao Barómetro COVID-19 e
Paral is ia Cerebral, permite às pessoas que vivem com PC 
descreverem-se, comparando-se entre si e com a amostra 
global. No Barómetro COVID-19 e Paral is ia Cerebral foram 
acrescentadas, algumas questões específ icas no contexto 
da PC, que permitem às pessoas que vivem com PC descre-
ver melhor as suas par ticularidades ( formulário-Barómetro 
COVID-19 e Paralisia Cerebral (12) ). O carácter dinâmico do
instrumento permite atualizar o formulário, adicionando 
questões sugeridas pelas análises periódicas das respostas, 
como aconteceu com a adição de questões para especif icar 
as dif iculdades sentidas e as soluções encontradas durante 
a primeira fase de estado de emergência da pandemia.

Região ass ina lada
(NUTs 2)

Par t ic ipantes
(n=544)

Formulár ios
(n=720)

218 (43,4%)

36 (7,2%)

213 (42,4%)

10 (2,0%)

11 (2,2%)

9 (1,8%)

1 (0,2%)

5 (0,8%)

238 (34,9%)

37 (5,4%)

365 (53,5%)

10 (1,5%)

13 (1,9%)

14 (2,1%)

1 (0,1%)

4 (0,6%)

Nor te

Centro

L isboa e Va le do Te jo

Alente jo

A lgar ve

Açores

Madeira

“Pref i ro não responder”

Tabela 1: Distribuição por regiões (NUTs 2) dos participantes no Barómetro 
COVID-19 e Paralisia Cerebral, como assinalado pelos próprios, e dos 
questionários recebidos, entre 6 de abril e 15 de outubro de 2020. 

NUTs – Nomenclatura Comum das Unidades Ter r i tor ia is para F ins Estat íst icos.

Condição refer ida da pessoa que v ive com 
para l is ia cerebra l

Par t ic ipantes
(n=502)

Formulár ios
(n=682)

80 (15,9%)

218 (43,4%)

164 (32,7%)

50 (10,0%)

18 (3,6)

93 (13,6 %)

231 (33,9%)

291 (42,7%)

81 (11,9%)

19 (2,8)

Pessoa que têm para l is ia cerebra l

Fami l iares, outro cuidador ou conv ivente de pessoas que têm 
para l is ia cerebra l

Prof iss ional envolv ido no seu dia-a-dia com pessoas que têm 
para l is ia cerebra l

Membro de associação de pessoas que v ivem com para l is ia 
cerebra l ou com def ic iência

“Pref i ro não responder”

Tabela 2: Distribuição por tipologia de “pessoas que vivem com paralisia cerebral” 
dos participantes no Barómetro COVID-19 e Paralisia Cerebral, como assi-
nalado pelos próprios, e dos questionários recebidos, entre 6 de abril e 15 
de outubro de 2020.  

NUTs – Nomenclatura Comum das Unidades Ter r i tor ia is para F ins Estat íst icos; Os par t ic ipantes podem ident i f icar-se 
como tendo mais do que uma das condições. 
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Os participantes distribuíram-se por todo o país, com predo-
mínio das regiões Norte (43,4%) e de Lisboa e Vale do Tejo 
(42,2%), o mesmo acontecendo com a distribuição dos for-
mulários recebidos (tabela 1).

A adesão ao Barómetro COVID-19 e Para l is ia Cerebra l 
abrangeu pessoas que vivem com PC das vár ias t ipologias 
consideradas neste estudo (tabela 2 ). Predominaram os 
par tic ipantes que se identi f icaram como famil iares, outros 
cuidadores e conviventes de pessoas que têm PC (43,9%) e 
aqueles que se identi f icaram como prof issional ou membro 
de associação (42,7%), mas par tic ipou um número impor-
tante de pessoas que têm PC (15,9%); é de ter em conta 
que muitos par tic ipantes se identi f icaram como tendo mais 
do que uma das condições.

A adesão não foi homogénea ao longo da pandemia, quanto 
às regiões de residência. Durante o estado de emergên-
cia, predominaram as par ticipações da região Nor te (49,9% 
dos par ticipantes e 49,1% dos formulários recebidos), e, 
durante as situações de calamidade, predominou a par tici-
pação da região de Lisboa e Vale do Tejo (71,7% dos par ti-
cipantes e 79,4% dos formulários recebidos). Assinalou-se 
também diferença no padrão de envio periódico de formu-
lár ios pelos par ticipantes, sendo a razão formulár ios/par-
ticipantes de 1,06 durante o estado de emergência e de 
1,46 durante a fase das situações de calamidade (tabela 3 ). 

Até 15 de outubro, foram publ icados pelo INSA quatro 
Boletins (9), o pr imeiro a 12 de junho de 2020.

discr iminação socioeconómica. No entanto, é acessível 
através de smar tphone, cujo uso é atualmente quase uni-
versal em Por tugal (20). As pessoas que têm PC com maior 
compromisso motor e/ou cognitivo podem ter maior di f icul-
dade em par ticipar e, consequentemente, em estar repre-
sentadas. No entanto, está previsto o autopreenchimento 
assistido e os meios aumentativos e alternativos de intera-
ção com as inter faces informáticas vão sendo cada vez 
mais frequentes. O grande predomínio de par ticipantes que 
não têm eles própr ios PC poderia ser considerado um viés 
de identi f icação, no entanto, por um lado fazem par te das 
tipologias da população-alvo e a classi f icação feita pelo 
própr io par ticipante permite a anál ise di ferenciada e com-
parativa entre subgrupos. Por f im, pelo carácter voluntár io, 
a par ticipação claramente é afetada pela var iação da inten-
sidade da preocupação que a pandemia suscita na popula-
ção, no entanto, é possível atr ibuir s ignif icado às var iações 
de par ticipação e à sua anál ise.

