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Estudo sobre impacto das
doencas raras na vida quotidiana
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Metodologia

A O estudo compreendeu duas fases: a primeira fase do
Inquérito decorreu entre os dias 2 de agosto de 2016
e 28 de fevereiro de 2017. A segunda fase realizou
entre os dias 10 de novembro e 28 de fevereiro de
2017.

A Quanto & amostra da 1.2 e da 2.2 fase, foram
recolhidas 3 450 respostas, incluindo 3 071
guestionarios validos, e 22 117, incluindo 1 953
guestionarios validos, respetivamente.

A Os pacientes foram solicitados a responder sobre a
sua situacao pessoal e as implicagoes da doenca a
nivel familiar.

A Os inquiridos foram solicitados a avaliar o impacto da
doenca rara no seio familiar.
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Dados sociodemograficos

E... (varias respostas possiveis)

Nbr
Doente 1907
Pai/mae de uma crianga que vive com uma doenca rara 1151
Irm&o/irma de uma pessoa que vive com uma doenga rara 100
Outro, especifique 89
Cobnjuge de uma pessoa que vive com uma doencga rara 74
Avb/avo de uma pessoa que vive com uma doencga rara 38
Tio/tia de uma pessoa que vive com uma doenca rara 30
Total 3054

E... (varias respostas possiveis)

Nbr
Casado/casada 1681
Solteiro/solteira 590
Unido/unida de facto 419
Divorciado/divorciada 269
Separado/separada 86
Viavol/viava 53
Total 3040

Contando consigo, quantas pessoas, incluindo criangas, comp6em habitualmente o
seu agregado familiar?

Nbr
1 441
2 839
3 695
>4 1092 36%

Total 3067



Contando consigo, quantas pessoas vivem com uma doencga rara no seu
agregado familiar?

Nbr
1 2689 88%
2 268 9%
3 78 W3%
>4 32 1%
Total 3067

Que idade tinha quando terminou o seu percurso escolar a tempo
inteiro?

Nbr
15 111
16-19 883
20 ou mais 1860 61%
Continua a estudar 188

Total 3042



PERFIL DE CUIDADOS

Quando foi diagnosticada a doenga rara?

Nbr
Ha 0-6 meses 237
Ha mais de 6 meses e até ha 12 meses 215
Héa mais de 12 meses e até ha 3 anos 512
Ha mais de 3 anos 1988 67%
N&o tem diagndstico 0
Total 2952

Em que medida a pessoa que vive com uma doenga rara tem dificuldade com os seguintes aspectos:

Nenhuma Alguma Bastante Totalmente

dificuldade dificuldade dificuldade incapaz

N % cit. N % cit. N % cit. N % cit.
Comunicar com os outros (participar em conversas, enviar e-mails) 1528 -7% 658 . 24% 303 I 1% 200 I 7%
Compreenso e aprendizagem 1423 [53% 708 [ 26% a9l 18% 79 3%
Cuidar das finangas e lidar com tarefas administrativas quotidianas 1318 [49% 604l 22% 311l 12% asefll 17%
Controlar o comportamento geral 1310 [49% 934 [l 35% 360l 13% 85| 3%
Actividades de cuidados pessoais (higiene pessoal, vestir/despir, comer, etc.) 1164 -43% 887 . 33% 394 I 15% 244| 9%
Vida social e relagées com outras pessoas 819 30% 1118l 42% 666 [l 25% 86| 3%
Funcédo motora e sensorial (visual, auditiva, dificuldades em manter as posicdes corporais, etc.) 757 . 28% 1141 - 42% 713 . 27% 78| 3%
Actividades e tarefas diarias (tarefas domésticas, preparar refeigcées, compras, etc.) 631 . 23% 910 . 34% 722 . 27% 426 I 16%

Em que medida diria que a doenca tem impacto em diversos aspectos da salude e vida diaria da
pessoa que vive com uma doenga rara?

Nbr
Bastante 1344 44%
Algum 1262 41%
Ligeiro 415 14%
Nenhum 46 B1%

Total 3067



A pessoa que vive com uma doencga rara foi submetida a uma avaliacdo oficial do nivel de
incapacidade?

Nbr
Sim 1660
N&o e nao precisa de fazé-lo 621
Nao, mas precisaria de fazé-lo 594
Sim, mas foi-lhe negada 192
Total 3067

Na sua opinido, a percentagem de incapacidade atribuida oficialmente a pessoa que vive com uma doenga rara é...?
Nbr
Demasiado elevada
Bastante elevada
Adequada
Bastante baixa
Demasiado baixa
Total

Quando tempo investe, num dia normal, em tarefas diarias relacionadas com a
doenca (higiene, ajudar o doente com tarefas domésticas, ajudar o doente a
deslocar-se, administracao de tratamentos)?

Nbr
Entre 0 e 1 hora por dia 1205
Mais de 1 hora e até 2 horas por dia 585

Mais de 2 horas e até 4 horas por dia 525
Mais de 4 horas e até 6 horas por dia 243
Mais de 6 horas por dia 512
Total 3070







