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Demografické informace
(Vypliite prosim VSECHNY otazKy)

Datum:

1. ste:
muz
zena
jiné

2.  Kolik je vam let? et

3. S kym v soucasné dob¢ Zijete ve spolecné¢ domacnosti

(Ize zaskrtnout vice moznosti)
Sam(a)

Manzel(ka)/Partner(ka)
Déti do 18 let

Déti nad 18 let
Rodic(e)

Nechci uvést

Jiné (prosim uvedte)............c.cuuu......

4.  Jak by jste dnes popsal(a) sviyj celkovy zdravotni stav?

Velmi dobry
Dobry
Uchazejici

Spatny

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




5. Jakého jste ptivodu? (vyberte JEDNU mozZnost)

Americky indidn/piivodni obyvatel Ameriky

Piivodni obyvatel Aljasky/Inuita
Severoafricky

Jihoafricky

Afroamericky

Zéapadoasijsky

Vychodoasijsky

Evropsky

Pivodni obyvatel Havajskych ¢i jinych tichomotskych ostrovii

Hispansky nebo jthoamericky

Smiseny

Jin€ (prosim uvedte)............................

6. Jste v soucasné dob& zaméstnan(a) (vyberte JEDNU moznost)

Plny uvazek
Casteény uvazek
osSvC
Nepracuji
Pokud nepracujete, jaky je divod?
Pracovni neschopnost
Diichod
V domadcnosti (napft. péce o déti)
Nezaméstnany
Studium

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

Demographic Form V2.1 (Manifest Companion) 30 January 2023




7. Jak dlouho ma V4s partner(ka)/manzel(ka) ptiznaky Huntingtonovy nemoci?
(mésicti/let)

8. V4§ partner(ka)/manzel(ka) je:
(Ize zaSkrtnout vice moznosti)

Obcas bloudi

Inkontinentni

Nelze ho nechat o samot¢

Nepoznava Vas

Agresivni

Prosim vypliite nasledujici dotazniky.

Demographic Form V2.1 (Manifest Companion) 30 January 2023



p
HD-mQolLc

Kvalita zivota - Dotaznik pro partnera pacienta v
manifestni fazi Huntingtonovy nemoci

o

PRECTETE SI PROSIM PECLIVE NASLEDUJICI TEXT

Na néasledujicich strankach najdete vyjadieni partneri, ktefi pecuji o osobu s

Huntingtonovou nemoci.

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

Vyberte ke kazdému tvrzeni pouze jednu odpovéd.

© Galen Research Ltd 2023




Vyberte prosim odpovéd’, ktera v soucasné dobé nejlépe vystihuje Vasi
zkuSenost s Huntingtonovou nemoci.

Souhlasim [T}
1. Jsme omezeni v tom jak daleko miizeme cestovat
Nesouhlasim [}

Souhlasim [}
2. Nemohu délat véci spontdnné
Nesouhlasim [}

Souhlasim [}
3. Nemam moc ¢asu starat se sam o sebe
Nesouhlasim [}

Souhlasim [}
4. M¢ého partnera je tézké k né€emu motivovat
Nesouhlasim [}

Souhlasim [}
5. Partnera nemohu pies noc nechat samotného
Nesouhlasim [}

Souhlasim [}
6. Nemohu se vénovat zddnym konickiim
Nesouhlasim [}

© Galen Research Ltd 2023
Huntington’s Disease Quality of Life Questionnaire: Manifest Companion (HD-mQoLc) T1
Czech (Czechia) PS 0.1 [08Apr24]



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

Souhlasim [}
7. Tato situace me¢ vycerpava
Nesouhlasim [}

Souhlasim [T}
8. Necitim od svého partnera zadné ocenéni
Nesouhlasim [}

Souhlasim [}
9. Nemohu svého partnera ponechat o samot¢
Nesouhlasim [}

Souhlasim [}
10. Nemam moc moznosti délat to, co bych si pial
Nesouhlasim [}

Souhlasim [}
11. Postupné se vzdaluji od ptatel
Nesouhlasim [}

Souhlasim [}
12. Moje role pecovatele omezuje mou nezavislost
Nesouhlasim [}

Souhlasim [}
13. Stale se obavam o bezpeci svého partnera
Nesouhlasim [}

© Galen Research Ltd 2023
Huntington’s Disease Quality of Life Questionnaire: Manifest Companion (HD-mQoLc) T1
Czech (Czechia) PS 0.1 [08 Apr24] 6



Vyberte prosim odpovéd, ktera v soucasné dobé nejlépe vystihuje Vasi
zkuSenost s Huntingtonovou nemoci.