O sistema tem também pontos for tes e vantagens. O estar 
disponível em rede, permite a participação em qualquer 
região do país. O estar associado a um sistema de monitori-
zação da população em geral permite a comparação externa 
dos indicadores obtidos. O permitir aos participantes classi-
f icarem-se eles próprios permite uma descrição mais exata 
da amostra e estudar os seus subgrupos. O seu carácter de 
monitorização a médio e longo prazo permite obter informa-
ção sobre variação de indicadores em fases da pandemia 
com diferentes condições. Por f im, a uti l ização de metodolo-
gia semelhante à usada noutros projetos a decorrer noutros 
países (2,3), permite uma comparação externa mais ampla 
dos indicadores do que apenas restrita a Portugal.

_Conclusões

A colaboração entre insti tuições estatais, nos âmbitos da 
vigi lância sanitár ia e da academia, e insti tuições da socie-
dade civ i l, que representam grupos populacionais de espe-
cial interesse, permitiu o rápido desenvolv imento de um 
instrumento de monitor ização ef ic iente e garante a sua dis-
seminação na população-alvo e a divulgação dos indicado-
res produzidos pelos di ferentes agentes envolv idos. 
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O Barómetro COVID-19: Opinião Social é dirigido à popula-
ção em geral e foi concebido para autopreenchimento de 
questões maioritariamente sobre o próprio respondente. A 
versão Barómetro COVID-19 e Paral is ia Cerebral é dirigida a 
uma subpopulação específ ica, mas heterogénea, e permite 
o autopreenchimento assistido por outrem e inclui questões 
relativas às pessoas com PC com as quais o respondente 
convive, assiste ou trabalha. A amostragem é de conveniên-
cia, não probabil ística, obtida por convite público, reiterado 
mensalmente, através dos parceiros do consórcio PVNPC, 
nas suas páginas eletrónicas e nas redes sociais, assim 
como diretamente, pelas l istas de contactos eletrónicos. 

Ao visitar o instrumento em rede e a apresentação do pro-
jeto, apenas se acede ao formulário após confirmar ter, pelo 
menos, 16 anos de idade e assinalar a concordância escla-
recida em participar no estudo. No f inal do formulário, é 
solicitada confirmação da concordância em responder ao 
formulário ao longo do período de pandemia. A identif icação 
das respostas dadas sequencialmente pelo mesmo partici-
pante é feita recorrendo a três perguntas: “Foi a primeira vez 
que respondeu a este questionário?”, “Qual a sua data de 
nascimento?” e “Qual a data de nascimento da sua mãe?”. 
Em nenhum momento do questionário são pedidos dados 
de identif icação pessoal. O projeto recebeu pareceres posi-
tivos do Encarregado de Proteção de dados e da Comissão 
de Ética do INSA.

Com as respostas ao Barómetro COVID-19 e Paral is ia Cere-
bral são obtidos indicadores de atitudes, comportamento, 
necessidades, apoios e repercussão na saúde global e men-
tal das pessoas que vivem com PC. Estes indicadores são 
analisados em conjunto e para cada dos subgrupos de pes-
soas que vivem com PC considerados neste estudo: as 
pessoas que têm PC; os familiares, outros cuidadores e con-
viventes de pessoas que têm PC; profissionais envolvidos 
no seu dia-a-dia com pessoas que têm PC; e membros das 
suas associações. Os indicadores são analisados também 
tendo em conta períodos específ icos da evolução temporal 
da pandemia, nomeadamente os períodos sob situações 
de calamidade e de contingência ou estado de emergência, 
decretados pelo Estado.

Estes indicadores são divulgados periodicamente através de 
um Boletim em rede, publicado pelo INSA (12) e parti lhado 
pelos parceiros do consórcio PVNPC.  

_Resultados

O formulário eletrónico do Barómetro COVID-19 e Paral is ia 
Cerebral (12) está disponível em rede desde as 00:00 de 6 
de abri l de 2020, já durante a vigência do estado de emer-
gência. Até às 23:59 de 15 de outubro, em que a situação de 
contingência foi substituída pela situação de calamidade, 
foram recebidos 682 formulários válidos, preenchidos por 
502 pessoas. 

Ao logo deste per íodo de vigi lância, sucederam-se quatro 
etapas com condições di ferentes de exceção:

P O estado de emergência, declarado a 20 de março de 
2020 (14) e f inal izado a 3 de maio de 2020. Durante esta 
fase, foram recebidos 409 formulár ios, preenchidos por 
385 pessoas.

P A situação de calamidade (15), entre 4 de maio e 25 de 
junho de 2020. Durante esta fase, foram recebidos 165 
questionár ios, preenchidos por 113 pessoas, 92 delas 
par tic ipando pela pr imeira vez no Barómetro COVID-19 
e Para l is ia Cerebra l.

P A situação de calamidade, contingência e aler ta (16), 
entre 26 de junho e 10 de setembro de 2020. Durante 
esta fase, foram recebidos 68 questionár ios, preenchi-
dos por 37 pessoas, 14 par tic ipando pela pr imeira vez.

P A situação de contingência (17), entre 11 de setembro 
e 15 de outubro de 2020. Durante esta fase, foram rece-
bidos 40 formulár ios, preenchidos por 23 pessoas, 11 
par tic ipando pela pr imeira vez no Barómetro COVID-19 
e Para l is ia Cerebra l.

