Ex.mos Srs. Deputados,

Queremos desde jd agradecer toda a atengdo e oportunidade que nos foi dada para expormos
os assuntos relacionados com a APCL e a Paralisia Cerebral.

Julgamos ter sido uma reunido muito proveitosa, pela forma como os temas foram expostos,
pelas perguntas que colocaram e o feedback que recebemos.

Em anexo, somos a enviar a apresentagcdo com algumas notas adicionais sobre o que foi
projetado, e em resposta a uma questdo da Sra. Deputada do PCP, enviamos o ultimo
barometro sobre COVID-19 e Paralisia Cerebral, onde se pode ver a evolugdo do estado geral
de todos os intervenientes, onde se comec¢a a notar de forma mais acentuada, as questoes do
isolamento social, da falta de apoios, e estado psicoldgico e o aumento de contdgios. Os
promotores deste barometro estdo disponiveis para dar mais informagdoes aos Srs. Deputados
se tal for necessdrio.

Sendo a APCL uma Associada da Federagdo das Associagdes Portuguesas de Paralisia Cerebral,
certamente que estardo disponiveis para dar mais detalhes sobre questées de dmbito mais
nacional e relacionados com a deficiéncia.

Se for necessdrio mais algum esclarecimento ou pedido de informagéo, ndo hesitem em nos
contactar, e estaremos sempre disponiveis para colaborar com este tipo de iniciativas.

Fica o convite que langamos, para virem visitar o nosso Espaco 7 Oficios em Telheiras.
Com os melhores cumprimentos,

Rui Coimbras
(Secretario da Dire¢do)

Av. Rainha D. Amélia - Lumiar
1600-676 — Lisboa

tel: 21 7540692 / 21 754 06 93
fax: 21 756 89 78

e-mail: secretario@apcl.org.pt
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Formato da apresentacao

* Associacao de Paralisia Cerebral de Lisboa.
* Pessoas com paralisia cerebral.
* Capacidade de resposta da APCL.

* Sera feita uma breve apresentacdo, tendo em conta os 10 minutos
para a apresentacdao, e estaremos disponiveis para responder aos
pontos que necessitem de mais detalhe.

Numa primeira fase vamos falar sobre alguns dos direitos das pessoas com deficiéncia.

Numa segunda fase vamos falar sobre alguns problemas da APCL, que tem a
responsabilidade de assegurar a prestacao de servicos dos clientes que interagem com a
APCL, e muitos dos direitos das pessoas com deficiéncia, passa pela capacidade da
Instituicao ser capaz de responder a todas essas necessidades




A APCL...

L A APCL foi a 1.2 Associagdo de pais e de técnicos para pessoas

com deficiéncia, criada em Portugal.

IPSS sem fins lucrativos, fundada em 1960, que visa apoiar

~ pessoas com deficiéncia e os seus cuidadores informais. B




€ QpcL

O nosso ADN...

450 Utentes 247 Funcionarios 35 Voluntarios
4 CACI (antigos CAQ’s) 4 Lares Residenciais




€ QpCL

Onde atuamos...

Lar Residencial
CNBC Centro de Atividades e Capacitagdo para a Inclusdo (CACI) (x2)

Oeiras 8
Centro de Equihtac'ﬁo CET - CNKA Lar Residencial
Terapéutica 4 . Centro de Atividades e Capacitagdo para a Inclusdo (CACI)
{lsboa Lisboa
=1
. | Lar Residencial
Centro de Atividades CAA Servicos CIAP Creche
Aquaticas Lisii centrais Odivelas ' | Servico de Apoio Domicilidrio
- - Residéncias Auténomas
Casa de
Centro de Atividades e Capacitagdo para a Inclusdo (CACI) E70 Benfica {Lar Residencial
Formagdo Profissional Lisboa - . Lisboa
y Casa' do
Tejo

Lisboa Projeto de apoio aos cuidadores
informais




Preocupac0Oes das pessoas com paralisia cerebral

1. Avacinagdo das pessoas com PC que ndo estdo institucionalizadas. (CDPD - artigo 259)
* Em dezembro de 2020, a FAPPC pediu para dar prioridade as pessoas com deficiéncia.

* Na paralisia cerebral, os casos de nivel 4 e 5 sdo (quase sempre) dependentes de ajuda de 32 pessoa, para as
atividades da sua vida diaria.

* A seguir a deficiéncia mental, a paralisia cerebral deveria ser prioritaria no acesso a vacinacdo, em paralelo
com os grupos e/ou critérios de idade que estejam em vigor.

2. Para quem estd na formagdo profissional / ensino obrigatério / ensino universitario, é
importante averiguar a falta de oportunidade de aceder ao mercado de trabalho, por pessoas
com deficiéncia. (CDPD - artigo 272)

* Questdo das quotas no setor publico 5%.
* Questdo das quotas no setor privado 2%.

* Sensibilizar dos diretores de recursos humanos, empresarios e chefias para a contratacdo de pessoas com
deficiéncia. E preciso desmistificar este tema. (CDPD — artigo 82)

3. A questdo dos cuidadores informais — quem decide ter o filho(a) em casa. (CDPD - artigo 232)

0 digeito gue os pais tém de ndo quererem institucionalizar o seu filho, deve ser respeitado e apoiado pelo
Estado.

