Informagdo da amostra : Europe Amostra dentre "Europe”
Tamanho da amostra : 6945 observagées
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Em que pais vive? ) R . ) . -
Como gostaria de responder a este questionario? Na qualidade de ... Se e doente e também cuidador

(progenitor, cénjuge, etc.), por favor escolha a qualidade em que pretende responder a este
questionario.

N Yo
Paciente 4.343 64%
Representates dos doentes 138 2%
Pai/mae de uma crianca ou um adulio... 2.145 31%
2 Avb/avé de uma pessoa que vive com... 24 0%
175 Cénjuge de uma pessoa que vive com... 136 2%
222 Tio/tia de uma pessoa que vive com u... 11 0%
105 *° Irmao/irma de uma crianca ou um adu... 31 0%
. TOTAL 6.828 100%
21
189 10 ’
E do sexo:
6 Feminino
(80%)
2
126
10 ___ Masculino
(20%)
200

Outro, especifique
(0%)
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Foram adotadas no seu pais/regido/concelho algumas das seguintes medidas a fim de combater a Foram adotadas no seu pais/regido/concelho algumas das seguintes medidas a fim de combater a

pandemia da COVID-19? pandemia da COVID-19?
SIM NAO NAO SEI TOTAL Distanciamento social, o que
inclui evitar concentracdes de
evitar concentracdes de pessoas e outras pessoas, sempre que
6.879 34 32 6.945 ossivel
manter a distancia de outras P
pessoas, sempre que possivel Siicemaments dos 94% Yo
estabelecimentos educacionais
Encerramento dos estabelecimentos
6.540 263 142 6.945
educacionais
i H 0 0
Medidas de isolamento 5.841 911 193 6.945 Medidas de isolamento .
Excecdes relativas as medidas de Excecdes relativas as medidas
contencdo para pessoas com de contencao para pessoas com
2.108 955 2778 5.841 B 36% 48%
deficiéncias intelectuais e os seus deficiéncias intelectuais e os
- seus cuidadores
cuidadores
@® sim ® Nao Nao sei
Que nivel de ameaga pensa que o coronavirus representa para cada um dos seguintes? Que nivel de ameaga pensa que o coronavirus representa para cada um dos seguintes?
AMEACA AMEACA
MUITO | AMEACA AMEACA = MUITO A pessoa com doenca rara de
ELEVA... | ELEVA... REDUZ.. REDUZ.. TOTAL P ¢ : 46% 37% 15% 2%
quem cuida
Vocé mesmo(a) 1.904 3.056 1.730 255 6.945
O seu pais 11312 4.356 1.184 93 6.945 Vocé mesmo(a) 27% 44% 25% 4%
A pessoa com doenca rara de quem
) 1.083 860 360 44 2.347
cuida O seu pals 19% 63% 17% 1%
A sua familia 1.054 3.659 2.029 203 6.945
A sua familia 15% 53% 29% 3%
@ Ameaca muito elevada @ Ameaca elevada Ameaca reduzida

Ameacga muito reduzida
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Considerando a COVID-19, e em relagdo a doenga rara que o(a) afeta a si ou a um familiar seu, sente Considerando a COVID-19, e em relagdo a doenca rara que o(a) afeta a si ou a um familiar seu,
que tem acesso a toda a informagdo de que necessita?

A maioria das vezes
Algumas vezes
Raramente

Nunca

TOTAL

O equipamento de protegdo, como por exemplo mascaras e luvas, ...

Para os profissionais de saude que

acompanham o seu caso

Para si proprio(a)

Para os assistentes sociais que
acompanham o seu caso

Para a pessoa de quem cuida

...ESTA
DISPO...
E DE
FACIL
ACESSO

1.938

1.335

1.090

445

-
DIFiCIL
DE
ENCON...
POR
VEZES
NAO
ESTA
DISPO...

3.736
3.310
3.129

1.043

2.893

2.060

1.491

501

6.945

IMPOS...

ENCON...

NAO
ESTA

DISPO...

372

1.617

506

556

...NAOE
NECES...

118

484

266

208

sente que tem acesso a toda a informacdo de que necessita?

Nunca
(7%)

Raramente
(21%) ____ A maioria das vezes

(42%)

Algumas vezes
(30%)

O equipamento de protecdo, como por exemplo mascaras e luvas, ...

