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Escala de Qualidade de Vida Familiar — Adaptada
2021

Pessoas portadoras de doencas neurodegenerativas
O que é a Escala de Qualidade de Vida Familiar?

A Escala de Qualidade de Vida Familiar (Escala FQOL) é um instrumento centrado na
Qualidade de vida das familias que tenham um ou mais membros com doencas
neurodegenerativas. E uma forma de abordar o grau em que a qualidade de vida da
familia é agradavel, significativa e apoiada por todos os tipos de recursos que séo
importantes para os membros da familia, assim como as dificuldades que as familias
enfrentam.

Como se deve utilizar a Escala FQOL?

A Escala FQOL esta construida para ter duas utilizagées. Em primeiro lugar, pode ser
Gtil para os profissionais e os membros da familia como parte de uma avaliacéo global
das necessidades de apoio e de desenho do programa de intervencdo. Em segundo
lugar, pode ser utilizada como instrumento para descrever e medir a qualidade de vida
familiar, dentro das limitac6es da sua conceptualizacdo, para fins de investigacéo ou
de avaliacao.

Estrutura da Escala FQOL

H& muitas abordagens e conceptualizagcdes sobre a qualidade de vida familiar. A
Escala FQOL analisa aspetos da vida familiar que consideramos criticos, baseado em
investigacdes e praticas anteriores.

A Escala FQOL é composta por varias partes:
A primeira parte, sobre a familia, apresenta os membros de cada familia.

As nove partes seguintes exploram dominios especificos da vida familiar: saude, bem-
estar econdmico, rela¢des familiares, apoio de outras pessoas, apoio dos servicos,
influéncia dos valores, profissdo, recreagdo e lazer, e integracdo comunitaria. Cada
uma destas 9 partes tem duas seccfes. A seccdo A contém perguntas que redinem
informacao geral e definem um contexto. A seccdo B contém perguntas relacionadas
com seis conceitos chave: importancia, oportunidades, iniciativa, realizagéo,
estabilidade e satisfacao.

Estas perguntas podem parecer repetitivas. Estdo destinadas a ser assim porque
fazem a mesma pergunta em cada uma das 9 diferentes areas de vida.

A parte final da Escala FQOL solicita opinides gerais da qualidade de vida familiar.
Como se deve aplicar a Escala FQOL?

A Escala FQOL pode ser preenchida pelo cuidador principal (autopreenchimento) ou
pelo investigador ou pessoal clinico com o cuidador principal (cara-a-cara, ou através
de entrevistas telefénicas). Se for auto preenchida, deve ser proporcionado um
contacto de alguém com conhecimento da Escala para poder responder as perguntas
que o cuidador principal possa ter.
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O consentimento informado da pessoa que responde as questdes da Escala deve ser
sempre obtida por escrito.

z

Em alguns casos os investigadores consideram que € util aumentar a informacao
recolhida pela Escala com entrevista pessoal.

Confidencialidade e Consideracdes Eticas

A Escala completa de FQOL contém informacdo confidencial. Quando utilizada por
organizacfes de servicos para avaliacdo das necessidades de apoio e desenho de
programas, deve-se utilizar politicas e diretrizes estabelecidas para toda a informacao
confidencial. Quando se utiliza a Escala para fins de investigacao ou avaliacéo, toda a
informacao pessoal das familias e dos individuos com deméncia deve ser ocultada e
s6 se devem apresentar os dados agregados ou exemplos anénimos. Quem utilize este
questionario deve cumprir 0s requisitos éticos das suas universidades, organizacfes
ou orgédo de governo pertinentes.

Doencgas neurodegenerativas

As doencas neurodegenerativas caracterizam-se pela morte de neurénios em
diferentes regides do sistema nervoso e consequente deterioracdo funcional das partes
afetadas. Esta perda progressiva de células nervosas é e-0 que da origem aos sintomas
e sinais neurolégicos e neuropsicolégicos caracteristicos de cada uma delas. Todas
apresentam como caracteristica uma cronicidade e evolugéo progressiva. Sdo doencgas
que nao so6 afetam quem as detém, mas também o seu contexto mais proximo. Em
geral, provocam alteragdes em muitas atividades e fungdes corporais como o equilibrio,
a mobilidade, a fala, a respiracao, e a funcdo cardiaca, entre outras. Assim lesionam
areas fisicas relacionadas com a esséncia humana: a memoéria, a percecdo, 0s
sentimentos, a capacidade de tomar decisdes. Aspetos t&o vitais para a vida humana
que geram efeitos muito devastadores e um sofrimento especial

Traducao e Adaptacao

A Escala de Qualidade de Vida Familiar: pessoas com doencas neurodegenerativas é
uma versdo traduzida e adaptada para portugués da Escala de Calidad de Vida
Familiar: Enfermedades neurodegenerativas 2021 que se desenvolveu em espanhol.

Tem dificuldades em descarregar a Escala de Qualidade de Vida Familiar?

Se tem dificuldades em descarregar a escala ou para obter uma cépia em formato
adequado, por favor contacte com Barry Isaacs: barry.isaacs@surreyplace.on.ca.


http://neuroalianza.org/las-enfermedades-neurodegenerativas/que-son/
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Instrugcdes para preencher a Escala de Qualidade
de Vida Familiar

Quem responde as perguntas da escala?