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 
ou mais vezes. 
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_Discussão

Utilizando as infraestruturas, as redes sociais de comunica-
ção e as capacidades técnicas acumuladas pelo PVNPC e os 
parceiros FAPPC e INSA, foi possível colocar à disposição 
das pessoas que vivem com PC em Portugal um instrumento 
em rede que permite registarem o modo como estão a 
vivenciar a pandemia da COVID-19. O instrumento recolheu 
informação de participantes de todo o país, embora com 
implantação muito diferente entre regiões, e captando as 
várias tipologias de pessoas que vivem com PC.

A par tic ipação no Barómetro COVID-19 e Para l is ia 
Cerebra l, ao longo das pr imeiras quatro etapas sociais da 
pandemia, ref letiu a gravidade do atingimento da popula-
ção, expressa pelo t ipo de estado de exceção implemen-
tado pelo Estado. Houve maior par tic ipação nos per íodos 
de maior gravidade (estado de emergência) e nas regiões 
mais afetadas. O mesmo se ver i f icou na versão or iginal 
do estudo, “Barómetro COVID-19: Opin ião Socia l ”, no 
qual se recolheram 17 5214 respostas de 16 7115 par tic i-
pantes durante o estado de emergência e 9779 respostas 
de 5408 par tic ipantes durante a situação de calamidade 
(ht tps://barometro-covid-19.ensp.un l.pt /op in iao-soc ia l / ). 
Durante o estado de emergência, predominaram as par ti-

cipações da região Nor te, e, durante as fases seguintes, 
as da região de Lisboa e Vale do Tejo, as mais afetadas 
durante cada uma dessas etapas (18). Osci lações tempo-
rais e regionais semelhantes foram descr itas por outros 
sistemas de monitor ização (2 ,3). No entanto, no Barómetro 
COVID-19: Opin ião Socia l existiu uma predominância de 
respostas de Lisboa e Vale do Tejo em ambos os momentos 
(ht tps://barometro-covid-19.ensp.un l.pt /op in iao-soc ia l / ). 
Não há evidência de qual o eventual efe ito na adesão 
da divulgação dos resultados através da publ icação dos 
Boletins, mas acredita-se que a devolução de informação 
aos par tic ipantes é um incentivo para a par tic ipação.

A continuação da monitorização ao longo da “segunda vaga” 
da pandemia, com a implementação de estados de exceção 
mais severos, revelará se a redução do número de participan-
tes é sistémica e devida a “cansaço de participação” (19) ou 
se é devida ao desinteresse gerado pela sensação popular de 
controlo da pandemia. 

Este sistema de monitor ização tem pontos fracos e desvan-
tagens que devem ser t idos em conta. Não garante repre-
sentativ idade do heterogéneo grupo-alvo das “pessoas 
que vivem com PC”. É um instrumento baseado na rede de 
Internet, o que coloca a possibi l idade de haver v iés de par-
ticipação. Exige o acesso à Internet, o que pode provocar 
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_Resumo

As pessoas com condições que afetam a sua saúde e as suas capacida-
des de autonomia e de inclusão são par ticularmente sensíveis a alterações 
súbitas 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 cidadãos têm dif iculdade em 
fazer ouvir a sua voz, de modo a expressarem as suas necessidades. As 
pessoas que vivem com paral isia cerebral (PC) são paradigmáticas desta 
condição e a pandemia da COVID-19 colocou-as numa situação potencial-
mente dif íci l. O projeto Barómetro COVID-19 e Paral isia Cerebral monito-
r iza “na primeira pessoa” como a pandemia da COVID-19 está a afetar as 
pessoas que vivem com PC e como essa vivência muda à medida que a 
pandemia evolui. O Programa de Vigi lância Nacional da Paral isia Cerebral 
associou-se à Escola Nacional de Saúde Pública no projeto Barómetro 
COVID-19: Opinião Social, para adaptar um instrumento baseado na inter-
net às pessoas que têm PC e os seus famil iares, cuidadores e conviven-
tes. É um inquérito de autopreenchimento, de respostas mistas, voluntário 
e anónimo, com carácter prospetivo, descritivo e de medidas repetidas. 
A amostragem é não probabil ística, de conveniência, obtida por convite 
público reiterado. O corpo principal de questões, comum ao Barómetro 
COVID-19: Opinião Social e ao Barómetro COVID-19 e Paral isia Cerebral, 
permite às pessoas que vivem com PC descreverem-se, comparando-se 
com a amostra global; algumas questões específ icas permitem conhecer 
melhor as suas par ticular idades. O carácter dinâmico do instrumento per-
mite atual izá-lo, adicionando questões requeridas pelas análises periódi-
cas das respostas. Com o Barómetro COVID-19 e Paral isia Cerebral são 
obtidos indicadores de atitudes, comportamento, necessidades, apoios e 
repercussão na saúde global e mental. Estes indicadores são divulgados 
periodicamente através de um Boletim online, apresentando-os em vários 
níveis de diferenciação e de evolução temporal da pandemia.   