Para os profissionais de salde
que acompanham o seu caso

31% 61%

Para os assistentes sociais que

22% 63% 10% 5%
TOTAL acompanham o seu caso ’ . ’
6.164
Para si préprio(a) 20% 49% 24% 7%
6.746
4.991
Para a pessoa de quem cuida 20% 46% 25% 9%
2.252

@ ... esta disponivel e de facil acesso
@ ... é dificil de encontrar, por vezes nao esta disponivel
.. € impossivel de encontrar, ndo esta disponivel ... hao é necessario
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Desde o inicio da pandemia de COVID-19, vocé ou a pessoa de quem cuida deparou-se com alguma Desde o inicio da pandemia de COVID-19, vocé ou a pessoa de quem cuida deparou-se
interrupgdo nos seguintes aspetos dos cuidados prestados por profissionais de saude para a doenga rara com alguma interrupgao nos seguintes aspetos dos cuidados prestados por profissionais
de salde para a doenga rara ...

SIM, FORAM
CANCELAD...
NA SUA SIM, FORAM . Terapias de reabilitacdo
TOTALIDADE ADIADAS NAO TOTAL (ergoterapia, terapia da fala, 56% 18%
Terapias de reabilitaco fisioterapia, massagem, etc.)
(ergoterapia, terapia da fala, 2.933 1.341 969 5.243
fisioterapia, massagem, etc.)
Acompanhamento
.- e 24% 45%
Consulta com o médico de clinica psiquiatrico _
geral/especialista que presta 1.135 2.681 1.890 5.706
cuidados para a doenca rara
Tratamentos medicos em
Exame de diagnostico (analises .
casa ou no hospital 2% 449
laboratoriais tais como analises ao (perfusBes, quimioterapia, ° ’
sangue, teste bacteriolégico, andlise 959 2.179 1.937 5.075 tratamento hormonal, etc.)
a urina, exame de imagem, exames
cardiacos e respiratorios, etc.)
- Cirurgia ou transplante PAL] 43%
Tratamentos médicos em casa ou ho
hospital (perfusdes, quimioterapia, 904 1.393 1.780 4.077
tratamento hormonal, etc.
' ) Consulta com o médico de
Acompanhamento psiquiatrico 573 724 1.066 2.363 clinica geral/especialista que
; ad 20% 33%
resta cuidados para a
Cirurgia ou transplante 451 757 929 2137 P P
doenca rara
Exame de diagnostico
(analises laboratoriais tais
como analises ao sangue,
teste bacterioldgico, analise a 19% 38%

urina, exame de imagem,

exames cardiacos e

respiratorios, etc.)

@ sim, foram canceladas na sua totalidade @ sim, foram adiadas
Nao
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Acha que as interrupgoes relacionadas com a pandemia de COVID-19 que estao a ocorrer-lhe sdo ...?

DEFI...
Prejudiciais para o seu bem-estar ou
para o bem-estar de quem cuida 1o
Prejudiciais para a sua saude ou
para a saude de quem cuida 119
Potencialmente fatais 514

PRO...

2222

2132

1.203

PRO...  DEFI...
NAO NAO
1.223 453
1621 521
2280 | 1366

NAO

SEI

187

232

335

TOTAL

5.697

5.697

5.698

Desde o inicio da pandemia de COVID-19, algum dos medicamentos/tratamentos necessarios para a
doenca rara deixou de estar disponivel na farmacia ou no hospital?

N&o
Sim, temporariamente

Sim, foi obrigado(a) a parar ou a
recorrer a um

medicamento/tratamento alternativo

TOTAL

5.472

997

476

6.945

Acha que as interrupgodes relacionadas com a pandemia de COVID-19 que estdo a ocorrer-lhe sdo
aeaf

Prejudiciais para o seu bem-
estar ou para o bem-estar de 28% 39% 8% 3%
quem cuida

Prejudiciais para a sua saude
ou para a saude de quem cuida

21% 37% 9% 4%

Potencialmente fatais 9% PART 24% 6%

@ Definitivamente @ Provavelmente @ Provavelmente nio
Definitivamente nao Nao sei

Desde o inicio da pandemia de COVID-19, algum dos medicamentos/tratamentos necessarios
para a doenga rara deixou de estar disponivel na farmacia ou no hospital?

