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-
Proxy HD-mQoL

Huntingtonova nemoc - kvalita Zivota dotaznik

o

Radi bychom se Vas, jako osoby ktera ho nejlépe zn3a, zeptali na
Vaseho partnera/blizkého trpiciho Huntingtonovou nemoci.

Zvolte prosim odpovéd o které si myslite, Ze nejlépe vystihuje jeho
soucasneé pocity.

Zkuste pokud mozno vybrat odpovéd o které si myslite, ze by ji
zvolil Vas partner. Dotaznik je stejny pro vSechny ucastniky, takze je
mozné, ze se nékteré otazky situace Vaseho partnera netykaji.




[dentifikacni Cislo ucastnika: ................

Demograficke informace... ... ... ...

Vypliite prosim VSECHNY otazky.

Datum:
1. Jste:
muz
zena
jiné
2.  Kolik je vam let? et

3. Jaky je V&S vztah k osob¢ s Huntingtonovou nemoci?

Manzel(ka)/Partner(ka)

Syn/Dcera

Sourozenec

Rodi¢

Jsme ptatelé

Nepfreji st uvest

Jiné (prosim uvedte).........................

4. Jak dlouho ma osoba, za kterou vypliujete dotaznik, p¥iznaky Huntingtonovy
nemoci? (mésice/roky)

Demographic Form V2.1 (Manifest Proxy) 30" January 2023



Identifikacni Cislo ucastnika: ................

5. Tato osoba s Huntingtonovou nemoci je:
(lze zaskrtnout vice moznosti)

Obcas bloudi

Inkontinentni

Nelze ho nechat o samoté

Nepoznava Vas

Agresivni

Prosim vyplite nasledujici dotaznik.

Demographic Form V2.1 (Manifest Proxy) 15 September 2023



~
Proxy HD-mQoL

Huntingtonova nemoc - kvalita Zivota dotaznik

o

PRECTETE SI PROSIM PECLIVE NASLEDUJICI TEXT

Na nésledujicich strankach najdete vyjadieni lidi s Huntingtonovou nemoci.
Prectéte si prosim pecliveé kazde tvrzeni a vyberte odpovéd’, kterd ho

v soucasné dobeé neijlépe vystihuie.

Vyberte ke kazdému tvrzeni pouze jednu odpovéd.

© Galen Research Ltd 2023




Prectéte si prosim pecliveé kazde tvrzeni a vyberte odpovéd’, kterd ho
v soucasné dobé nejlépe vystihuje.

Souhlasim

1. Je schopen/schopna se soustiedit pouze na jednu véc
Nesouhlasim
Souhlasim

2. Jeho/jeji Zivot se to¢i okolo Huntingtonovy nemoci
Nesouhlasim
Souhlasim

3. NemiiZe jit kam by chtél(a)
Nesouhlasim
Souhlasim

4. Ostatni lidé tézko rozumi tomu co fika
Nesouhlasim
Souhlasim

5. Neni schopen/schopna plnit své povinnosti
Nesouhlasim
Souhlasim

6. Nechce se mu/ji s nikym mluvit
Nesouhlasim

© Galen Research Ltd 2023
Huntington's Disease - Manifest Patient Quality of Life measure (HD-mQoL)
Czech (Czechia) Proxy v1.0 12th April 2024



Prosim nezapomefite vybrat pouze jednu z moznych odpovédi ke kazdému
tvrzent.

Souhlasim

7. Je pro néj/ni t€zké se rozhodnout
Nesouhlasim
Souhlasim

8. Ztratil(a) svou nezavislost
Nesouhlasim
Souhlasim

9. Nerad(a) lidem tikd, ze ma Huntingtonovu nemoc
Nesouhlasim
Souhlasim

10. Vyhyba se tvaham o budoucnosti
Nesouhlasim
Souhlasim

11. Ma pocit, ze nekontroluje sviyj zivot
Nesouhlasim
Souhlasim

12. Neotevira dvefe lidem, které neocekava
Nesouhlasim
Souhlasim

13. Nezvlada ani lehké domaci prace
Nesouhlasim

© Galen Research Ltd 2023
Huntington's Disease - Manifest Patient Quality of Life measure (HD-mQoL)
Czech (Czechia) Proxy v1.0 12th April 2024



Prectéte si prosim pecliveé kazde tvrzeni a vyberte odpovéd’, kterd ho
v soucasné dobé nejlépe vystihuje.