_Abstract

People having condi t ions af fect ing the i r heal th and the i r abi l i t y to be 
autonomous and socia l ly inc luded, are par t icu lar ly sensi t ive to sudden, 
severe d isturbances of the socia l envi ronment, especia l ly i f  af fect ing 
a lso formal and informal careg ivers as wel l the i r inf rastructures of sup-
por t. The voices of these indiv iduals are se ldom heard, the i r needs unat-

tended. People l iv ing wi th cerebra l palsy (CP) are paradigmatic of the 
potent ia l ly d i f f icu l t s i tuat ion presented by the COVID-19 pandemic. pro-
ject Barómetro COVID-19 e Para l is ia Cerebra l moni tors, as the pandemic 
deve lops, how the COVID-19 pandemic af fects people l iv ing wi th CP, 
hear ing the i r own voices. The Programme of Nat ional Surve i l lance of 
Cerebra l Palsy (Programa de Vig i lância Nacional da Para l is ia Cerebra l ) 
par tnered wi th the Nat ional School of Publ ic Heal th (Escola Nacional de 
Saúde Públ ica) on the project Barómetro COVID-19: Opin ião Socia l to 
adapt a web-based tool to people having CP, the i r re lat ives, careg ivers 
and cohabi tants. I t is a se l f-appl ied, voluntary, anonymous, mixed-re-
sponses sur vey, to be answered prospect ive ly by a non-probabi l ist ic, 
convenience sample of people responding to publ ic invi tat ion. A com-
mon core of quest ions for both Barómetro COVID-19: Opin ião Socia l and 
Barómetro COVID-19 e Para l is ia Cerebra l a l lows people l iv ing wi th CP to 
descr ibe themselves and to be compared with the g lobal sample; addi-
t ional speci f ic quest ions approach the i r pecul iar i t ies. Be ing a dynamic 
tool, quest ions can be added as indicated by the per iodica l, intermedi-
ate analyses. Barómetro COVID-19 e Para l is ia Cerebra l provides indica-
tors on at t i tudes, behaviours, needs, suppor ts and impact on g lobal and 
menta l heal th. Ind icators are per iodica l ly publ ished as an on- l ine Bul le-
t in, at d i f fe rent group leve ls and ref lect ing the temporal evolut ion of the 
pandemic.

_Introdução

As pessoas com condições de saúde que afetam a sua 
funcionalidade e as opor tunidades de inclusão são par ticu-
larmente sensíveis a alterações súbitas e intensas dos con-
textos sociais onde interagem, pois as suas fragi l idades, 
resi l iência e maleabil idade na mudança são menores do que 
as da população saudável. Estes efeitos são especialmente 
marcados quando as alterações sociais são devidas a pro-
blemas de saúde pública e quando afetam também os seus 

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

As pessoas que vivem com paralisia cerebral (PC), pelo seu 
número e diversidade, são paradigmáticas destas condições. 
É assumido que o desenvolvimento do conhecimento e da 
satisfação das necessidades das pessoas que vivem com PC 
é vantajoso não apenas para elas, mas também se estende a 
um conjunto muito mais alargado de condições em que existe 
afetação neuromuscular e dependência (3).
Frequentemente, estes cidadãos têm dif iculdade em fazer 
ouvir a sua voz na Sociedade e face aos decisores polít icos, 
de modo a darem a conhecer as suas necessidades e a 
expressarem as suas carências de apoio social, educativo e 
de saúde (4). 

Em 2020, a emergência da pandemia da COVID-19 trouxe 
enormes desaf ios à população em geral e veio reforçar 
o papel da saúde públ ica globalmente. Esta pandemia 
apresenta o desaf io de atingir toda a população e grupos 
da sociedade, embora de formas diferentes (5,6), podendo 
acentuar ainda mais as desigualdades sociais e de saúde já 
existentes (7). As pessoas que vivem com PC foram coloca-
das numa situação potencialmente di f íc i l, devido ao r isco 
pessoal de doença, que pode ser mais grave do que na 
população em geral; ao r isco de doença dos seus cuidado-
res (8), tanto mais grave quando mais dependentes deles; 
à interrupção dos serviços de apoio dos quais usufruem ou 
dependem, a di ferentes níveis; e ao acesso mais di f íc i l a 
informação adequada e fundamentada, que ajude a melhor 
se protegerem e a conviver com situações adversas (2).

O Programa de Vigi lância Nacional da Paral is ia Cerebral
(PVNPC) (9), com o supor te estrutural dos parceiros 
Federação das Associações Por tuguesas de Paral is ia 
Cerebral (FAPPC) e Insti tuto Nacional de Saúde Doutor 
Ricardo Jorge ( INSA), decidiu alargar a sua área de atua-
ção e tentar obter evidências que contr ibuam a dar palavra 
fundamentada a quem não a tem, para poder re iv indicar 
as opor tunidades 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 está a 
afetar as pessoas que vivem com PC e como essa vivência 

muda à medida que a pandemia evolui, desenvolveu o pro-
jeto Barómetro COVID-19 e Paral is ia Cerebral.

_Objetivos

Este ar tigo aval ia a adesão da população-alvo ao projeto 
Barómetro COVID-19 e Paral is ia Cerebral ao longo dos pr i-
meiros oito meses da pandemia. 

_Métodos

Entende-se por “pessoas que vivem com PC”, as pessoas 
que têm PC e os seus famil iares, outros cuidadores e convi-
ventes, bem como prof issionais e voluntár ios envolvidos no 
seu dia-a-dia. 

O PVNPC associou-se à Escola Nacional de Saúde Pública 
no projeto Barómetro COVID-19: Opinião Social (10), para 
adaptar às pessoas que vivem com PC o instrumento que 
desenvolveu, baseado na Internet (Microsoft Forms). O Baró-
metro COVID-19: Opinião Social util iza um inquérito de auto-
preenchimento, com respostas mistas, voluntário e anónimo, 
descritivo, com carácter prospetivo e medidas repetidas (11). 
É acessível em versões para computador pessoal e para 
smar tphone. O inquér ito aborda cinco dimensões: “Quem 
somos”, “Como nos sentimos, o que temos fe ito”, “O que 
tememos”, “Que apoios temos” e “Níveis de conf iança”. 