* Mas esse direito, ndo pode, e ndo deve implicar, uma perca de direitos, e " e
nomeadamente o direito ao trabalho, o direito de apoio a restante familia, L il | B
€ a uma remuneragao justa. :
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1. A vacinagdo das pessoas com PC que ndo estao institucionalizadas

A paralisia cerebral é em primeira instancia, a deficiéncia motora mais frequente.

Para quem anda em cadeira de rodas manual, o contacto fisico com zonas infetadas é
maior, e por consequéncia acarreta mais riscos.

Para quem necessita de cuidados de 32 pessoa diariamente fica naturalmente mais
exposto.

Sempre que a DGS fala da higienizacdo correta das maos, nem sempre esta
recomendacdo consegue ser seguida a risca pelas pessoas com PC, devido a
descoordenacdo motora.

3. A questao dos cuidadores informais — quem decide ter o filho(a) em casa.
Tem-nos sido transmitido pelos cuidadores o seguinte:
- O processo de reconhecimento de Cuidador Informal é demasiado pesado e
burocratico. Ha desisténcias por este motivo;
- A obrigatoriedade de estar definido, para os adultos, o Regime Juridico do
Maior Acompanhado. Também este motivo leva a que alguns cuidadores desistam do
processo de reconhecimento de cuidador Informal , simplesmente porque ndo se sentem
confortdveis em avancar e colocar a pessoa cuidada nessa situagdo juridica. O facto do seu
familiar se encontrar dependente de apoio de 32 pessoa, ndo significa com isso que nao esteja
apto a tomada de decisdes de natureza pessoal ou patrimonial sem que para tal
necessitem de ajuda ou representacgao.
- A perda de direito ao subsidio de apoio a cuidadores que detenham
determinados rendimentos, por exemplo cuidadores com pensao de invalidez.




PreocupacOes das pessoas com paralisia cerebral

4. O racio entre utentes / cuidadores, que na paralisia cerebral fica sempre deficitario, face
aos cuidados que os nossos utentes carecem, face a diversidade de todos os graus de
deficiéncia. (CDPD - artigo 172)

* Face ao grau de incapacidade de um cidaddao com paralisia cerebral, implica um grau de dependéncia de
terceira pessoa, bastante significativo, face a outro tipo de deficiéncias.

* Quando estamos perante um lar residencial, com algumas dezenas de pessoas com paralisia cerebral,
muitos deles com quadros clinicos complexos, obriga a Instituicdo a ter um quadro de pessoal mais
alargado e com algum tipo de competéncias profissionais, para serem capazes de responder as
necessidades.

* A formacdo desses quadros de pessoal, € morosa e acarreta a custos adicionais, muitas vezes desfasados
das renumeragdes definidas para essas categorias.

* Ajalonga discussdo do custo por utente.

5. As questoes das barreiras arquitetdnicas. (CDPD - artigo 182)
¢ Sugestdo: qualquer obra do Estado ou do setor privado que va prestar um servico

aos cidadaos, ter de ser certificado por entidades ligadas as deficiéncias motoras.
* Um servico contratado e pago pelo Estado/Privados as entidades de certificagdo.

5. As questdes das barreiras arquitetdnicas.

Carece reforgar a fiscalizacao de tudo o que é para acesso publico, por forma a destruir
todas as barreiras arquitetdnicas. Reconhecer que muito ja foi feito nos ultimos anos,
mas este é um processo continuo e que ndo pode parar.




PreocupacOes das pessoas com paralisia cerebral

6. As questdes das barreiras digitais. (CDPD - artigo 92, 212)
¢ Ser “info” excluido pela falta de acessibilidades aos sitios da Internet, é algo que tem de ser combatido, e
temos de ser capazes de implementar rapidamente a regulamentagao dos acessos digitais.

* Um exemplo de dificuldades de acesso para as pessoas com descoordenag¢do motora, sdo os sites de home
banking.
* A forma como estdo construidos, nomeadamente a questdo do login, requerem por vezes uma coordenagao de
movimentos finos, que sdo de todo incompativeis com as fungdes motoras das pessoas com paralisia cerebral.
* Duas ideias que podem fazer a diferenca:
* Na pesquisa e desenvolvimento (R&D) de novos produtos, ter sempre presente as questdes das acessibilidades a
esses produtos, por pessoas com diferentes tipos de incapacidades.

* Pedir a esse “publico alvo” para fazer parte da fase de testes desses produtos, para garantir a correta adaptacgdo e
utilizagdo. Universal Design Thinking!

+ As tecnologias sdo importantes para o dia-a-dia das pessoas “normais”. E uma frase ébvia e consensual.
Para o caso das pessoas com paralisia cerebral o uso e disponibilizacdo de meios tecnoldgicos adequados as
suas necessidades, pode ser o enabler para aspirar a outra qualidade de vida, pessoal ou profissional.