A Escala de Qualidade de vida Familiar sera preenchida pelo cuidador principal ou pela
propria pessoa portadora de doencga neurodegenerativa. O cuidador principal pode ser
0 pai ou a mée, o irmédo ou a irma, o/a cénjuge ou companheiro/a, ou outro membro da
familia tal como se define na seccao “Dados sobre a sua familia” (pagina 1). Pode ser
preenchida por um membro da familia com doenca neurodegenerativa ou por outro
membro da familia que colabore na prestacao dos cuidados.

Ao preencher esta escala

1. Por favor, responda a cada pergunta da forma mais completa possivel.
2. Completar a escala demora cerca de uma hora.

QUESTIONARIO SOCIODEMOGRAFICO: ENTREVISTADO

Indique se é o
cuidador principal da Sim o No o
pessoa com Doenca
Neurodegenerativa
Pessoa com Doenca . =
- Sim o Nao o
Neurodegenerativa
Idade
Sexo Masculino o Feminino o
Primario o Secundario o
Nivel de estudos . Sem estudos
Superior o Outros o 5
Empregado o Reformado/pensionista o
Situagao laboral Trabalhador
Desempregado o Outros o Independente
O
Nivel de rendimento Menos 500 € o Entre 500-1.000 € o
mensal Entre 1.000-1.500 € o Entre 1.500-2.000 € o
Mais de 2.000 € o
Casado / Em unido de Separado/a o
Estado civil facto o P
Vidvo/a o Solteiro/a o
Concelho
Freguesia
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Dados sobre a sua familia

Ha diferentes formas de entender o que uma familia € no mundo. Neste questionario,
pedimos-lhe que pense na sua familia, isto &, nas pessoas que estdo muito envolvidas
nos assuntos do dia-a-dia da sua casa. Os membros da familia podem ser unidos por
consanguinidade ou por uma relagao pessoal préxima.

1. Qual é a sua relagcdo com os familiares (ou parentes) com doenca
neurodegenerativa? Eu sou o seu...

Pessoa 1| Cbnjuge o Filho o 2 |Filha o Nora o
Genro o Irm&o o 6 |Irma o Neto O
Neta o Pai o Mae o Outra (especificar):

Pessoa 2 | Cénjuge o Filho o 2 |Filha o Nora o
Genro o Irm&o o 6 |Irma o Neto O
Neta o Pai o Mae o Outra (especificar):

2. Porfavor, indique o sexo e aidade de todos os membros da familiacom uma
doenca neurodegenerativa:

Sexo Idade | Mesmo domicilio
Pessoa 1 Homem o Sipw ]
Mulher o Nao o
Pessoa 2 Homem o Sipw ]
Mulher o Nao o

3. Por favor, indiqgue a situacdo de dependéncia de todos os membros da
familia com uma doenca neurodegenerativa:

Reconhecimento/Certificacdo Grau de dependéncia

Sim o Grau1o! |Grau2o? |[Grau3o
Pessoa 1 —

N&o o

Sim o |Grau1ol [Grau20? [Grau3no
Pessoa 2 ——

N&o o

4a. A seguir apresentam-se alguns diagndésticos que podem estar relacionados
com a doencga neurodegenerativa. Por favor, marque v todos os que afetam
algum/s dos seus familiares.

Pessoa 1 |Pessoa 2

Sim o Sim o Alzheimer

Nao o Nao o

Simo Simo Deméncia vascular

Nao o Nao o

Simo Simo Deméncia mista

Nao o Nao o

Sim o Sim o Deméncia frontotemporal
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Nao o Nao o

Sim o Sim o Deméncia com corpos de Lewy
Nao o Nao o

Sim o Sim o Parkinson

Nédoo2 |[Naoo2

Sim o Sim o Esclerose mdltipla

Nao o Nao o

Sim o Sim o Outra/s (especificar):

Nao o Nao o

4b. As pessoas com doenca degenerativas tém, muitas vezes, associadas outros
problemas (Marque v os que afetam o/s seu/s familiar/es).

Pessoa 1 |Pessoa 2

Sim o Sim o Mudancas de conduta e caracter (desinibigdo, agressividade)
Ndoo2 |[Naoo?2

Sim o Sim o Depresséo, ansiedade e outros transtornos psiquiatricos
Né&o o N&o o

Sim o Sim o Problemas de coordenacdo motora

N&o o N&o o

Sim o Sim o Convulsdes

Néo o Nao o

Sim o Sim o Perda de memoria

Néo o Nao o

Sim o Sim o Dificuldades de fala e/ou linguagem

Nao o Nao o

Sim o Sim o Alcoolismo

Néo o Nao o

Sim o Sim o Outros problemas de saude

Nao o Néo o

Simo 1 Simo1 | Outro/s (especificar):

Ndoo2 |[Naoo?2

5. Que apoios relacionados com a doenca neurodegenerativa necessita/m o/s
seu/s familiar/es para as diferentes atividades da vida diaria? (Marque v uma
opcao por cada familiar com doenca neurodegenerativa).

Pessoa 1

Pessoa 2

N&o requer apoios

Muito poucos apoios

Alguns apoios

Bastantes apoios

Muitos apoios

6. Identifique a capacidade de comunicacéo do/s seu/s familiar/es com doenca
neurodegenerativa? (Marque v uma opcdo por cada familiar com doenca

neurodegenerativa).
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Pessoa 1 |Pessoa 2

Capaz de comunicar de forma coerente
sobre muitos assuntos

Capaz de comunicar de forma coerente
sobre poucos assuntos

Capaz de comunicar necessidades,
desejos e algumas ideias de forma
coerente

Capaz de comunicar apenas
necessidades basicas e desejos

Muito pouca comunica¢ao coerente

7. Por favor descreva o grau de independéncia do/s seu/s familiar/es com
doenca neurodegenerativa nas seguintes atividades basicas da vida diaria.