Souhlasim

14. Nedokéze se soustfedit na program v televizi
Nesouhlasim
Souhlasim

15. Vyhyba se nezndmym mistim
Nesouhlasim
Souhlasim

16. Musi byt pfi jidle opatrny/opatrna
Nesouhlasim
Souhlasim

17. Citi se jako vézen ve vlastnim domé
Nesouhlasim
Souhlasim

18. Citi se trapn¢, kdyZ mluvi
Nesouhlasim
Souhlasim

19. VSe co déla musi dvakrat prekontrolovat
Nesouhlasim

© Galen Research Ltd 2023
Huntington's Disease - Manifest Patient Quality of Life measure (HD-mQoL)
Czech (Czechia) Proxy v1.0 12th April 2024



Prosim nezapomefite vybrat pouze jednu z moznych odpovédi ke kazdému
tvrzeni.

Souhlasim [T}

20. Zanedbava své pratele
Nesouhlasim [T}

Souhlasim [T}

21. Neni schopen/schopna mit radost ze ¢teni
Nesouhlasim [T}

Souhlasim [T}

22. Vyhyba se zvedani telefonu
Nesouhlasim [T}

Souhlasim [7]

23. M4 problém udrzet pozornost pti rozhovoru
Nesouhlasim [T}

Souhlasim [7]

24. Nemuze chodit ven sim/sama
Nesouhlasim [T}

Souhlasim [T}

25. Nechce mluvit o Huntingtonové nemoci
Nesouhlasim [T}

Souhlasim [T}

26. Je neobratny/neobratna
Nesouhlasim [T}

© Galen Research Ltd 2023
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Czech (Czechia) Proxy v1.0 12th April 2024 8



Prectéte si prosim pecliveé kazde tvrzeni a vyberte odpovéd’, kterd ho

v soucasné dobé nejlépe vystihuje.

27. Je omezeny/omezena v tom, co muze vafit

28. Ostatni lidé ho/ji snadno podrazdi

29. Je pro néj/ni téZké vyplnit den

30. Doma nikomu neotvira

31. Je pro néj/ni téZké se o sebe postarat

32. Citi se zranitelny/zranitelnd, kdyZ je sdm/sama

© Galen Research Ltd 2023
Huntington's Disease - Manifest Patient Quality of Life measure (HD-mQoL)
Czech (Czechia) Proxy v1.0 12th April 2024

Souhlasim

Nesouhlasim

Souhlasim

Nesouhlasim

Souhlasim

Nesouhlasim

Souhlasim

Nesouhlasim

Souhlasim

Nesouhlasim

Souhlasim

Nesouhlasim



Prosim nezapomefite vybrat pouze jednu z moznych odpovédi ke kazdému

tvrzeni.

33. Citi se trapné pted lidmi, které nezna

34. Huntingtonova nemoc je zaté€zi pro vztahy s jeho/jejimi nejbliz§imi

35. Je pro néj/ni tézké dostat se sam do obchodu

36. Vybiji si vztek na svych blizkych

37. Nemitize d¢lat véci spontanné

38. Stale mysli na Huntingtonovu nemoc

39. Casto zapomina, co mu/ji lidé fekli

© Galen Research Ltd 2023
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Souhlasim

Nesouhlasim

Souhlasim

Nesouhlasim

Souhlasim

Nesouhlasim

Souhlasim

Nesouhlasim

Souhlasim

Nesouhlasim

Souhlasim

Nesouhlasim

Souhlasim

Nesouhlasim



Prectéte si prosim pecliveé kazde tvrzeni a vyberte odpovéd’, kterd ho
v soucasné dobé nejlépe vystihuje.

Souhlasim

40. V zivote ho/ji nic netési
Nesouhlasim
Souhlasim

41. Je ostatnim na obtiz
Nesouhlasim
Souhlasim

42. Neni tak fyzicky aktivni, jak by si ptal(a)
Nesouhlasim
Souhlasim

43. Cestovani na vétsi vzdalenost je pro néj/ni problém
Nesouhlasim
Souhlasim

44. Cely den nema chut’ nic délat
Nesouhlasim
Souhlasim

45. Nemize se vénovat zddnym konickim
Nesouhlasim

© Galen Research Ltd 2023
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Souhlasim [T}

46. Kdykoliv je to mozné, vyhyba se spoleCenskym udalostem
Nesouhlasim [T}

Souhlasim [T}

47. Citi, Ze ztratil(a) svou osobnost
Nesouhlasim [T}

Souhlasim [T}
48. Ma problém porozumét pisemnym instrukcim
Nesouhlasim [T}

Souhlasim [T}
49. Musi se spoléhat na ostatni lidi
Nesouhlasim [T}

Prosim ujistéte se, Ze jste odpoveédeli na kazdé tvrzeni.

Dékujeme za vas ¢as pri vyplinovani tohoto dotazniku.
Vyplnény dotaznik, prosim, zaslete na jiri.klempir@vfn.cz.

© Galen Research Ltd 2023
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