Sim, foi obrigado(a)
apararoua
recorrer a um

medicamento/tr

alternativo
(7%)
Sim,
temporariamente
(14%)

N&o
(79%)
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Receia que tal possa acontecer no futuro se a pandemia se mantiver? Receia que tal possa acontecer no futuro se a pandemia se mantiver?
N
Sim, um pouco 2.977
Nao
Sim, muito 1.282 (22%)
Nao 1.218
TOTAL 5.477
— Sim, um pouco
(54%)
Sim, muito _—
(23%)
Vocé ou a pessoa de quem cuida recebe pelo menos parte dos cuidados de salde para a doenga Vocé ou a pessoa de quem cuida recebe pelo menos parte dos cuidados de salde para a
rara num hospital? doencga rara num hospital?
N
N&o sei
Sim 3.575
Nao 2.868
Nao sei 502
TOTAL 6.945
— Sim
Nao (51%)

(41%)
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Desde o inicio da pandemia de COVID-19, ocorreu alguma das situagées seguintes ...? Desde o inicio da pandemia de COVID-19, ocorreu alguma das situagdes seguintes ...?

SIM NAO TOTAL
N&o foi ao hospital porque tem

Foi informado(a) que vocé ou a receio de que a pessoa de 500,
0
pessoa de quem cuida nao deverao quem cuida possa apanhar a
ir ao hospital no caso de se sentir 1.206 2.372 3.578 CovID-19
mal por outros motivos que nao a
COoVID-19 Nao foi ao hospital porque tem .
(V]
. : : receio de apanhar a COVID-19
Nao foi ao hospital porque tem
1.036 1.269 2.305
receio de apanhar a COVID-19
Foi informado(a) que vocé ou a
O hOSpitall’Unidade que presta pessoa de quem cuida nao
cuidados de saude relacionados 896 2.690 3.586 deverdo ir ao hospital no caso 66%
com a doenca rara esta fechado de se sentir mal por outros
motivos que ndo a COVID-19
Nao foi ao hospital porque tem
prial porg O hospital/unidade que presta
receio de que a pessoa de quem 597 636 1.233 cuidados de saude _—
0
cuida possa apanhar a COVID-19 relacionados com a doenca
. o rara esta fechado
O equipamento necessario para a O equipamento necessario
prestacao de cuidados de saude para a prestacao de cuidados
para a doenca rara nio estava 437 3.146 3.583 de salde para a doencarara [N, 88%
) . nao estava disponivel por estar
disponivel por estar a ser usado em
a ser usado em doentes
doentes afetados pela COVID-19 afetados pela COVID-19

® sim Nio
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Ja foi testado(a) para a COVID-197? Ja foi testado(a) para a COVID-197?
N
N&o, mas néo considera que seja . seja necessario .
necessario N&o, mas acha que vocé/ele/ela
) 39%
Nao, mas acha que vocé/ele/ela _ precisa de o fazer
) 2.687 Sim, porque vocé/ele/ela &
e considerado(a) como doente de l
Sim, porque vocé/ele/ela é risco
Sim, porque vocé/ele/ela
considerado(a) como doente de 169 P _q ) ] 2%
teve/tem os primeiros sintomas
risco
Sim, devido a exposicio obvia 19
Sim, porque vocé/ele/ela teve/tem os . a0 virus !
primeiros sintomas
. i ) i @ Nio, mas nio considera que seja necessario
Sim, devido a exposicdo ébvia ao _ . )
87 @ Nio, mas acha que vocélele/ela precisa de o fazer
s @ sim, porque vocé/ele/ela é considerado(a) como doente de risco
TOTAL 6.945 Sim, porque vocé/ele/ela teve/tem os primeiros sintomas
Sim, devido a exposigdo ébvia ao virus
A pessoa de quem cuida ja foi testada para a COVID-19? A pessoa de quem cuida ja foi testada para a COVID-19?
N Nao, mas nao considera que
E = ; ; seja necessario
e R e 1256 e
. . . 0
necessario Sim, porguieciszglele/tagas
Nao, mas acha que vocé/ele/ela cansideradaa) como doerite de l’
964 Sim, porque vocé/elEaga
precisa de o fazer P _q ] ] 2%
teve/tem os primeiros sintomas
Sim, porque vocélele/ela & Sim, devido a exposicéo ébvia 19%
ao virus
considerado(a) como doente de 54
risco @ Nio, mas ndo considera que seja necessario
) . @ N3o, mas acha que vocélele/ela precisa de o fazer
Sim, porque vocs/elelela teve/tem os 51 @ sim, porque vocé/elelela é considerado(a) como doente de risco
primeiros sintomas Sim, porque vocé/ele/ela teve/tem os primeiros sintomas
Sim, devido a exposicao Gbvia ao Sim, devido a exposigio dbvia ao virus
20

virus -
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O resultado do teste foi positivo ou negativo?