PreocupacOes das pessoas com paralisia cerebral

7. As questoes das barreiras comportamentais e da comunicagao. (CDPD - artigo 52, 129)

* Uma das formas de descrimina¢gdo mais comum, é no contato diario com alguns servigos de utilidade
publica (privados ou publicos).

* Na paralisia cerebral é habitual haver dificuldade de fala, associados a uma deficiéncia do ténus dos
musculos faciais. Poderdo existir situacdes do dia-a-dia em que esta dificuldade da fala seja interpretada
como algo associado a um défice cognitivo.

* A solugdo aqui passa por criar médulos de formacdo online, mddulos esses feitos por coordenacdo de
equipas de profissionais das areas da deficiéncia onde estes casos sdo mais frequentes. Estes médulos
seriam de frequéncia obrigatdria para quem presta um servico de atendimento ao publico, e no final a
plataforma obriga os formandos a confirmarem estes dois pontos, antes de emitir o certificado de
frequéncia:

1. Sim, percebi o conteudo desta formagao.
2. Sim, ndo tenho nenhuma duvida sobre este modulo de formagao.

8. A mobilidade em transportes publicos. (CDPD - artigo 182, 202)

* Quando o parlamento Europeu votou e aprovou a Accessible Act, houve por parte da EDF (European
Disability Forum) um enorme esfor¢o pela aprova¢do desta norma, mas as questdes dos transportes,
ficaram fora das medidas aprovadas.

* Nao se consegue planear uma vida auténoma de pessoas com paralisia cerebral, sem ter uma rede de
transportes capaz de responder as questdoes de mobilidade destes cidadaos, para se deslocarem de
forma o mais auténoma possivel para casa, escola, trabalho e vida cultural, entre outras necessidades.

7. As questoes das barreiras comportamentais e da comunicagao.

E imperativo que sejam desenvolvidas campanhas nacionais de sensibilizagio que
possam despertar consciéncias, no sentido de:

Comecarem a tratar por “tu” a pessoa com PC, sem que os conhecam de algum lado;
Reconhecerem que as pessoas com PC sdo capazes / competentes / tém legitimidade
para exercerem os seus direitos (ex. funciondria de um hospital publico que achava que
uma pessoa com paralisia cerebral ndo era capaz de ser o acompanhante do pai, que
acabava de ser internado);

Nao se coibirem de falar diretamente para a pessoa com PC. H4 uma tendéncia para se
dirigirem a quem se encontra junto e ndo ao préprio, mesmo que o autor das questdes
colocadas seja a pessoa com PC (ex: funciondrios de organismos publicos com
atendimento ao publico);

Comegar a existir um esforco de compreensdao para melhor comunicar com a pessoa
com PC (ex: pedidos efetuados, via call centers, a companhias de servigos basicos, onde
muitas vezes é desligada a chamada porque ndo é feito um minimo esforco para
perceber. — “Desculpe a chamada esta com ruido e ndao conseguimos perceber ... e
desligam a chamada”);

Reconhecerem acima de tudo que a pessoa com PC é um cidaddao como qualquer outro,
como os mesmos direitos e deveres, assim como com as mesmas virtudes e defeitos. A
APCL tem delineada uma campanha nesse sentido.




PreocupacOes das pessoas com paralisia cerebral

9.

10.

Acesso aos cuidados de saude, e aqui reforco também a capacidade de
autorrepresenta¢ao quando nao podem ser acompanhados. (CDPD - artigo
119, 259)

Durante a fase de covid-19, houve casos de clientes que foram internados e que tiveram
de ficar sozinhos, face as regras da DGS e das unidades hospitalares. Sendo

compreensivel em tempos de pandemia aguda, mas nao deixa de ser um fator de
preocupacao, especialmente para quem tem dificuldades de comunicagao.

Escola em tempos de pandemia. (CDPD - artigo 242)

* A protec¢do e preocupagao com as criangas e jovens com necessidades especificas, que em tempos de
pandemia, ficaram com apoios reduzidos.

* Muitos deles incapazes de usar as tecnologias, sobretudo quando ndo ha suporte familiar, para a “tele
escola”.

* Nao podemos perder mais uma gera¢dao. Um aluno com necessidades especificas que nao consegue ter
sucesso a nivel escolar, terd sempre o futuro comprometido. E, ndo ha forma de recuperar esse tempo.
“Nao podemos deixar ninguém para tras”, ndao pode ser sé um slogan.

10



PreocupacOes das pessoas com paralisia cerebral

11. Apoio a vida independente. (CDPD - artigo 199)

* Estando a decorrer o projeto da vida independente, é preciso garantir a continuidade deste apoio depois do
terminus do projeto piloto.

* Dar prioridade aos casos, em que este apoio possa fazer a diferenca entre, ficar (eternamente) dependente
ou permitir que esse cidaddo possa adquirir todas as possibilidades para prosseguir os estudos e/ou entrar no
mercado de trabalho.

* De um ponto de vista financeiro, potenciar cada Euro usado neste projeto, para tentar o maior retorno
possivel, ndo por isso ser bom para o projeto da vida independente, mas por significar a concretizagdo de um
projeto de vida, e esse ter sido o enabler.