O corpo pr incipal de questões, comum ao Barómetro 
COVID-19: Opinião Socia l e ao Barómetro COVID-19 e
Paral is ia Cerebral, permite às pessoas que vivem com PC 
descreverem-se, comparando-se entre si e com a amostra 
global. No Barómetro COVID-19 e Paral is ia Cerebral foram 
acrescentadas, algumas questões específ icas no contexto 
da PC, que permitem às pessoas que vivem com PC descre-
ver melhor as suas par ticularidades ( formulário-Barómetro 
COVID-19 e Paralisia Cerebral (12) ). O carácter dinâmico do
instrumento permite atualizar o formulário, adicionando 
questões sugeridas pelas análises periódicas das respostas, 
como aconteceu com a adição de questões para especif icar 
as dif iculdades sentidas e as soluções encontradas durante 
a primeira fase de estado de emergência da pandemia.

Tabela 3: Distribuição da participação no Barómetro COVID-19 e Paralisia Cerebral, entre 6 de abril e 15 
de outubro de 2020, nas fases de estado de emergência (até 3 de maio de 2020) e de situação 
de calamidade (após 4 de maio de 2020), por regiões (NUTs 2), como assinalado pelos próprios. 

Região ass ina lada
(NUTs 2)

Estado de emergência
(até 3 de maio de 2020)

S i tuação de ca lamidade
(após 4 de maio de 2020)

Par t ic ipantes
(n=385)

Formulár ios
(n=409)

Par t ic ipantes
(n=113)

Formulár ios
(n=165)

192 (49,9%)

31 (8,1%)

130 (33,8%)

9 (2,3%)

9 (2,3%)

9 (2,3%)

1 (0,3%)

4 (1,0%)

201 (49,1%)

31 (7,6%)

144 (35,2%)

9 (2,2%)

9 (2,2%)

10 (2,4%)

1 (0,2%)

4 (1,0%)

24 (21,2%)

2 (1,8%)

81 (71,7%)

1 (0,9%)

4 (3,5%)

1 (0,9%)

0 (0%)

0 (0%)

26 (15,8%)

2 (1,2%)

131 (79,4%)

1 (0,6%)

4 (2,4%)

1 (0,6%)

0 (0%)

0 (0%)

Nor te

Centro

L isboa e Va le do Te jo

Alente jo

A lgar ve

Açores

Madeira

“Pref i ro não responder”

NUTs – Nomenclatura Comum das Unidades Ter r i tor ia is para F ins Estat íst icos.



Os participantes distribuíram-se por todo o país, com predo-
mínio das regiões Norte (43,4%) e de Lisboa e Vale do Tejo 
(42,2%), o mesmo acontecendo com a distribuição dos for-
mulários recebidos (tabela 1).

A adesão ao Barómetro COVID-19 e Para l is ia Cerebra l 
abrangeu pessoas que vivem com PC das vár ias t ipologias 
consideradas neste estudo (tabela 2 ). Predominaram os 
par tic ipantes que se identi f icaram como famil iares, outros 
cuidadores e conviventes de pessoas que têm PC (43,9%) e 
aqueles que se identi f icaram como prof issional ou membro 
de associação (42,7%), mas par tic ipou um número impor-
tante de pessoas que têm PC (15,9%); é de ter em conta 
que muitos par tic ipantes se identi f icaram como tendo mais 
do que uma das condições.

A adesão não foi homogénea ao longo da pandemia, quanto 
às regiões de residência. Durante o estado de emergên-
cia, predominaram as par ticipações da região Nor te (49,9% 
dos par ticipantes e 49,1% dos formulários recebidos), e, 
durante as situações de calamidade, predominou a par tici-
pação da região de Lisboa e Vale do Tejo (71,7% dos par ti-
cipantes e 79,4% dos formulários recebidos). Assinalou-se 
também diferença no padrão de envio periódico de formu-
lár ios pelos par ticipantes, sendo a razão formulár ios/par-
ticipantes de 1,06 durante o estado de emergência e de 
1,46 durante a fase das situações de calamidade (tabela 3 ). 

Até 15 de outubro, foram publ icados pelo INSA quatro 
Boletins (9), o pr imeiro a 12 de junho de 2020.

discr iminação socioeconómica. No entanto, é acessível 
através de smar tphone, cujo uso é atualmente quase uni-
versal em Por tugal (20). As pessoas que têm PC com maior 
compromisso motor e/ou cognitivo podem ter maior di f icul-
dade em par ticipar e, consequentemente, em estar repre-
sentadas. No entanto, está previsto o autopreenchimento 
assistido e os meios aumentativos e alternativos de intera-
ção com as inter faces informáticas vão sendo cada vez 
mais frequentes. O grande predomínio de par ticipantes que 
não têm eles própr ios PC poderia ser considerado um viés 
de identi f icação, no entanto, por um lado fazem par te das 
tipologias da população-alvo e a classi f icação feita pelo 
própr io par ticipante permite a anál ise di ferenciada e com-
parativa entre subgrupos. Por f im, pelo carácter voluntár io, 
a par ticipação claramente é afetada pela var iação da inten-
sidade da preocupação que a pandemia suscita na popula-
ção, no entanto, é possível atr ibuir s ignif icado às var iações 
de par ticipação e à sua anál ise.

O sistema tem também pontos for tes e vantagens. O estar 
disponível em rede, permite a participação em qualquer 
região do país. O estar associado a um sistema de monitori-
zação da população em geral permite a comparação externa 
dos indicadores obtidos. O permitir aos participantes classi-
f icarem-se eles próprios permite uma descrição mais exata 
da amostra e estudar os seus subgrupos. O seu carácter de 
monitorização a médio e longo prazo permite obter informa-
ção sobre variação de indicadores em fases da pandemia 
com diferentes condições. Por f im, a uti l ização de metodolo-
gia semelhante à usada noutros projetos a decorrer noutros 
países (2,3), permite uma comparação externa mais ampla 
dos indicadores do que apenas restrita a Portugal.