N
Negativo 402
Positivo 35
N&o sei 34
Ainda estou a espera dos resultados 59
TOTAL 504

Vocé ou a pessoa de quem cuida esta/foi internado(a) devido a COVID-19?

Nao

6.904

Sim, num servico normal para
doentes com COVID-19

30

Sim, nos cuidados intensivos sem

intubacao

Sim, nos cuidados intensivos com

intubacao

TOTAL

Foi permitido aos seus familiares assistirem com o internamento e/ou cuidados recebidos

Sim

6945

no hospital?

11

N&o, mas teria sido melhor se o

pudessem ter feito

10

N&o, mas também n&o foi

necessario

TOTAL

20

41

O resultado do teste foi positivo ou negativo?

Negativo
(80%)

Positivo
(7%)
N&o sei
(7%)
Ainda estou a
espera dos
resultados
(7%)

Vocé ou a pessoa de quem cuida esta/foi internado(a) devido a COVID-19?

Néo
(99% \

Sim, num servico
normal para
doentes com

COVID-19
(09 im, nos cuidados

intensivos sem
intubacéo

(0%)
Sim. nos cuidados

Foi permitido aos seus familiares assistirem com o internamento e/ou cuidados recebidos no
hospital?

N&o, mas teria sido \
melhor se o

pudessem ter fei N&o, mas também

(24%) nao foi necessario
Sim (49%)
(27%)
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Desde o inicio da pandemia de COVID-19 e em relagio a doenca rara, ocorreu alguma das seguintes Desde o inicio da pandemia de COVID-19 e em relagdo a doenga rara, ocorreu alguma das
situagoes ... seguintes situagoes ...
SIM, E
ISTO
PERMITE Consultas virtuais ou qualquer
MANTER- outra forma de telemedicina 24% 13% 15% 49%
ME EM e
CONTA. . via internet ou telefone
COM OSs
ASSIST...
SOCIAIS
SIM, E, E/OU
ISTO JA PROFI... Prescricdo atraves de email 14% 25% 8% 53%
ACONT... DE
SIM, E ANTES SAUDE
ISTOE DA QUE
NOVO PANDE... ACOMP...
PARA DE O MEU B Educacao e formacao atraves
MIM COVID-19 CASO NAO TOTAL da internet para o(a) ajudar a
- ) N 8% | 8% R 78%
Consultas virtuais ou qualquer outra gerir a doenca rara por si
mesmo(a)
forma de telemedicina via internet ou 1.646 889 1.031 3.379 6.945

telefone . - . .
@ Sim, e isto é novo para mim

Prescricdo através de email 993 1.740 542 3.670 6.945 @ Sim, e isto ja acontecia antes da pandemia de COVID-19

Educacio e formacao através da Sim, e isto permite manter-me em contacto com os assistentes sociais e/ou profi...

Nao
internet para o(a) ajudar a gerir a 544 585 368 5.448 6.945
Anenra rara nnr &i meamnia) hd
Como qualificaria a sua experiéncia com ... Como qualificaria a sua experiéncia com ...
NAO
MUITO BASTA... MuUITO NADA

UTIL UTIL UTIL UTIL TOTAL Prescricdo através de email 7% 21% %

Prescricdo através de email 2.527 684 53 14 3.278 . 5 )
Educacédo e formacao através

Consultas virtuais ou qualquer outra da |nter.net para o(a) ajudar g 45% 45% 994%
forma de telemedicina via internet ou 1.514 1.649 343 63 3.569 gerir a doenca rara por si
telef mesmo(a)
eletone Consultas virtuais ou qualquer
Educacdo e formacao através da outra forma de telemedicina 2% 46% 10%2%
internet para o(a) ajudar a gerir a 676 675 131 18 1.500 via internet ou telefone

doenca rara por si mesmo(a) @ Muito itii @ Bastante util Nio muito Gtil Nada util