* Pensar neste projeto como um investimento, e ndao como uma despesa.

12. Tempo de espera para produtos de apoio. (CDPD - artigo 262)
* Continua a haver lista de espera para acesso aos produtos de apoio.

* Muitas vezes o tempo de espera entre a prescricdo e a chegada do mesmo, faz com que o
produto ja ndo seja o mais adequado, por varias razdes, uma delas porque os meninos crescem.

* Centros Prescritores da Seguranca Social nao recebem qualquer apoio pelo servico que

prestam, ja os Centros de Recursos do IEFP (que também prescrevem produtos de apoio sé que
para adaptacdo local de trabalho) recebem verbas.

11



PreocupacOes das pessoas com paralisia cerebral

13. A questao da proposta de lei sobre a reforma antecipada para pessoas com deficiéncia que foi
aprovada na proposta de orcamento de 2020, mas que ndo se encontra regulamentada e a
proposta que esta em cima da mesa é bastante penalizadora. (CDPD - artigo 289)

* A proposta apresentada a FAPPC pela Sra. Secretdria de Estado da Inclusdo das pessoas com deficiéncia, e face
ao aprovado no Parlamento em sede de Orcamento de Estado de 2020, a proposta de reforma antecipada aos
55 anos de idade, para cidaddos com 20 anos de descontos, 15 dos quais com grau de incapacidade igual ou
superior a 60%, implicava na proposta apresentada, uma redugao de cerca de 40%, face a remuneragao atual.

. gsté outra proposta em cima da mesa para a reforma aos 60 anos, com bonificacdo de 1 ano por cada 3 de
escontos.

14. O direito de exercerem o voto em igualdade — | Comissao (CDPD - artigo 292)

* O direito de voto secreto, € um direito consagrado na nossa Constituicdo e reforcado no artigo 292 da
Convengao dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia (a.2);

* A solugdo tecnoldgica desenvolvida (sistema de voto acessivel presencial) ja foi usada para eleger o
presidente da Associacdo do Porto de Paralisia Cerebral e no orcamento participativo de 2019 da Camara
Municipal de Viseu.

* Ao contrario da matriz em braile, o sistema pode ser reutilizado apenas mudando a configuracdo da eleicao,
e o business case estd pensado para ser utilizado fora do periodo eleitoral, nas escolas para que os alunos com
necessidades especificas, possam ser avaliados de igual forma.

* Serd esta a Ultima das preocupagdes das pessoas com deficiéncia, ou a primeira das preocupacdes, para (em
Democraua)) exigir respostas por parte dos partidos politicos que concorrem as eleicdes legislativas /
autdrquicas?

13. A questdo da proposta de lei sobre a reforma antecipada para pessoas com deficiéncia que foi
aprovada na proposta de orgamento de 2020, mas que nao se encontra regulamentada e a proposta
que esta em cima da mesa é bastante penalizadora.

E preciso olhar para esta proposta como uma reforma de quem atingiu a idade legitima de reforma (sem
penalizagdes), e ndo um direito a antecipagdo da reforma, com penalizagGes por cada um dos 11 anos de
diferenca, entre os 55 anos e os 66 anos de idade. A esperanga média de vida, para grande maioria desta
populacdo esta muito abaixo dos 66 anos, e so este facto faz logo desvirtuar os nimeros. A Federagao das
AssociacOes Portuguesas de Paralisia Cerebral, pode ajudar a calcular os valores que podem estar em
causa (valores financeiros), ndo no ponto de vista de um Ministério, mas do ponto de vista do Orgamento
de Estado, que é o que interessa.

14. O direito de exercerem o direito de voto em igualdade

O parlamento anterior decidiu o voto em braile, que a Federa¢do que nos representa, sempre disse que
nao resolvia o problema e era uma solugdo dispendiosa, com a grande desvantagem de cada grelha ser
nula no final de cada eleigao.

O voto acompanhado (a solug¢do contemplada na legislagdo) é um ato de humilhacdo para quem tem
apenas esta alternativa.

A Federagdo das AssociagOes Portuguesas de Paralisia Cerebral aguarda desde 2019 para ir a 12 Comissao
de assuntos constitucionais, direitos, liberdades e garantias, para serem ouvidos e mostrar uma solu¢do
“que cumpre e faz cumprir a Constituicao”, no que diz respeito ao voto em igualdade de circunstancias
com os demais cidaddos. Ja foi pedida nova audiéncia em 2020 a nova comissdo eleita depois das
legislativas de 2019, mas, pelo que sabemos, ainda ndo receberam qualquer resposta até ao momento.
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Sobre a APCL que tem de garantir todo o suporte Phim il o
1. Adificuldade da contrata¢io e dos valores remuneratérios face as receitas AN &%

* As bolsas de colaboradores/cuidadores disponiveis, podem ndo ter pessoas com as competéncias
necessarias para lidar com as especificidades dos casos mais complexos de clientes com paralisia cerebral.

* Um bom cuidador demora tempo a formar.