_Conclusões

A colaboração entre insti tuições estatais, nos âmbitos da 
vigi lância sanitár ia e da academia, e insti tuições da socie-
dade civ i l, que representam grupos populacionais de espe-
cial interesse, permitiu o rápido desenvolv imento de um 
instrumento de monitor ização ef ic iente e garante a sua dis-
seminação na população-alvo e a divulgação dos indicado-
res produzidos pelos di ferentes agentes envolv idos. 
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repetidamente com a parti lha das suas vivências pessoais, como 
cidadãos que têm esta condição, famil iares, cuidadores e conviventes, 
prof issionais que os apoiam e elementos das associações que os 
representam.
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O Barómetro COVID-19: Opinião Social é dirigido à popula-
ção em geral e foi concebido para autopreenchimento de 
questões maioritariamente sobre o próprio respondente. A 
versão Barómetro COVID-19 e Paral is ia Cerebral é dirigida a 
uma subpopulação específ ica, mas heterogénea, e permite 
o autopreenchimento assistido por outrem e inclui questões 
relativas às pessoas com PC com as quais o respondente 
convive, assiste ou trabalha. A amostragem é de conveniên-
cia, não probabil ística, obtida por convite público, reiterado 
mensalmente, através dos parceiros do consórcio PVNPC, 
nas suas páginas eletrónicas e nas redes sociais, assim 
como diretamente, pelas l istas de contactos eletrónicos. 

Ao visitar o instrumento em rede e a apresentação do pro-
jeto, apenas se acede ao formulário após confirmar ter, pelo 
menos, 16 anos de idade e assinalar a concordância escla-
recida em participar no estudo. No f inal do formulário, é 
solicitada confirmação da concordância em responder ao 
formulário ao longo do período de pandemia. A identif icação 
das respostas dadas sequencialmente pelo mesmo partici-
pante é feita recorrendo a três perguntas: “Foi a primeira vez 
que respondeu a este questionário?”, “Qual a sua data de 
nascimento?” e “Qual a data de nascimento da sua mãe?”. 
Em nenhum momento do questionário são pedidos dados 
de identif icação pessoal. O projeto recebeu pareceres posi-
tivos do Encarregado de Proteção de dados e da Comissão 
de Ética do INSA.

Com as respostas ao Barómetro COVID-19 e Paral is ia Cere-
bral são obtidos indicadores de atitudes, comportamento, 
necessidades, apoios e repercussão na saúde global e men-
tal das pessoas que vivem com PC. Estes indicadores são 
analisados em conjunto e para cada dos subgrupos de pes-
soas que vivem com PC considerados neste estudo: as 
pessoas que têm PC; os familiares, outros cuidadores e con-
viventes de pessoas que têm PC; profissionais envolvidos 
no seu dia-a-dia com pessoas que têm PC; e membros das 
suas associações. Os indicadores são analisados também 
tendo em conta períodos específ icos da evolução temporal 
da pandemia, nomeadamente os períodos sob situações 
de calamidade e de contingência ou estado de emergência, 
decretados pelo Estado.

Estes indicadores são divulgados periodicamente através de 
um Boletim em rede, publicado pelo INSA (12) e parti lhado 
pelos parceiros do consórcio PVNPC.  

_Resultados

O formulário eletrónico do Barómetro COVID-19 e Paral is ia 
Cerebral (12) está disponível em rede desde as 00:00 de 6 
de abri l de 2020, já durante a vigência do estado de emer-
gência. Até às 23:59 de 15 de outubro, em que a situação de 
contingência foi substituída pela situação de calamidade, 
foram recebidos 682 formulários válidos, preenchidos por 
502 pessoas. 

Ao logo deste per íodo de vigi lância, sucederam-se quatro 
etapas com condições di ferentes de exceção:

P O estado de emergência, declarado a 20 de março de 
2020 (14) e f inal izado a 3 de maio de 2020. Durante esta 
fase, foram recebidos 409 formulár ios, preenchidos por 
385 pessoas.

P A situação de calamidade (15), entre 4 de maio e 25 de 
junho de 2020. Durante esta fase, foram recebidos 165 
questionár ios, preenchidos por 113 pessoas, 92 delas 
par tic ipando pela pr imeira vez no Barómetro COVID-19 
e Para l is ia Cerebra l.

P A situação de calamidade, contingência e aler ta (16), 
entre 26 de junho e 10 de setembro de 2020. Durante 
esta fase, foram recebidos 68 questionár ios, preenchi-
dos por 37 pessoas, 14 par tic ipando pela pr imeira vez.

P A situação de contingência (17), entre 11 de setembro 
e 15 de outubro de 2020. Durante esta fase, foram rece-
bidos 40 formulár ios, preenchidos por 23 pessoas, 11 
par tic ipando pela pr imeira vez no Barómetro COVID-19 
e Para l is ia Cerebra l.

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 
ou mais vezes. 
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_Discussão

Utilizando as infraestruturas, as redes sociais de comunica-
ção e as capacidades técnicas acumuladas pelo PVNPC e os 
parceiros FAPPC e INSA, foi possível colocar à disposição 
das pessoas que vivem com PC em Portugal um instrumento 
em rede que permite registarem o modo como estão a 
vivenciar a pandemia da COVID-19. O instrumento recolheu 
informação de participantes de todo o país, embora com 
implantação muito diferente entre regiões, e captando as 
várias tipologias de pessoas que vivem com PC.