A. Alimentacao: Uso de utensilios para levar alimentos e bebida a boca e mastiga-los/
bebé-los.

Pessoa 1l |Pessoa 2

N&o requer ajuda
Muito pouca ajuda
Alguma ajuda
Bastante ajuda
Muita ajuda

B. Banho/duche: Lavar, limpar e secar partes do seu corpo.

Pessoa 1l |Pessoa 2

N&o requer ajuda
Muito pouca ajuda
Alguma ajuda
Bastante ajuda
Muita ajuda

C. Limpeza e cuidado pessoal: Pentear-se, lavar a cara, fazer a barba, maquilhar-se,
lavar os dentes, lavar a boca.

Pessoa 1 |Pessoa 2

N&o requer ajuda
Muito pouca ajuda
Alguma ajuda
Bastante ajuda
Muita ajuda

D. Vestir: Vestir-se e despir-se.

Pessoa 1l |Pessoa 2

N&o requer ajuda
Muito pouca ajuda
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Alguma ajuda
Bastante ajuda
Muita ajuda

E. Uso da sanita: Utilizar o WC, limpar a zona perianal e ajustar a roupa.

Pessoa 1l |Pessoa 2

N&o requer ajuda
Muito pouca ajuda
Alguma ajuda
Bastante ajuda
Muita ajuda

F. Mobilidade em casa: Sentar-se tendo caido, levantar-se estando sentado, e
deslocar-se em cadeira de rodas e transferir-se para a cama/cadeira/banheira e sanita.

Pessoa 1l |Pessoa 2

N&o requer ajuda
Muito pouca ajuda
Alguma ajuda
Bastante ajuda
Muita ajuda

8. Por favor descreva o grau de independéncia do/s seu/s familiar/es com
doenca neurodegenerativa nas seguintes atividades instrumentais da vida
diaria.

A. Tarefas domésticas: Limpar o pd, aspirar/varrer, organizar objetos domésticos tais
como pratos ou roupa, fazer a cama, lavar a roupa e levar o lixo.

Pessoa 1 |Pessoa 2

N&o requer ajuda
Muito pouca ajuda
Alguma ajuda
Bastante ajuda
Muita ajuda

B. Realizacdo de compras: Fazer a lista de compras, comprar alimentos, roupa e
outros objetos pessoais.

Pessoa 1l |Pessoa 2

N&o requer ajuda
Muito pouca ajuda
Alguma ajuda
Bastante ajuda
Muita ajuda

C. Gestéo de dinheiro: Administrar o dinheiro para compras, gerir as suas financas e
manter contas bancérias.
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Pessoa 1l |Pessoa 2

N&o requer ajuda
Muito pouca ajuda
Alguma ajuda
Bastante ajuda
Muita ajuda

D. Preparacdo da comida: Pode planificar e preparar comidas frias e quentes, e ser
capaz de cortar, cozinhar e servir.

Pessoa 1l |Pessoa 2

N&o requer ajuda
Muito pouca ajuda
Alguma ajuda
Bastante ajuda
Muita ajuda

E. Deslocacédo fora de casa: Pode caminhar e utilizar o transporte publico (por
exemplo: autocarro, partilha de automével, taxi) ou privado (por exemplo: conduzir,
andar de bicicleta).

Pessoa 1l |Pessoa 2

N&o requer ajuda
Muito pouca ajuda
Alguma ajuda
Bastante ajuda
Muita ajuda

9. Neste momento quantas pessoas vivem consigo em casa de forma habitual,
contando consigo?

10. Que membro /s da familia estd/dao mais envolvidos na vida quotidiana do/s

seu/s familiar/es com doenca neurodegenerativa? (Marque v todas as opcdes
que correspondam)

O cdnjuge do familiar com doenc¢a neurodegenerativa |Sim o
Nao o
Ols filho/s Sim o
Nao o
Als filha/s Sim o
Nao o
Ols genro/s Sim o
Nao o
Als norals Sim o
Nao o
O/s irméo /aos Sim o
Nao o
Als irmé/s Sim o
Nao o
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Ol/s netol/s Simo
Nao o

A/s netals Simo
Nao o

Pai Simo
Nao o

Mae Simo
Nao o

Outros (especificar):

Outros (especificar):

11. Como valoriza a responsabilidade que tem com o cuidado do/s seu/s
familiar/es com doenca neurodegenerativa? (Marque v uma opcéo).

Muito mais do que a que gostaria de ter
Mais do que a que gostaria de ter

Mais ou menos a que gostaria de ter
Menos do que a que gostaria de ter

Muito menos do que a que gostaria de ter

12. Como valoriza a responsabilidade que tem com os assuntos quotidianos /
tarefas do dia-a-dia da sua familia (ex.: fazer compras, economia familiar,
etc.)? (Marque v uma opc¢ao).