* Os valores remuneratérios que conseguimos suportar, torna dificil a contratacdo de quadros de pessoal.
Ha cada vez mais dificuldades em recrutar pessoas que se disponibilizem a cuidar de clientes tdo
dependentes em troca do saldrio minimo.

* E, decorrente das exigéncias dos cuidados, existe um enorme absentismo por doenca e elevada
rotatividade, por saida de colaboradores.

* As BIR (Brigadas de Intervengdo Rapida) ndo foram solucdo, sempre que necessitdmos ndo existiam
equipas disponiveis.

2. O racio entre utentes / cuidadores que na paralisia cerebral fica sempre deficitario, face
aos cuidados que os nossos utentes carecem, face a diversidade de todos os graus de
deficiéncia.

* Este é um tema antigo das Associagbes de Paralisia Cerebral, que tem a ver com o rdcio de que

necessitamos nos nossos lares residenciais, face as necessidades dos nossos clientes, face aos quadros
clinicos que apresentam e dos cuidados de que carecem.

» Esta situacdo acarreta custos acrescidos para a Instituicao.

13
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3. A questao das despesas extra relacionadas com o COVID.

* Num ano dominado por questdes de pandemia, todas as altera¢des que tivemos de fazer em termos de
criagdo de “bolhas” de clientes / cuidadores, para controlar eventuais surtos de COVID na resposta social.

* Todas as despesas extra, resultantes do uso de EPI’s e outros materiais que foram necessarios, bem como
contratacdo de mais recursos humanos necessarios a subdivisdo das equipas em “bolhas”.

* Em relacdo aos EPI's ha o apoio do Adaptar Social +. O apoio é atribuido de uma Unica vez, no valor fixo de
38.00(euro) por utente, considerando o nimero de utentes médio dos Ultimos trés meses, até ao limite da
capacidade instalada em cada uma das respostas sociais identificadas. O valor fixo de 38€ por utente é
insuficiente.

14



Obrigado por toda a atencao dispensada.

» Estamos disponiveis para esclarecer qualquer um dos pontos abordados para
dar mais detalhe.

* Enderecamos o convite para visitarem o nosso espaco 7 oficios, onde funciona
um CACI e um centro de formacao profissional.
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secretario@apcl.org.pt

Subject: Barémetro n.° 8 COVID-19 e Paralisia Cerebral

Envio para conhecimento, divulgacdo e partilha o Boletim n.° 8 do Barometro COVID-19 e Paralisia Cerebral
(divulgado pelo Instituto Nacional de Salde Doutor Ricardo Jorge, através do seu Departamento de Epidemiologia,
enquanto parceiro do Programa de Vigilancia Nacional da Paralisia Cerebral).

Neste boletim sdo apresentados indicadores relativos a percegao da salide durante a pandemia de SARS-CoV2 e
sobre as atitudes das pessoas que vivem com a paralisia cerebral face a vacinagdo contra a COVID-19. A realgar
que, até a data, a taxa de COVID-19 foi mais elevada entre as pessoas com paralisia cerebral do que em
qualquer outro dos grupos estudados.

O Barémetro COVID-19 e Paralisia Cerebral € uma colaboracdo entre a Federagao das AssociagGes Portuguesas de
Paralisia Cerebral, o Instituto Nacional de Saude Doutor Ricardo Jorge e a Escola Nacional de Saude Publica.

»»» WWW.iNnsa.min-saude.pt/boletim-barometro-covid-19-e-paralisia-cerebral-numero-8/

Mais se solicita que, sendo possivel, divulguem junto dos vossos contactos a possibilidade (e necessidade!)
de se responder de forma regular as perguntas do Barometro.

Delineado com o propdsito de se saber como a COVID-19 esta a afetar as pessoas que vivem com paralisia cerebral,
este inquérito visa recolher dados genéricos sobre a forma como se “enfrenta” esta realidade — e continua a ser
vontade das entidades promotoras do Bardmetro que o mesmo acompanhe a evolucdo da pandemia do ponto de
vista da Saude Publica, bem como o seu inerente impacto na comunidade.

A participacao de todos é muito importante e podera ser feita em diferentes momentos do estudo — assumindo-
se como relevante a possibilidade de, até ao fim da pandemia, e de forma semanal, poderem atualizar as respostas
ao inquérito.

O projeto de investigacdo Barometro COVID-19 tem vindo a acompanhar o desenvolvimento desta pandemia em
Portugal e no Mundo, fazendo projecdes de novos casos, analisando o impacto de intervencdes que se vao tomando
em diferentes paises e explorando as questdes juridicas, percegao social e o estigma.