A par tic ipação no Barómetro COVID-19 e Para l is ia 
Cerebra l, ao longo das pr imeiras quatro etapas sociais da 
pandemia, ref letiu a gravidade do atingimento da popula-
ção, expressa pelo t ipo de estado de exceção implemen-
tado pelo Estado. Houve maior par tic ipação nos per íodos 
de maior gravidade (estado de emergência) e nas regiões 
mais afetadas. O mesmo se ver i f icou na versão or iginal 
do estudo, “Barómetro COVID-19: Opin ião Socia l ”, no 
qual se recolheram 17 5214 respostas de 16 7115 par tic i-
pantes durante o estado de emergência e 9779 respostas 
de 5408 par tic ipantes durante a situação de calamidade 
(ht tps://barometro-covid-19.ensp.un l.pt /op in iao-soc ia l / ). 
Durante o estado de emergência, predominaram as par ti-

cipações da região Nor te, e, durante as fases seguintes, 
as da região de Lisboa e Vale do Tejo, as mais afetadas 
durante cada uma dessas etapas (18). Osci lações tempo-
rais e regionais semelhantes foram descr itas por outros 
sistemas de monitor ização (2 ,3). No entanto, no Barómetro 
COVID-19: Opin ião Socia l existiu uma predominância de 
respostas de Lisboa e Vale do Tejo em ambos os momentos 
(ht tps://barometro-covid-19.ensp.un l.pt /op in iao-soc ia l / ). 
Não há evidência de qual o eventual efe ito na adesão 
da divulgação dos resultados através da publ icação dos 
Boletins, mas acredita-se que a devolução de informação 
aos par tic ipantes é um incentivo para a par tic ipação.

A continuação da monitorização ao longo da “segunda vaga” 
da pandemia, com a implementação de estados de exceção 
mais severos, revelará se a redução do número de participan-
tes é sistémica e devida a “cansaço de participação” (19) ou 
se é devida ao desinteresse gerado pela sensação popular de 
controlo da pandemia. 

Este sistema de monitor ização tem pontos fracos e desvan-
tagens que devem ser t idos em conta. Não garante repre-
sentativ idade do heterogéneo grupo-alvo das “pessoas 
que vivem com PC”. É um instrumento baseado na rede de 
Internet, o que coloca a possibi l idade de haver v iés de par-
ticipação. Exige o acesso à Internet, o que pode provocar 

_Resumo

As pessoas com condições que afetam a sua saúde e as suas capacida-
des de autonomia e de inclusão são par ticularmente sensíveis a alterações 
súbitas 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 cidadãos têm dif iculdade em 
fazer ouvir a sua voz, de modo a expressarem as suas necessidades. As 
pessoas que vivem com paral isia cerebral (PC) são paradigmáticas desta 
condição e a pandemia da COVID-19 colocou-as numa situação potencial-
mente dif íci l. O projeto Barómetro COVID-19 e Paral isia Cerebral monito-
r iza “na primeira pessoa” como a pandemia da COVID-19 está a afetar as 
pessoas que vivem com PC e como essa vivência muda à medida que a 
pandemia evolui. O Programa de Vigi lância Nacional da Paral isia Cerebral 
associou-se à Escola Nacional de Saúde Pública no projeto Barómetro 
COVID-19: Opinião Social, para adaptar um instrumento baseado na inter-
net às pessoas que têm PC e os seus famil iares, cuidadores e conviven-
tes. É um inquérito de autopreenchimento, de respostas mistas, voluntário 
e anónimo, com carácter prospetivo, descritivo e de medidas repetidas. 
A amostragem é não probabil ística, de conveniência, obtida por convite 
público reiterado. O corpo principal de questões, comum ao Barómetro 
COVID-19: Opinião Social e ao Barómetro COVID-19 e Paral isia Cerebral, 
permite às pessoas que vivem com PC descreverem-se, comparando-se 
com a amostra global; algumas questões específ icas permitem conhecer 
melhor as suas par ticular idades. O carácter dinâmico do instrumento per-
mite atual izá-lo, adicionando questões requeridas pelas análises periódi-
cas das respostas. Com o Barómetro COVID-19 e Paral isia Cerebral são 
obtidos indicadores de atitudes, comportamento, necessidades, apoios e 
repercussão na saúde global e mental. Estes indicadores são divulgados 
periodicamente através de um Boletim online, apresentando-os em vários 
níveis de diferenciação e de evolução temporal da pandemia.   

_Abstract

People having condi t ions af fect ing the i r heal th and the i r abi l i t y to be 
autonomous and socia l ly inc luded, are par t icu lar ly sensi t ive to sudden, 
severe d isturbances of the socia l envi ronment, especia l ly i f  af fect ing 
a lso formal and informal careg ivers as wel l the i r inf rastructures of sup-
por t. The voices of these indiv iduals are se ldom heard, the i r needs unat-

tended. People l iv ing wi th cerebra l palsy (CP) are paradigmatic of the 
potent ia l ly d i f f icu l t s i tuat ion presented by the COVID-19 pandemic. pro-
ject Barómetro COVID-19 e Para l is ia Cerebra l moni tors, as the pandemic 
deve lops, how the COVID-19 pandemic af fects people l iv ing wi th CP, 
hear ing the i r own voices. The Programme of Nat ional Surve i l lance of 
Cerebra l Palsy (Programa de Vig i lância Nacional da Para l is ia Cerebra l ) 
par tnered wi th the Nat ional School of Publ ic Heal th (Escola Nacional de 
Saúde Públ ica) on the project Barómetro COVID-19: Opin ião Socia l to 
adapt a web-based tool to people having CP, the i r re lat ives, careg ivers 
and cohabi tants. I t is a se l f-appl ied, voluntary, anonymous, mixed-re-
sponses sur vey, to be answered prospect ive ly by a non-probabi l ist ic, 
convenience sample of people responding to publ ic invi tat ion. A com-
mon core of quest ions for both Barómetro COVID-19: Opin ião Socia l and 
Barómetro COVID-19 e Para l is ia Cerebra l a l lows people l iv ing wi th CP to 
descr ibe themselves and to be compared with the g lobal sample; addi-
t ional speci f ic quest ions approach the i r pecul iar i t ies. Be ing a dynamic 
tool, quest ions can be added as indicated by the per iodica l, intermedi-
ate analyses. Barómetro COVID-19 e Para l is ia Cerebra l provides indica-
tors on at t i tudes, behaviours, needs, suppor ts and impact on g lobal and 
menta l heal th. Ind icators are per iodica l ly publ ished as an on- l ine Bul le-
t in, at d i f fe rent group leve ls and ref lect ing the temporal evolut ion of the 
pandemic.