Muito mais do que a que gostaria de ter
Mais do que a que gostaria de ter

Mais ou menos a que gostaria de ter
Menos do que a que gostaria de ter

Muito menos do que a que gostaria de ter
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1. A Saude da familia

Nesta Seccdo pedimos que identifique o estado geral de salde da sua familia. Em
determinados momentos, um ou mais membros de uma familia tem problemas de
saude e isso afeta os outros membros. Quando responder as perguntas seguintes,
pense na sua familia.

| Seccdo A

1. Como é o estado de saude do/s seu/s familiar/es com doenca
neurodegenerativa na atualidade?

Pessoa 1 |Pessoa 2

Excelente
Muito bom
Bom
Suficiente
Mau

2. Como é o seu proprio estado de Saude, na atualidade?

Excelente
Muito bom
Bom
Suficiente
Mau

3. Existem outros membros que tenham problemas graves de saude fisica e/ou

mental?
Sim
Nao

4. Que obstaculos encontra a sua familia para receber cuidados de salde?
(Marque v tantas op¢des como considere apropriado).

Muito tempo de espera

Nao ha servigos de Saude disponiveis na nossa zona

Ha problemas de transporte

N&o podemos pagar o custo de alguns servicos

Nao sabemos aonde nos dirigir para receber os cuidados de saude
Temos dificuldade em entender o que dizem os Profissionais de Saude
O cuidado que recebemos dos Profissionais de Saude é de ma qualidade
Temos opinides diferentes sobre os cuidados de Saude

Outros (especifique quais):

| Seccao B
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Que importancia tem a saude para a qualidade de vida da sua familia?

Muita importancia
Bastante importancia
Alguma importancia
Pouca importancia
Quase sem importancia

Existem oportunidades na sua area para dar resposta as necessidades de
saude da sua familia?

Muitas
Bastantes
Algumas
Muito poucas
Nenhuma

Os membros da sua familia esforcam-se por manter e/ou melhorar a sua
saude (por exemplo, fazer exercicio regularmente ou ter cuidado com a
dieta/alimentacao)?

Muito
Bastante
Algum
Pouco
Nada

Os membros da sua familia tém percecédo de boa saude?

Muita
Bastante
Alguma
Pouca
Nada

Num futuro préximo, o nivel de salude da sua familia € provavel que...

Melhore muito
Melhore

Seja igual
Piore

Piore muito

Até que ponto a sua familia esta satisfeita com a sua saude?

Muito satisfeita
Satisfeita
Nem satisfeita nem insatisfeita
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Insatisfeita
Muito insatisfeita

2. Bem-estar econdmico

Neste Seccdo pedimos-lhe que pense sobre como a sua familia faz a gestdo dos
recursos econdémicos. Ainda que os varios membros da familia tenham rendimentos e
necessidades economicas diferentes, pense na situacéo financeira da sua familia como
um todo ao responder as seguintes perguntas.

| Seccao A

1. Quando pensa no rendimento total da familia, incluindo todas as pensdes,
acredita que a sua familia esta (Marque v' uma opg&o).

Muito bem

Gerimos bem, com algum extra
Bem

Arranjamo-nos

Com dificuldades

2. Querendimentos os membros dafamilia (incluindo pensdes e apoios sociais)
gastam, em média, em cuidados especiais, medicamentos, apoio ou
equipamento para o/s familiar/es com doencas neurodegenerativas? (Marque
v’ uma opcao).

Nenhum

Menos de metade
Metade

Mais da metade

3. Quais as necessidades béasicas da sua familia (por exemplo, comida, roupa,
habitacdo) estdo cobertas pelo rendimento familiar? (Marque v uma op¢éo).

Todas

A maioria
Algumas
Muito poucas
Nenhuma

4. Depois de pagar todas as despesas necessarias, a sua familia tem dinheiro
no final do més para fazer as coisas que quer? (Marque v' uma opcao).

Sim
Nao

| Seccéao B
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Que importancia tem o bem-estar econdmico para a qualidade de vida da sua
familia?

Muita importancia
Bastante importancia
Alguma importancia
Pouca importancia
Quase sem importancia

Ha oportunidades para os membros da familia ganharem dinheiro suficiente
para fazerem as coisas que querem?

Muitas
Bastantes
Algumas
Muito poucas

Nenhuma

Os membros da familia esforcam-se por manter e/ou melhorar a sua situacéo

financeira?
Muito
Bastante
Alguma coisa
Muito pouco

Nada

Até que ponto a situacédo financeirada suafamiliaresponde ao que esperava?

Muito
Bastante
Alguma coisa
Muito pouco

Nada

Num futuro préximo, a situacao financeira da sua familia é provavel que...

Melhore muito
Melhore

Seja igual
Piore

Piore muito

Até que ponto a sua familia estéa satisfeita com a situagdo econémica?

Muito satisfeita

Satisfeita

Nem satisfeita nem insatisfeita
Insatisfeita

Muito insatisfeita
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3.

Relacbes familiares

Nesta Seccdo pense no tom ou sentimento geral que esta presente na sua familia,
habitualmente. Uma pessoa pode dar-se melhor com alguns familiares do que com
outros, mas aqui gostariamos de conhecer o ambiente que predomina na sua familia.

entre eles?

