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Metodologia

Tipo de estudo: Inquérito por questionario
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38i Populacao: Cuidadores informais de pessoa com doenca rara

Instrumentos: Caracterizacao sociodemografica do cuidador
Caracterizacao sociodemografica da pessoa cuidada
Caracteristicas relacionadas com o cuidado
Qualidade de vida do cuidador - EQ-5D
Sobrecarga do cuidador - Escala de Sobrecarga do Cuidador de Zarit
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Caracteristicas do cuidador N Jﬂj@VA
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ldade média: 46 anos (Min =24 A;: Max = 80 A)

Género Escolaridade Emprego
Masculino Até ao 2° ciclo Ocupa-se de tarefas domésticas Desempregado/a
13.8% 10.4% 2 8% 15.9%

3° ciclo
11.3%

Reformado/a
12.4%

Ensino superior
46.1%

Secundario

Fe8r2ig(i)/no 32.2% Empregado/a
. 54.9%



Caracteristicas do cuidador

Relacdo com a pessoa com doenca rara

Filho(a)
2.7%

CénjugeOQutro

8%

0.9%

Mae/pai
88.5%

Nao
2.6%

Vive com a pessoa com doenca rara
97.4%
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Caracteristicas da PESSOa com doenc;a 'ala z’ﬂﬂj}@VA

ESCOLA NACIONAL
ldade média:; 19 anos (Min =0 A; Max = 84 A) DE SAUDE PUBLICA

. st
Género Tempo de diagnaostico

Ainda ndo existe <6 meses
3.4% 0.9%

Prefiro ndo responder 6-12 meses
0.9% 3.4%
12 meses - 3 anos
19.8%
Feminino
Masculino 49.1%

50%

>3 anos
72.4%
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Caracteristicas do cuidado prestado ;ﬂﬁVA
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Tempo enquanto cuidador Tempo de cuidado por dia

Até 5 anos 38 Até 1h por dia
Entre 1 e 2h por dia
Entre 5e 10 anos 29
Entre 2 e 4h por dia
Entre 10 e 20 anos 31

Entre 4 e 6h por dia 28

Mais do que 20 anos
Mais do que 6h por dia

5
11
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Caracteristicas do cuidado prestado

Confianca para a prestacao de cuidados

Pouco confiante

Totalmente confiante 3.4%
25%

Confiante
40.5%

Muito confiante
31%

N VA
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Formacao para a prestacao de cuidados

Sem formacao
81.3%

Com formacao
18.8%



Apoios ao cuidador informal Ay

. . , ESCOLA NACIONAL
e Tipos de apoio recebidos DE SAUDE PUBLICA

20.7%
31% / Tarefas domeésticas
N3o beneficiam de apoio \

3.6%
Cuidados de higiene

6.3%
Descanso do cuidador informal

10.3%
Alimentacao

9.2% / \ \ 5.29%

Acompanhamento/transporte Mobilizacao

0
para consultas 3.6%
Administracao de

tratamentos
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Necessidade de apoio N aﬂﬂj@VA
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e Gostaria de ter apoio de alguma pessoa ou servico que o

substituisse temporariamente nas tarefas inerentes ao
cuidar para que pudesse descansar ou ter tempo para si?

e Motivos pelos quais aceitariam apoio

: 20.8%
.9-3/0 - atividades com outros
compromissos familiares elementos do agregado
69% \
gostaria de ter apoio /

20.8%

COmMpPromissos
relacionados com a
propria saude
31% nao

—/ \

29%
atividades de lazer
ou auto-cuidado

20.2%
dormir ou repousar



Qualidade de Vida do Cuidador Informal N %VA

ESCOLA NACIONAL
DE SAUDE PUBLICA

Sem dificuldade © Dificuldade moderada @ Dificuldade severa

Mobilidade
Cuidados Pessoais
Atividades Habituais
Dor/Mal Estar

Ansiedade/Depressao
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Sobrecarga do Cuidador Informal QM\\\VA

ESCOLA NACIONAL
Escala de sobrecarga do cuidador de zarit DE SAUDE PUBLICA

e Pontuacdo total varia entre O e 88

Minimo: O Média: 40 Maximo: 74