Souhlasim

14. Citim se spiSe jako rodi¢ nez jako partner
Nesouhlasim
Souhlasim

15. Pfijde mi t€zké pochopit co muj partner fika
Nesouhlasim
Souhlasim

16. Malokdy mam ¢as si odpocinout
Nesouhlasim
Souhlasim

17. Nemuzeme nikde zGstat pfes noc
Nesouhlasim
Souhlasim

18. Nemam nikoho, s kym bych citil, Ze si mohu promluvit
Nesouhlasim
Souhlasim

19. Kazdy den se musim nutit pokrac¢ovat dal
Nesouhlasim

© Galen Research Ltd 2023
Huntington’s Disease Quality of Life Questionnaire: Manifest Companion (HD-mQoLc) T1
Czech (Czechia) PS 0.1 [08 Apr24]



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

Souhlasim [T}
20. Nemdm moc ¢asu na nikoho kromé mého partnera
Nesouhlasim [}

Souhlasim [}
21. Je to jako zit s cizim ¢lovékem
Nesouhlasim [}

Souhlasim [}
22. Muj zivot se to¢i okolo Huntingtonovy nemoci
Nesouhlasim [}

Souhlasim [}
23. Musim si davat pozor na to co fikdm pfed svym partnerem
Nesouhlasim [}

Souhlasim [}
24. Moc se o sebe nestaram
Nesouhlasim [}

Souhlasim [}
25. Nemam moc ¢asu sam pro sebe
Nesouhlasim [}

Souhlasim [T}
26. Musim sledovat co muj partner déla
Nesouhlasim [}

© Galen Research Ltd 2023
Huntington’s Disease Quality of Life Questionnaire: Manifest Companion (HD-mQoLc) T1
Czech (Czechia) PS 0.1 [08 Apr24] 8



Vyberte prosim odpovéd’, ktera v soucasné dobé nejlépe vystihuje Vasi
zkuSenost s Huntingtonovou nemoci.

Souhlasim

27. Obcas bych nejradsi utekl
Nesouhlasim
Souhlasim

28. Nemdm motivaci vénovat se svym konickim
Nesouhlasim
Souhlasim

29. Je tézké chodit s partnerem na nova mista
Nesouhlasim
Souhlasim

30. Musim pro svého partnera vSechno dé¢lat
Nesouhlasim
Souhlasim

31. Z této situace je mi Spatné
Nesouhlasim
Souhlasim

32. Nemohu v noci usnout, neustdle se mi hlavou honi myslenky
Nesouhlasim

© Galen Research Ltd 2023
Huntington’s Disease Quality of Life Questionnaire: Manifest Companion (HD-mQoLc) T1
Czech (Czechia) PS 0.1 [08 Apr24]



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

33. Citim, ze ztracim nezavislost

34. Nerad lidem fikdm o Huntingtonové nemoci

35. Zanedbavam vztahy s rodinou a prateli

36. Péce o mého partnera vyzaduje vétSinu mych sil

37. Nemohu s mym partnerem vést smysluplny rozhovor

38. Citim se osamély

39. Muj partner se se mnou ¢asto hada

© Galen Research Ltd 2023
Huntington’s Disease Quality of Life Questionnaire: Manifest Companion (HD-mQoLc) T1
Czech (Czechia) PS 0.1 [08 Apr24]

Souhlasim

Nesouhlasim

Souhlasim

Nesouhlasim

Souhlasim

Nesouhlasim

Souhlasim

Nesouhlasim

Souhlasim

Nesouhlasim

Souhlasim

Nesouhlasim

Souhlasim

Nesouhlasim



Vyberte prosim odpovéd’, ktera v soucasné dobé nejlépe vystihuje Vasi
zkuSenost s Huntingtonovou nemoci.

Souhlasim

40. Kdyz nechavam svého partnera samotného, citim se provinile
Nesouhlasim
Souhlasim

41. Nemdme mezi sebou zadny vztah
Nesouhlasim
Souhlasim

42. Je tézké stihat domaci prace
Nesouhlasim
Souhlasim

43. Nemuzeme si spolu nikam zajit
Nesouhlasim
Souhlasim

44. Mij zivot se toc¢i kolem mého partnera
Nesouhlasim
Souhlasim

45. Muj partner se mi rozpada pred o¢ima
Nesouhlasim

© Galen Research Ltd 2023
Huntington’s Disease Quality of Life Questionnaire: Manifest Companion (HD-mQoLc) T1
Czech (Czechia) PS 0.1 [08 Apr24]



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

46. Moc spolu nemluvime

47. Malokdy vychazim z domu

48. Nemdm svou situaci pod kontrolou

49. Péce me stoji vSechno

50. Nerad mluvim o Huntingtonové nemoci

51. Tato situace je pro mé nocni mura

52. Muj partner se mi citové odcizuje

© Galen Research Ltd 2023
Huntington’s Disease Quality of Life Questionnaire: Manifest Companion (HD-mQoLc) T1
Czech (Czechia) PS 0.1 [08 Apr24]

Souhlasim

Nesouhlasim

Souhlasim

Nesouhlasim

Souhlasim

Nesouhlasim

Souhlasim

Nesouhlasim

Souhlasim

Nesouhlasim

Souhlasim

Nesouhlasim

Souhlasim

Nesouhlasim



Vyberte prosim odpovéd, ktera v soucasné dobé nejlépe vystihuje Vasi

zkuSenost s Huntingtonovou nemoci.