Muito
Bastante

| Seccao A
1. Em geral, em que medida na sua familia... (Marque v uma resposta para cada
enunciado).
Muito Bastante Mais ou Pouco Nada
a) Seajudam mutuamente a fazer as coisas
b) Vao juntos a sitios
¢) Usufruem da companhia uns dos outros
d) Se apoiam nos momentos dificeis
e) Se ajudam a solucionar os problemas
familiares
f)  Confiam uns nos outros
g) Trabalham juntos para atingir objetivos
comuns
h) Tém um sentimento de pertenca
i) Tém valores semelhantes
j) Fazem planos familiares
| Seccao B
1. Qual aimportancia das relacdes familiares para a qualidade de vida da sua
familia?
Muita importancia
Bastante importancia
Alguma importancia
Pouca importancia
Quase sem importancia
2. Héa oportunidades para os membros da familia manterem ou melhorarem as
relagdes entre eles?
Muitas
Bastantes
Algumas
Muito poucas
Nenhuma
3. Os membros da familia esforcam-se por manter e/ou melhorar as relaces
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Alguma coisa
Muito pouco
Nada

4. Em que medida os membros da sua familia usufruem de boas relac6es entre

eles?
Muito
Bastante
Alguma coisa
Muito pouco

Nada

5. Num futuro préximo, é provavel que as relagbes familiares ...

Melhorem muito
Melhorem
Sejam iguais

Piorem
Piorem muito

6. Até que ponto a sua familia esta satisfeita com as relagdes familiares?

Muito satisfeita

Satisfeita

Nem satisfeita nem insatisfeita
Insatisfeita

Muito insatisfeita

4. Apoio de outras Pessoas

Por vezes, as familias recebem apoio nas questdes praticas e emocionais de varias
Pessoas, como familiares, amigos, vizinhos e outros. Neste Seccdo pedimos-lhe que
pense sobre 0 apoio que a sua familia recebe de outras Pessoas.

| Seccao A

1. Recebe ajudados seus parentes (além daqueles que identificou como sendo
da sua familia) em quest8es praticas, como cuidar do/s seu/s familiares, ir

as compras ou cuidar da casa? (Marque v uma opgao)

Muito
Bastante
Alguma coisa
Muito pouco
Nada
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2. Recebe apoio emocional dos seus parentes (para além daqueles que
identificou como sendo da sua familia), por exemplo, falando consigo,

ouvindo ou encorajando? (Marque v uma opc¢ao).

Muito
Bastante
Algum

Muito pouco
Nada

3. Recebe ajuda / apoio dos seus amigos e vizinhos em questfes praticas,
como cuidar do/s seu/s familiares, ir as compras ou cuidar da casa? (Marque

v uma opcéo).
Muito
Bastante
Alguma
Muito pouco

Nada

4. Recebe apoio emocional dos seus amigos e vizinhos, por exemplo, falando
consigo, ouvindo ou encorajando? (Marque v uma opgao).

Muito
Bastante
Algum

Muito pouco
Nada

5. Como descreveria a sua vida social fora da sua familia? (Marque v uma
opcao).
Muito boa
Boa
Normal
Ma
Muito ma

1. Queimportanciaatribui ao apoio nas questdes praticas que recebe de outras
Pessoas para a qualidade de vida da sua familia, excluindo os servicos
profissionais?

| Seccéo B

Muita importancia
Bastante importancia
Alguma importancia
Pouca importancia
Quase sem importancia
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Que importancia atribui ao apoio emocional que recebe de outras Pessoas
para aqualidade de vida da sua familia, excluindo os servigos profissionais?
(ex.: companhia, consolo, compreensao, etc.).

Muita importancia
Bastante importancia
Alguma importancia
Pouca importancia
Quase sem importancia

Existem oportunidades para que os membros da sua familia recebam apoio
nas questdes praticas de outras Pessoas, excluindo o0s servigcos

profissionais?
Muitas
Bastantes
Algumas
Muito poucas

Nenhuma

Existem oportunidades para que os membros da sua familia recebam apoio
emocional de outras Pessoas, excluindo os servicos profissionais? (ex.:
companhia, consolo, compreenséo, etc.)

Muitas
Bastantes
Algumas
Muito poucas
Nenhuma

Os membros da sua familia esforcam-se para conseguir apoio nas questdes
préaticas de outras Pessoas, excluindo os servi¢os profissionais?

Muito
Bastante
Alguma coisa
Muito pouco
Nada

Os membros da sua familia esforcam-se para conseguir apoio emocional de
outras Pessoas, excluindo os servi¢os profissionais?

Muito
Bastante
Alguma coisa
Muito pouco

Nada
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10.

11.

12.

Até que ponto a sua familia recebe apoio nas questdes praticas de outras
Pessoas, excluindo os servicos profissionais?

Muito
Bastante
Alguma coisa
Muito pouco

Nada

Até que ponto a sua familia recebe apoio emocional de outras Pessoas,
excluindo os servigos profissionais?

Muito
Bastante
Alguma coisa
Muito pouco

Nada

Num futuro préximo, é provavel que o apoio nas questdes praticas que
recebe de outras Pessoas, excluindo servi¢os profissionais...

Melhore muito
Melhore

Seja igual
Piore

Piore muito

Num futuro préximo, é provavel que o apoio emocional que recebe de outras
Pessoas, excluindo servi¢cos profissionais ...

Melhore muito
Melhore

Seja igual
Piore

Piore muito

Até que ponto estéa satisfeito com a ajuda nas questfes praticas que a sua
familia recebe de outras Pessoas, excluindo servicos profissionais?