Informagdo da amostra : Europe Amostra dentre "Europe”
Tamanho da amostra : 6945 observagées

Necessita do seguinte tipo de assisténcia e ainda tem acesso a ela desde o inicio da pandemia de COVID- Necessita do seguinte tipo de assisténcia e ainda tem acesso a ela desde o inicio da pandemia

Assisténcia de familia, amigos ou

vizinhos

Apoio psicologico

Apoio para tarefas domeésticas e
tarefas diarias

Cuidados domiciliarios (enfermeiro,

etc.)

Apoio de um assistente social
Escola adaptada

Cuidados temporarios

Cuidados diurnos (acesso a um
centro de dia, actividades

ocupacionais)

Cuidados institucionais a longo
prazo (vive numa unidade de

cuidados)

SIM,
NECE...
DESTE
TIPO DE
ASSIS...
AINDA
TENHO

ACES...
AELA

2.072

618

442

408

375
142
120

76

44

197

SIM,
NECE...
DESTE
TIPO DE
ASSIS...

MAS
TENHO
MENOS
ACES...
AELA
DESDE

o
INiclo

DA
PAND...

768

304

186

151

207
104
73

83

11

SIM,
NECE...
DESTE
TIPO DE
ASSIS...
MAS
DEIXEI
DE TER
ACES...
AELA
DESDE
o INiclo

DA
PAND...

654

324

437

219

203
295
240

462

44

siMm,
NECE...
DESTE
TIPO DE
ASSIS...
MAS
NAO
TIVE
NEM
TENHO
TIDO
ACES...
AELA
ANTES
ou
DURA...
A
PAND...

313

740

707

286

534
147
381

369

89

NAO,
NAO
NECE...
DESTE
TIPO DE
AssIs...

2112
4.258

4.389

5.020

5.506
5.241

5.139

5.043

5.793

TOTAL

5.919

6.244

6.161

6.084

6.825

5.929

5.953

6.033

5.981

Assisténcia de familia, amigos
ou vizinhos

Apoio psicologico

Apoio para tarefas domesticas
e tarefas diarias

Cuidados domiciliarios
(enfermeiro, etc.)

Apoio de um assistente social

Escola adaptada

Cuidados temporarios

Cuidados diurnos (acesso a
um centro de dia, actividades
ocupacionais)

Cuidados institucionais a longo
prazo (vive numa unidade de
cuidados)

de COVID-19?

35%

10% 5% 12%

7%3% 11%

I& 745 4%5%

(5)]

Y55 5% 8%

Be H
[s)]
o =
X

5% 36%

68%

71%

83%

81%

88%

86%

84%

97%

@ Sim, necessito deste tipo de assisténcia e ainda tenho acesso a ela
@ Ssim, necessito deste tipo de assisténcia, mas tenho menos acesso a ela desde o...
@ Sim, necessito deste tipo de assisténcia, mas deixei de ter acesso a ela desde o ...

Sim, necessito deste tipo de assisténcia, mas nio tive nem tenho tido acesso a ...

Nio, ndo necessito deste tipo de assisténcia
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Por que razio o seguinte tipo de assisténcia foi reduzido ou parou por completo? Por que razio o seguinte tipo de assisténcia foi reduzido ou parou por completo?

DEVIDO A
FALTA DE
EQUIPAM... Cuidados domiciliarios
DE . 31%
PROTECAO DEVIDO A (enfermeiro, etc.)
INDIVIDU... FALTA DE PORQUE A
COMO POR @ EQUIPAM... PESSOA
EXEMPLO DE _ QUE DA
LUVAS E PROTECAO  ASSISTE... Apoio para tarefas 349
MASCAR... INDIVIDUAL ESTA - L o
PARA A PARA S| E DOENTE E domesticas e tarefas diarias
PESSOA PARA A NINGUEM A
QUE DA SUA PODE -
ASSISTE... FAMILIA SUBSTIT... NAO SEI TOTAL
Apoio para tarefas domésticas e Apoio psicoldgico 7% 65%
120 56 27 104 307
tarefas diarias
Cuidados domiciliarios (enfermeiro,
101 32 13 65 21 ) )
etc.) Apoio de um assistente 14% | 9% ‘N 73%
) o social
Apoio psicologico 57 36 21 208 322
Apoio de um assistente social 39 27 1 211 288

@ Devido a falta de equipamento de protegao individual, como por exemplo ...