_Introdução

As pessoas com condições de saúde que afetam a sua 
funcionalidade e as opor tunidades de inclusão são par ticu-
larmente sensíveis a alterações súbitas e intensas dos con-
textos sociais onde interagem, pois as suas fragi l idades, 
resi l iência e maleabil idade na mudança são menores do que 
as da população saudável. Estes efeitos são especialmente 
marcados quando as alterações sociais são devidas a pro-
blemas de saúde pública e quando afetam também os seus 

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

As pessoas que vivem com paralisia cerebral (PC), pelo seu 
número e diversidade, são paradigmáticas destas condições. 
É assumido que o desenvolvimento do conhecimento e da 
satisfação das necessidades das pessoas que vivem com PC 
é vantajoso não apenas para elas, mas também se estende a 
um conjunto muito mais alargado de condições em que existe 
afetação neuromuscular e dependência (3).
Frequentemente, estes cidadãos têm dif iculdade em fazer 
ouvir a sua voz na Sociedade e face aos decisores polít icos, 
de modo a darem a conhecer as suas necessidades e a 
expressarem as suas carências de apoio social, educativo e 
de saúde (4). 

Em 2020, a emergência da pandemia da COVID-19 trouxe 
enormes desaf ios à população em geral e veio reforçar 
o papel da saúde públ ica globalmente. Esta pandemia 
apresenta o desaf io de atingir toda a população e grupos 
da sociedade, embora de formas diferentes (5,6), podendo 
acentuar ainda mais as desigualdades sociais e de saúde já 
existentes (7). As pessoas que vivem com PC foram coloca-
das numa situação potencialmente di f íc i l, devido ao r isco 
pessoal de doença, que pode ser mais grave do que na 
população em geral; ao r isco de doença dos seus cuidado-
res (8), tanto mais grave quando mais dependentes deles; 
à interrupção dos serviços de apoio dos quais usufruem ou 
dependem, a di ferentes níveis; e ao acesso mais di f íc i l a 
informação adequada e fundamentada, que ajude a melhor 
se protegerem e a conviver com situações adversas (2).

O Programa de Vigi lância Nacional da Paral is ia Cerebral
(PVNPC) (9), com o supor te estrutural dos parceiros 
Federação das Associações Por tuguesas de Paral is ia 
Cerebral (FAPPC) e Insti tuto Nacional de Saúde Doutor 
Ricardo Jorge ( INSA), decidiu alargar a sua área de atua-
ção e tentar obter evidências que contr ibuam a dar palavra 
fundamentada a quem não a tem, para poder re iv indicar 
as opor tunidades 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 está a 
afetar as pessoas que vivem com PC e como essa vivência 

muda à medida que a pandemia evolui, desenvolveu o pro-
jeto Barómetro COVID-19 e Paral is ia Cerebral.

_Objetivos

Este ar tigo aval ia a adesão da população-alvo ao projeto 
Barómetro COVID-19 e Paral is ia Cerebral ao longo dos pr i-
meiros oito meses da pandemia. 

_Métodos

Entende-se por “pessoas que vivem com PC”, as pessoas 
que têm PC e os seus famil iares, outros cuidadores e convi-
ventes, bem como prof issionais e voluntár ios envolvidos no 
seu dia-a-dia. 

O PVNPC associou-se à Escola Nacional de Saúde Pública 
no projeto Barómetro COVID-19: Opinião Social (10), para 
adaptar às pessoas que vivem com PC o instrumento que 
desenvolveu, baseado na Internet (Microsoft Forms). O Baró-
metro COVID-19: Opinião Social util iza um inquérito de auto-
preenchimento, com respostas mistas, voluntário e anónimo, 
descritivo, com carácter prospetivo e medidas repetidas (11). 
É acessível em versões para computador pessoal e para 
smar tphone. O inquér ito aborda cinco dimensões: “Quem 
somos”, “Como nos sentimos, o que temos fe ito”, “O que 
tememos”, “Que apoios temos” e “Níveis de conf iança”. 

O corpo pr incipal de questões, comum ao Barómetro 
COVID-19: Opinião Socia l e ao Barómetro COVID-19 e
Paral is ia Cerebral, permite às pessoas que vivem com PC 
descreverem-se, comparando-se entre si e com a amostra 
global. No Barómetro COVID-19 e Paral is ia Cerebral foram 
acrescentadas, algumas questões específ icas no contexto 
da PC, que permitem às pessoas que vivem com PC descre-
ver melhor as suas par ticularidades ( formulário-Barómetro 
COVID-19 e Paralisia Cerebral (12) ). O carácter dinâmico do
instrumento permite atualizar o formulário, adicionando 
questões sugeridas pelas análises periódicas das respostas, 
como aconteceu com a adição de questões para especif icar 
as dif iculdades sentidas e as soluções encontradas durante 
a primeira fase de estado de emergência da pandemia.
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