Muito satisfeita

Satisfeita

Nem satisfeita nem insatisfeita
Insatisfeita

Muito insatisfeita

Até que ponto esta satisfeito com aajuda emocional que a sua familiarecebe
de outras Pessoas, excluindo servicos profissionais?
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Muito satisfeita

Satisfeita

Nem satisfeita nem insatisfeita
Insatisfeita

Muito insatisfeita

5. Apoio dos Servigcos que prestam cuidados a
Pessoas com doencas neurodegenerativas

Neste Seccdo pedimos-lhe que pense sobre o apoio que recebe dos servicos que
prestam cuidados a Pessoas com doenca neurodegenerativa. Embora estes servicos
sejam geralmente direcionados diretamente para Pessoa com doenca
neurodegenerativa, muitas vezes afetam a familia como um todo.

| Seccdo A

1. Qual dos seguintes servicos foi usado por si ou por qualquer membro da sua
familia desde que o seu familiar foi diagnosticado com doenga

neurodegenerativa? (Marque v todas as op¢des que se aplicam).

Sim o Beneficios e ajuda financeira

Nao o

Sim o Cuidados sociais bésicas (por exemplo, teleassisténcia, ajuda

Néo o ao domicilio)

Sim o Centros de Acéo Social

Nao o

Sim o Cuidador contratado privado

Nao o

. Servigo de descanso (por exemplo, unidades de cuidados

Sim o : : A .

NZ0 o cpntlnuados e mtegr.a_\dos: residéncias temporérias, centros de
dia, centros de reabilitacdo)

Sim o Aconselhamento juridico

Nao o
Programas de coabitacao e participacdo social (por exemplo,

Sim o programas de emprego protegidos, workshop de memodria,

Nao o workshop de atividade fisica, programa independente de
suporte de vida, etc.)

Sim o Servico de proximidade (por exemplo, refeicées em casa,

Nao o servicos de lavandaria, etc.)

Sim o Cuidados basicos de saude (por exemplo, médico de familia,

Néo o cuidados domiciliarios, etc.)

Sim o Cuidados de saude especializados (por exemplo, neurologista,

Néo o psiquiatra, etc.)

Sim o Associagdes (por exemplo, associa¢des Alzheimer, Esclerose

Néo o Multipla, Parkinson, etc.)

Sim o Voluntariado

Nao o

Sim o Outro/s (por favor, especifique qual/is):

Nao o
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2. Existem servicos de atendimento a Pessoas com doencas
neurodegenerativas de que a familia precisa, mas que ndo esta a receber
atualmente?

Sim
N&o (passa para Seccéo B)
Nao sei

3. Serespondeu sim a pergunta anterior por que néo recebe estes servi¢cos?
(Marque v todas as opc8es que se aplicam).

Sim o Longos tempos de espera

Nao o 9 P P

Sim o s 1s . . Lo . )

NZo o N&o ha servicos disponiveis na minha érea

Sim o

~ Problemas de transporte

N&o o

Sim o

N30 o Temos problemas para nos deslocarmos

Sim o ~ . .

~ N&o conseguimos marcar uma consulta facilmente.

N&o o

Sim o ~ .

N30 o N&o sabemos onde recorrer para obter estes servi¢os.

Sim o Temos dificuldade em entender o que os profissionais destes servicos

N&o o nos dizem

Sim o ~ .

N30 o N&o podemos suportar os custos de alguns destes servi¢cos

Sim o ~ . . .

~ N&o temos apoio para ir a estes servigos

Nao o

| Seccédo B

1. Qual a importancia para a qualidade de vida da sua familia da ajuda que
recebe dos servicos sociais e de saude para pessoas com doencgas
neurodegenerativas?

Muita importancia
Bastante importancia
Alguma importancia
Pouca importancia
Quase sem importancia
2. Existem oportunidades na sua area parareceber servicos sociais e de saude

para pessoas com doencas neurodegenerativas de que a sua familia
precisa?

Muitas
Bastantes
Algumas
Muito poucas
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|:| Nenhuma

3. Os membros da sua familia esforcam-se para obter os servi¢cos sociais e de
saude de que necessitam as Pessoas com doengas neurodegenerativas?

Muito
Bastante
Alguma coisa
Muito pouco

Nada

4. Até queponto as necessidades da suafamilia, relacionadas com a/s pessoa/s
com doenca neurodegenerativa, sdo satisfeitas na sua area de residéncia?

Muita
Bastante
Alguma
Muito pouca

Nada

5. Num futuro proximo, é provavel que a ajuda que a sua familia recebe dos
servicos sociais e de salde para al/s pessoa/s com doencas

neurodegenerativas...
Melhore muito
Melhore
Seja igual
Piore

Piore muito

6. Até que ponto a sua familia esta satisfeita com os servigos sociais e de
saude para Pessoas com doencas neurodegenerativas?

Muito satisfeita

Satisfeita

Nem satisfeita nem insatisfeita
Insatisfeita

Muito insatisfeita

6. Influéncia dos valores

Os valores provém de crencas pessoais, espirituais, religiosas e culturais. Para a
maioria, os valores surgem de uma combinacdo destas crencas. Nesta Seccéo
pedimos-lhe que pense em que medida é que a sua familia é afetada por valores
pessoais, espirituais, religiosos e culturais, considerando o impacto na sua familia como
um todo.

| Seccdo A
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1. Os valores da sua familia sdo... (Marque v todas as opc¢bes, conforme

apropriado).
Pessoais
Espirituais
Religiosos

Culturais

2. Até que ponto a sua comunidade religiosa, espiritual ou cultural aceita a
Pessoa com doencga neurodegenerativa? (Marque v uma opgao).