@ Devido a falta de equipamento de protecéo individual para si e para asua ...
Porque a pessoa que da assisténcia esta doente e ninguém a pode substi...
Nao sei
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Atualmente, qual é a sua situagio laboral?

4 Salarié
Empregado(a)
4 Retraite

Reformado(a)

4 Sans emploi et inapte au travail (longu...

Desempregado(a) e inapto(a) para ...

4 Autre, préeciser
Outro, especifique
4 Femme/homme au foyer

Dona(o) de casa

Como forma de adaptacido a pandemia de COVID-19, a sua entidade patronal permite o

seguinte ...

SIM, E

JA FoI
IMPO...
PELAS
AUT...
PUB...

Possibilidade de trabalhar a partir de

casa
Horario de trabalho mais flexivel
Reducao do horario de trabalho

Licenca remunerada para cuidador

ISTO

647

583
256

242

sIM, E
ISTO
FOI
REC...

PELAS

AUT...
PUB...

448

426
170

126

N
2.889
2.889
1.018
1.018

823

823

677

677

381

381

SIM, E
ISTO
FoI
UMA

INICL...
DA

MINHA

ENTI...

PATR...

1.016

1.001
591

230

943

1.055
2.041

2.455

TOTAL

3.054

3.065
3.058

3.053

Atualmente, qual é a sua situacio laboral?

Salarié 42%

Retraité 15%
Sans emploi et inapte au

travail (longue maladie, 12%
invalidité)
Autre, preciser

Femme/homme au foyer

Travailleur indépendant 5%

Sans emploi et apte au travail 5%
Etudiant 4%

En congé longue durée 2%

Como forma de adaptacido a pandemia de COVID-19, a sua entidade patronal permite o seguinte

Possibilidade de trabalhar a
partir de casa

l

21% 15 33% 31%

Horario de trabalho mais flexivel 19% 14% 33% 34%

Reducao do horario de trabalho 8% 6% 19% 67%

Licenca remunerada para
cuidador

8% 4%R:k0 80%

@ sim, e isto ja foi imposto pelas autoridades publicas
@ sim, e isto foi recomendado pelas autoridades publicas
Sim, e isto foi uma iniciativa da minha entidade patronal Nao
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Selecione a frase que melhor descreve a sua situacdo desde o inicio da pandemia de

COVID-19.
N
Trabalho a partir de casa 1.638
Tive de parar de trabalhar 576
Continuo a trabalhar normalmente 557
Tive de reduzir significativamente o m... 272
TOTAL 3.043

Desde o inicio da pandemia de COVID-19, com que frequéncia ...

ALG... | VARIL.. | MUIT...

NUNCA RAR...  VEZES VEZES VEZES

Sentir que nao seria capaz de
1.714 1.717 2.001 713 547
ultrapassar as dificuldades?
Sentiu tensao entre familiares? 1.477 1.750 2.200 53 434
Sentiu-se isolado(a)? 1.229 1.246 1.946 1.212 1.155
Sentir-se infeliz ou deprimido(a)? 1.088 1.621 2.371 935 783
Sentiu um fortalecimento da unidade
343 722 1.834 2.085 1.541

familiar?

TOTAL

6.692

6.614
6.788

6.798

6.525

Selecione a frase que melhor descreve a sua situagio desde o inicio da pandemia de COVID-19.

54% 19% 18% 9%

@ Trabalho a partir de casa @ Tive de parar de trabalhar
Continuo a trabalhar normalmente

Tive de reduzir significativamente o meu horario de trabalho

Desde o inicio da pandemia de COVID-19, com que frequéncia ...

Sentir que nao seria capaz de
ultrapassar as dificuldades?

26% 26% 11% 8%

Sentiu tensdo entre familiares? 1% 7%
Sentiu-se isolado(a)? 18% 17%
Sentir-se infeliz ou 14% 12%
deprimido(a)?
Sentiu um fortalecimento da 5% 11% 320 4%

unidade familiar?

@ Nunca @ Raramente @ Algumas vezes Varias vezes

Muitas vezes