Em caso de dulvidas podera contactar o Bardmetro COVID-19 pelo correio eletronico m.teresa.folha@insa.min-
saude.pt

Barometro COVID-19 e Paralisia Cerebral disponivel em

https://forms.office.com/Pages/ResponsePage.aspx?id=DQSIkWdsWO0yxEjajBLZtrQAAAAAAAAAAAAMAANpPL45NUOU1
IRORWWDhCSDFDVEC2RjJYVFpHTjVLUi4u

O Barometro pode ser respondido por:

— pessoas com paralisia cerebral (ou seus familiares)

— cuidadores

— profissionais de salide/ensino/agao social que acompanhem pessoas com paralisia cerebral

— membro ou profissional de servico de associacdo que acompanha/atende pessoas com paralisia cerebral
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QW& paralisia cerebral

Escola Nacional REPUBLICA SN e —
de Satde Pablica PORTUGUESA DE SAUDE

SAUDE

Como a pandemia COVID-19 estd a afectar as pessoas que vivem com paralisia cerebral
e como a sua vivéncia vai mudando a medida que a epidemia evolui

https://forms.office.com/Pages/
Bardmetro COVID-19 e Paralisia Cerebral

# Pessoas com paralisia cerebral, seus familiares e outros cuidadores,
bem como profissionais e voluntarios envolvidos no seu dia-a-dia.

Barémetro COVID-19 e Paralisia Cerebral é um projecto
do Programa de Vigilancia Nacional da Paralisia Cerebral
(Federacao das Associacbes Portuguesas de Paralisia
Cerebral, Instituto Nacional de Sadde Doutor Ricardo

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

paralisia.cerebral@insa.min-saude.pt

instituto_Nacional de Saude

Doutor Ricardo Jorge

Ficha Técnica (Marco 2021):

Inquérito anonimo, disponivel para preenchi-
mento online desde 6 de abril de 2020. Dados de
212 pessoas respondentes com 16 anos ou mais,
que deram o seu consentimento. Respostas rece-
bidas entre 15 de Outubro e 10 de Marco de 2021.



https://forms.office.com/Pages/ResponsePage.aspx?id=DQSIkWdsW0yxEjajBLZtrQAAAAAAAAAAAAMAANpL45NUOVRLQUk5TFhOVUZFOE5  MVzQ0WTlXS1IyUS4u

Barometro COVID-19 e Paralisia Cerebral

QUEM SOMOS?

Pessoas que vivem com Paralisia Cerebral

DESTAQUES

* Nesta fase do Bardmetro, participa-
ram, em partes iguais, tanto pessoas
com paralisia cerebral e os seus fami-
liares e cuidadores como profissionais
que 0s acompanham.

70 Profissional de satde
" Profissional Ac¢do Social

%0 Profissional Educacdo

Eu préprio tenho
paralisia cerebral

Familiares e/ou
cuidadores

Membro Profissionais
Associagao

Marco 2021
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CONFIANCA NAS VACINAS CONTRA A COVID-19

Que confianca sente quanto a protecdo contra a doenca e a
seguranca das vacinas contra a COVID-19 que estdo a ser
desenvolvidas? (n=163)

DESTAQUES

* Mais de 80% das pessoas que vivem
com a paralisia cerebral expressam
confianca na proteccao e na sequranca
das vacinas contra a COVID-19.

muito confiante
0 confiante
B pouco confiante

Bl nada confiante

Eu préprio tenho Familiares e/ou Profissional Membro
paralisia cerebral cuidadores (Técnicos de saude, Associacdo
educagdo
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CONFIANCA NAS VACINAS CONTRA A COVID-19

Que confianca sente quanto a protecdo contra a doenca e a seqguranca das vacinas contra a COVID-19 que estao
a ser desenvolvidas? (n=163)

DESTAQUES

* A confianca nas vacinas
contra a COVID-19 é menor
N3s pessoas que se Consi-
deram com melhor saude
e com menor o risco de
sofrer doenca COVID-19.

muito confiante
0 confiante
B pouco confiante

Bl nada confiante

sem risco risco baixo  risco moderado  risco elevado sem risco risco baixo  risco moderado  risco elevado sem risco risco baixo  risco moderado  risco elevado Mau Razoavel Bom Muito bom
Em que medida avalia o risco de vir Em que medida avalia o risco de desenvolver =~ Em que medida avalia o risco da COVID-19 De uma maneira geral, como

aficar doente com COVID-19? doenca severa ou com complicagdes, caso para a satde da populagdo? considera o seu estado de salde?
fique doente com COVID-19?
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CONFIANCA NAS VACINAS CONTRA A COVID-19

Que confianca sente quanto a protecdo contra a doenca e a sequranca das vacinas
contra a COVID-19 que estdo a ser desenvolvidas? (n=163)

DESTAQUES

* A confianca nas vacinas contra a
COVID-19 é menor nas pessoas que
confiam menos nas capacidades de

14% 17%
25% 29% . 26%
50% resposta do Governo e dos servicos
de satde a pandemia COVID-19.
73%
muito confiante
70 confiante
B pouco confiante
I Hl nada confiante

muito confiante confiante pouco confiante  nada confiante muito confiante confiante pouco confiante  nada confiante

Qual o seu nivel de confianga na capacidade de resposta Qual o seu nfvel de confian¢a na capacidade de resposta dos
do governo a pandemia provocada pela COVID-19? servicos de salide a pandemia provocada pela COVID-19?
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CONFIANCA NAS VACINAS CONTRA A COVID-19

Que confianca sente quanto a protecdo contra a doenca e a sequranca das vacinas contra a
COVID-19 que estado a ser desenvolvidas? (n=163)