Muito
Bastante
Alguma
Pouco
Nada

3. Atéqueponto as Pessoas dasuacomunidade religiosa, espiritual ou cultural
ajudam a sua familia de uma forma pratica (cuidar de membros da familia, ir
as compras ou cuidar da casa) nas suas necessidades relacionadas com a
pessoa com doenca neurodegenerativas? (Marque v uma opc¢ao).

Muito
Bastante
Alguma
Pouco
Nada

4. Atéque ponto as Pessoas dasuacomunidade religiosa, espiritual ou cultural
apoiam emocionalmente (falar consigo, ouvir ou encorajar) a sua familia nas
suas necessidades relacionadas com a Pessoa com doenca
neurodegenerativa? (Margue v uma opcao).

Muito
Bastante
Alguma
Pouco
Nada

5. Atéque ponto os seus valores pessoais, espirituais, religiosos e/ou culturais
ajudam os seus familiares a aceitar e a lidar com doencas
neurodegenerativas? (Marque v uma op¢ao).

Muito
Bastante
Alguma
Pouco
Nada
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| Seccéao B

1.

Que importancia tém os valores pessoais, espirituais, religiosos e/ou
culturais para a qualidade de vida da sua familia?

Muita importancia
Bastante importancia
Alguma importancia
Pouca importancia
Quase sem importancia

Existem oportunidades para os membros da familia desenvolverem e/ou
manterem valores pessoais, espirituais, religiosos e/ou culturais que
contribuem para a qualidade de vida da sua familia?

Muitas
Bastantes
Algumas
Muito poucas
Nenhuma

Os membros da familia esforcam-se por manter e/ou reforcar valores
pessoais, espirituais, religiosos e/ou culturais que contribuam para a
gualidade de vida da sua familia?

Muito
Bastante
Alguma coisa
Muito pouco
Nada

Até que ponto os membros da familia mantém valores pessoais, espirituais,
religiosos e/ou culturais que contribuem para a qualidade de vida da sua
familia?

Muito
Bastante
Alguma
Pouco
Nada

Num futuro préximo, os valores pessoais, espirituais, religiosos e/ou
culturais que contribuam para a qualidade de vida da sua familia séo

suscetiveis de....
Melhor muito
Melhor
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Sejam iguais
Piorar
Piorar muito

6. Até que ponto os membros da familia estdo satisfeitos com os valores
pessoais, espirituais, religiosos e/ou culturais que contribuem para a
qualidade de vida da sua familia?

Muito satisfeitos

Satisfeitos

Nem satisfeitos nem insatisfeitos
Insatisfeitos

Muito insatisfeitos

7. Profissbes e formacgao de cuidadores

Parte da vida de um adulto envolve o desejo de desenvolver uma profissdo. Da mesma
forma, parte da vida de uma crianca significa formar-se para o futuro. Neste Seccéo
pense na familia como um todo.

| Seccdo A |

1. Que atividades de trabalho e/ou formacéo realiza(am) o(s) membro(s) com
doenca neurodegenerativa? (Marque v todas as opcdes que se aplicam a cada
membro da familia).

Pessoa 1 | Pessoa 2
Sim o Sim o

~ ~ Nenhuma
Nao o Nao o
Sim o Sim o Emprego normal
Ndoo 2 [Na&oo breg
Sim o Sim o Emprego com apoio
Ndoo 2 [N&oo breg P
Sim o Sim o .

" ~ Auténomo
Nao o Nao o
Sim o Sim o Voluntario
Nao o Nao o
Sim o Sim o )
Nio s 2 |Noo 2 Centro Especial de Emprego
Sim o Sim o ~ o

~ ~ Formacéao Profissional
Nao o Nao o
Sim o Sim o - , .
NZ0 o NZ0 o Educacéo basica
Sim o Sim o Educacao superior
Ndoo 2 |Naoo Gao sup

2. Quemembro(s) dasuafamiliadeixou(am) de estudar ou a sua profissado para
cuidar do membro da familia com doenca neurodegenerativa? (Marque v
tantas op¢gBes como apropriado).
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3.

Nenhum/a o

Sim o N&o o

O casalo O filho o Afilhao A nora o

Sim o Naoo ? [Sim o Naoo ? [Sim o Nao o ? [Simo 1 Naoo

O genroo Oirméo o Airmao O neto o

Sim o Naoo ? [Sim o Naoo 2 [Sim o Nao o ? [Simo 1 Naoo

Aneta o O pai o A mée o o Outro/a(especificar):
Simo Nao o 2 [Sim o Nao o 2 [Sim o Nao o

Em caso afirmativo, tenciona retoma-lo num futuro préximo?
Sim
Talvez
N&o

| Seccéo B

1.

Que importancia tem para a qualidade de vida da sua familia que os seus
membros exercam ou Se prepararem para as carreiras profissionais que
ambicionam?

Muita importancia
Bastante importancia
Alguma importancia
Pouca importancia
Quase sem importancia

Existem oportunidades para os familiares desempenharem ou obterem
formacgdo nas carreiras profissionais que querem?

Muitas
Bastantes
Algumas
Muito poucas
Nenhuma

Os membros da familia esforcam-se por prosseguir a sua formacédo e/ou
carreiras profissionais?

Muito
Bastante
Alguma coisa
Muito pouco
Nada

Até que ponto os seus familiares conseguiram preparar-se e formar-se nas
carreiras profissionais que queriam?