DESTAQUES

= A confianca nas vacinas contra a
COVID-19 é menor nas pessoas mais
jovens, nas com menor rendimento
e nas com escolaridade intermédia.

muito confiante
confiante
pouco confiante

nada confiante

262350 51365 feminino  masculino Até 9°ano  Secunddrio Ensino Superior <1000€  1000-2000€  >2000€

Género Escolaridade Rendimento mensal lfquido

Idade por classes (anos)
do agregado familiar
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CONFIANCA NAS VACINAS CONTRA A COVID-19

Que confianca sente quanto a protecdo contra a doenca e a sequranca das vacinas
contra a COVID-19 que estao a ser desenvolvidas? (n=163)

DESTAQUES

250 249% * Aconfianca nas vacinas contra a COVID-19
é menor entre os profissionais que traba-
Iham com pessoas com paralisia cerebral

e nos conviventes com profissionais de
maior risco.
muito confiante
70 confiante
B pouco confiante
Bl nada confiante

Vive com idosos ou pessoas Faz parte grupo profissional Mora com alguém que faz parte
com doenga crénica em maior risco de algum grupo profissional em
maior risco
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INTENCAO DE SER VACINADO CONTRA A COVID-19

Quando a vacina contra a Covid-19 estiver disponivel, o que é que
tenciona fazer? (n=163)

3%
A% DESTAQUES

© Apenas uma pequena porcao das pessoas
que vivern com paralisia cerebral nao dese-
jam ser vacinadas logo que as vacinas con-
tra a COVID-19 Ihes sejam oferecidas.

nao tomar
esperar muito tempo
[0 esperar algum tempo

mm tomar logo que possivel

Familiares e/ou Profissional (Técnicos
cuidadores de salde, educacgdo
ou acgdo social)

Eu préprio tenho

Membro Associa¢do
paralisia cerebral
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INTENCAO DE SER VACINADO CONTRA A COVID-19

Quando a vacina contra a Covid-19 estiver disponivel, 0 que é que tenciona fazer? (n=163)

1%
2%
DESTAQUES

* A confianca nas vacinas
contra a COVID-19 é menor
Nas pessoas que se consi-
deram com melhor saude
e com menor o risco de
sofrer doenca COVID-19.

ndo tomar
esperar muito tempo
[0 esperar algum tempo

mm tomar logo que possivel

semrisco  risco baixo risco moderado risco elevado semrisco  risco baixo risco moderado risco elevado semrisco  risco baixo risco moderado risco elevado Mau Razoavel Bom Muito bom
Em que medida avalia o risco de vir Em que medida avalia o risco de desenvol- Em que medida avalia o risco da COVID-19 De uma maneira geral, como

a ficar doente com COVID-19? ver doenga severa ou com complicagdes, para a satde da populagdo? considera o seu estado de salde?
caso fique doente com COVID-19?
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INTENCAO DE SER VACINADO CONTRA A COVID-19

Quando a vacina contra a COVID-19 estiver disponivel, o que é que tenciona fazer? (n=163)

DESTAQUES

1% 20 2%
H 7% 3% 2%
13% 13% 3%
* As pessoas que confiam menos nas capaci-
dades de resposta a pandemia COVID-19 pelo
13% 13% Governo e os servicos de satde, expressam
menor vontade de serem vacinadas contra a
COVID-19.
ndo tomar
esperar muito tempo
70 esperar algum tempo
B tomar logo que possivel

nada confiante  pouco confiante confiante muito confiante muito confiante confiante pouco confiante  nada confiante

Qual o seu nivel de confianga na capacidade de resposta Qual o seu nivel de confianga na capacidade de resposta dos
do governo a pandemia provocada pela COVID-19? servicos de salde a pandemia provocada pela COVID-19?
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INTENCAO DE SER VACINADO CONTRA A COVID-19

Quando a vacina contra a COVID-19 estiver disponivel, o que é que tenciona fazer? (n=163)

4% 2 ;
DESTAQUES
© AS pessoas mais jovens, as com menor
rendimento e as com escolaridade inter-
média, expressam menor vontade de
serem vacinadas contra a COVID-19.
ndo tomar
esperar muito tempo
[0 esperar algum tempo
mm tomar logo que possivel
<26

2650 51365 feminino masculino Até 9°ano  Secundario Ensino Superior <1000€  1000-2000€  >2000€

Idade por classes (anos) Sexo Escolaridade Rendimento mensal liquido
do agregado familiar
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INTENCAO DE SER VACINADO CONTRA A COVID-19

Quando a vacina contra a COVID-19 estiver disponivel, o que é que
tenciona fazer? (n=163)

1% 404 2% 2%
9% DESTAQUES
* 0s respondentes conviventes com idosos ou
com pessoas com doenca cronica expressa-
ram maior vontade de serem vacinadas con-
tra 3 COVID-19 do que os conviventes com
profissionais de maior risco para a doenca.
ndo tomar
esperar muito tempo
[0 esperar algum tempo
B tomar logo que possivel

Vive com idosos ou pessoas Faz parte grupo profissional Mora com alguém que faz parte
com doenca crénica em maior risco de algum grupo profissional em
maior risco
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QUEM JA FOI VACINADO CONTRA A COVID-19?

J& tomou a vacina contra a COVID-19? (n=163)

DESTAQUES

= A maior taxa de vacinacao foi referida entre
o0s membros de associacoes e profissionais 3o
servico das pessoas com paralisia cerebral.

Ainda ndo tomou a vacina

0 J&d tomou a vacina

paralisia cerebral cuidadores de saude, educacéo

ou acgdo social)

Eu préprio tenho Familiares e/ou Profissional (Técnicos Membro Associagdo
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QUEM JA FOI VACINADO CONTRA A COVID-19?

Ja tomou a vacina contra a Covid-19? (n=163)

DESTAQUES

« Até esta altura, tinha rece-
bido a vacina contra a
COVID-19 apenas uma pe-
quena proporcdo dos res-
pondentes que se conside-
raram de elevado risco
para COVID-19 ou com mau
estado de satde.

Ainda ndo tomou a vacina

9 Jdtomou avacina

semrisco  risco baixo risco moderado risco elevado semrisco  risco baixo risco moderado risco elevado semrisco  risco baixo risco moderado risco elevado Mau Razoavel Bom Muito bom

Em que medida avalia o risco de vir Em que medida avalia o risco de desenvol- Em que medida avalia o risco da COVID-19 De uma maneira geral, como
a ficar doente com COVID-19? ver doenca severa ou com complicacdes, para a satde da populagdo? considera o seu estado de salde?
caso fique doente com COVID-19?
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Teve ou tem um diagnostico positivo de COVID-19? (n=163)

DESTAQUES

* Até 3 data, a taxa de doenca COVID-19 foi
mais elevada (16%) entre as pessoas com
paralisia cerebral do que em qualquer outro
dos grupos estudados.

Ndo tem nem teve COVID-19

" Tem ou teve COVID-19

Eu préprio tenho
paralisia cerebral

Familiares e/ou
cuidadores

Profissional (Técnicos
de salde, educacéo

Membro Associagdo
ou acgdo social)

Marco 2021

QUEM JA TEVE COVID-19?
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Confianca na resposta dos servicos de saide a COVID-19 (n=163)

Tem ou teve COVID-19

Ndo tem nem teve COVID-19

DESTAQUES

= Parece haver maior confianca na resposta
dos servicos de sadde entre as pessoas que
j tiveram COVID-19.

0 muito confiante
" confiante
™ pouco confiante

B nada confiante

Marco 2021

QUEM JA TEVE COVID-19?
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QUEM JA TEVE COVID-19?

Teve ou tem um diagnoéstico positivo de COVID-19? (n=163)

DESTAQUES

* 0s casos registados de COVID-19 ocorre-
ram em pessoas que vivem com paralisia
cerebal entre 26 e 50 anos de idade, com
menor rendimento e com escolaridade
intermédia.

Ndo tem nem teve COVID-19

" Tem ou teve COVID-19

26350 51365 feminino  masculino Até 9°ano  Secunddrio Ensino Superior <1000€  1000-2000€  >2000€

Idade por classes (anos) Género Escolaridade Rendimento mensal liquido
do agregado familiar
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Teve ou tem um diagndstico positivo de COVID-19? (n=163)

Vive com idosos ou pessoas
com doenga cronica

DESTAQUES

* Até 3 data, a taxa de doenca COVID-19 foi
mais elevada (20%) entre as pessoas convi-
ventes com profissionais em maior risco de
infeccéo.

Ndo tem nem teve COVID-19

7 Tem ou teve COVID-19

Faz parte grupo profissional
em maior risco

Mora com alguém que faz parte
de algum grupo profissional em
maior risco

Marco 2021

QUEM JA TEVE COVID-19?
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W& paralisia cerebral

Até a data, a taxa de doenca COVID-19 foi mais elevada (16%) entre as pessoas com paralisia cere-

bral do que em qualquer outro dos grupos estudados.

Até esta altura, tinha recebido a vacina contra a COVID-19 apenas uma pequena propor¢do dos
respondentes que se consideraram de elevado risco para COVID-19 ou com mau estado de saude.

Apenas uma pequena por¢do das pessoas que vivem com paralisia cerebral ndo desejam ser vaci-
nadas logo que as vacinas contra a COVID-19 Ihes sejam oferecidas.

Mais de 80% das pessoas que vivem com a paralisia cerebral expressam confian¢a na proteccdo e
na seguranca das vacinas contra a COVID-19. A confianga nas vacinas contra a COVID-19 € menor nas

pessoas que se consideram com melhor salde e com menor o risco de sofrer doenga COVID-19.

instituto Nacional de Saude

Doutor Ricardo Jorge

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

Bardmetro COVID-19 e Paralisia Cerebral

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



https://forms.office.com/Pages/ResponsePage.aspx?id=DQSIkWdsW0yxEjajBLZtrQAAAAAAAAAAAAMAANpL45NUOVRLQUk5TFhOVUZFOE5  MVzQ0WTlXS1IyUS4u