[5] Muito
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Bastante
Alguma
Muito pouco
Nada

5. Num futuro préximo, é provavel que a capacidade da suafamilia para exercer
ou preparar-se para as carreiras profissionais que desejam ...

Melhore muito
Melhore

Seja igual
Piore

Piore muito

6. Atéqueponto asuafamiliaestasatisfeitacom as carreiras profissionais dos
seus familiares e com a capacidade de se prepararem para essas carreiras?

Muito satisfeita

Satisfeita

Nem satisfeita nem insatisfeita
Insatisfeita

Muito insatisfeita

8. Lazer e tempo livre

Neste Secc¢do, tenha em conta as atividades de lazer e tempo livre da sua familia como
um todo.

| Seccdo A

1. Com que frequéncia os membros da sua familia realizam atividades de lazer
e tempo livre em conjunto?

Sempre

Quase sempre
Frequentemente
Ocasionalmente
Nunca

2. Com que frequéncia os membros da familia realizam individualmente
atividades de lazer e tempo livre?

Sempre

Quase sempre
Frequentemente
Ocasionalmente
Nunca

3. Com que frequéncia o membro da familia com doenca neurodegenerativa
participa nas atividades de lazer e tempo livre da sua familia?
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Sempre

Quase sempre
Frequentemente
Ocasionalmente
Nunca

| Seccéo B

1. Queimportanciatem o lazer e o tempo livre para a qualidade de vida da sua
familia?

Muita importancia
Bastante importancia
Alguma importancia
Pouca importancia
Quase sem importancia

2. Existem oportunidades para os familiares participarem em atividades de

lazer e tempo livre?
Muitas
Bastantes
Algumas
Muito poucas

Nenhuma

3. Os membros da familia esforcam-se por participar em atividades de lazer e

tempo livre?
Muito
Bastante
Alguma coisa
Muito pouco

Nada

4. Até que ponto os membros da familia participam em atividades de lazer e

tempo livre?
Muito
Bastante
Alguma
Muito pouco

Nada

5. Num futuro préximo, o tempo de lazer e o tempo livre da sua familia é
provavel que ...

Melhore muito
Melhore

Seja igual
Piore

Piore muito
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6. Até que ponto a sua familia estéa satisfeita com o tempo de lazer e o tempo
livre?

Muito satisfeita

Satisfeita

Nem satisfeita nem insatisfeita
Insatisfeita

Muito insatisfeita

9. Interacdo comunitéaria

Por comunidade entendemos o sentido de pertencer a um grupo de Pessoas e/ou
lugares. Nesta seccéo tenha em conta a interagdo comunitaria da sua familia como um
todo.

| Seccdo A

1. A sua familia tem sofrido de alguma forma de discriminagdo por ter um
membro com doenca neurodegenerativa.?

Sim
Nao

2. Em quetipo de local vive a sua familia? (Marque v uma op¢&ao).

Menor ou igual a 500 habitantes
Entre 501 e 1.000 habitantes

Entre 1001 e 2.000 habitantes
Entre 2.001 e 5.000 habitantes
Entre 5.001 e 10.000 habitantes
Entre 10.001 e 50.000 habitantes
Entre 50.001 e 100.000 habitantes
Entre 100.001 e 400.000 habitantes
| 2 |400.001 a 1.000.000 habitantes

| 1 |Mais de 1.000.000 habitantes

3. Gostade viver nasualocalidade?

Muito

Bastante

Mais ou menos
Muito pouco
Nada

4. A doenca neurodegenerativa tem sido motivo de mudanca para uma
localidade maior?

[1]sim
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|:| Néo

Sim
Nao

5. No futuro, planeiam fazé-lo?

| Seccéo B

1. Qual a importancia que tem para a qualidade de vida da sua familia, a
interacdo dos seus membros com Pessoas e a sua comunidade?

Muita importancia
Bastante importancia
Alguma importancia
Pouca importancia
Quase sem importancia

2. Existem oportunidades para os membros dafamiliainteragirem com Pessoas
e lugares na sua comunidade?

Muitas
Bastantes
Algumas
Muito poucas
Nenhuma

3. Os membros da familia esforcam-se por interagir com Pessoas e lugares na

sua comunidade?
Muito
Bastante
Alguma coisa
Muito pouco

Nada

4. A suafamiliainterage com Pessoas e lugares na sua comunidade?
Muito
Bastante
Alguma
Muito pouco
Nada

5.  Num futuro préximo, ainteracéo da sua familia com as Pessoas e lugares ao

seu redor é provavel que...

D Melhore muito
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Melhore
Seja igual
Piore

Piore muito

6. Até que ponto a sua familia esté satisfeita com a interagcdo com as Pessoas
e lugares no seu meio ambiente?

Muito satisfeita

Satisfeita

Nem satisfeita nem insatisfeita
Insatisfeita

Muito insatisfeita

10. Qualidade de vida familiar em geral

1. Emgeral,como consideraaqualidade de vida da sua familia? (Marque v uma
opcao).

Excelente
Boa
Aceitavel
Ma
Muito méa

2. Em geral, até que ponto esta satisfeito com a qualidade de vida da sua
familia? (Marque v uma op¢&ao).

Muito satisfeita(o)

Satisfeita(o)

Nem satisfeita(o) nem insatisfeita(o)
Insatisfeita(o)

Muito insatisfeita(0)



	4. Depois de pagar todas as despesas necessárias, a sua família tem dinheiro no final do mês para fazer as coisas que quer? (Marque ( uma opção).