53. Nemohu s partnerem sdilet své pocity

54. Snazim se nepfemyslet o budoucnosti

55. Musim za svého partnera délat i jednoducha rozhodnuti

56. Huntingtonova nemoc mi vzala veskerou radost ze zivota

57. Muj zivot se nikam neposouva

58. Nemohu se v pfitomnosti svého partnera uvolnit

© Galen Research Ltd 2023
Huntington’s Disease Quality of Life Questionnaire: Manifest Companion (HD-mQoLc) T1
Czech (Czechia) PS 0.1 [08 Apr24]

Souhlasim

Nesouhlasim

Souhlasim

Nesouhlasim

Souhlasim

Nesouhlasim

Souhlasim

Nesouhlasim

Souhlasim

Nesouhlasim

Souhlasim

Nesouhlasim



59. Partnera nemohu nechat del$i dobu samotného

60. Nemohu se svym partnerem mluvit o Huntingtonové nemoci

61. Musim vSechno v domacnosti délat sam

© Galen Research Ltd 2023
Huntington’s Disease Quality of Life Questionnaire: Manifest Companion (HD-mQoLc) T1
Czech (Czechia) PS 0.1 [08 Apr24]

Souhlasim

Nesouhlasim

Souhlasim

Nesouhlasim

Souhlasim

Nesouhlasim



c\
¢

HOSPITAL ANXIETY AND DEPRESSION SCALE- SNAITH IRRITABILITY SCALE

astnik D - D D Datum (DD.MM.RRRR)

V3echny polozky musi byt vyplnény U - udaj neni k dispozici N - Udaj nelze pouzit.

Lékafri jsou si védomi toho, ze u vétSiny nemoci hraji dalezitou roli emoce. Jestlize Vas lékar bude o téchto
pocitech védét, bude schopen Vam uéinnéji pomoci.

Tento dotaznik ma Vasemu lékafFi pomoci porozumét tomu, jak se citite. Prectéte si kazdou otazku a
zaskrtnéte odpovéd, ktera nejvérnéji odrazi Vase pocity v poslednich 7 dnech.

Nad zadnou odpovédi se dlouho nerozmyslejte. Vase okamzita reakce na kazdou otazku bude
pravdépodobné presnéjsi nez odpovéd’, kterou jste si dlouho rozmysilel(a).

VétSinou Dost ¢asto Obcas, nékdy Vubec ne

vV Vv v v

1. Citim se napjaty(a) nebo vytoCeny(a).

Rozhodné Ne uplné Jen trochu Skoro
stejné stejné vubec ne

vV Vv v v

2. Stale mé t&Si véci, které mé tésily kdysi.

Zcela Ano, ale Trochu, ale Vibec ne
urcité a ne pfilis nic si z toho
dost silné nedélam

vV Vv v v

3. Citim se jaksi vystradené, jako kdyby se mélo pfihodit
néco hrozného.

Rozhodné Nékdy ano Moc ne Vubec ne
ano

vV Vv v v

4. Ztracim naladu, kfi¢im nebo se na ostatni utrhavam.

HADS copyright © R.P. Snaith and A.S. Zigmond, 1983, 1992, 1994. Record form items originally published in Acta
PsychiatricaScandinavica 67, 361-70, copyright © Munksgaard International Publishers Ltd, Copenhagen, 1983. This edition first
published in 1994 by nferNelson Publishing Company Ltd, 414 Chiswick High Road, London W4 5TF. GL Assessment is part of the
Granada Learning Group. This form may not be reproduced by any means without first obtaining permission from the publisher.
Email : permissions@gl-assessment.co.uk

Snaith Irritability Scale is public domain. Original Reference : Snaith, R.P. (1978). A clinical scale for the self-assessment of
irritability. British Journal of Psychiatry, 132, 164-171. 15
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HADS-SIS

astnik D - D D Datum

(MM.DD.RRRR)

VSechny polozky musi byt vyplnény U - udaj neni k dispozici N - Udaj nelze pouzit.

Stejné jako  Ne Uplné  Rozhodné ne  Vubec ne
dfive tolik tolik jako
dfive

vV Vv v v

5. Umim se smat a vidét véci z humorné stranky.

Stale VétSinou Nékdy Velmi
ziidka

vV Vv v v

6. Mam trpélivost s ostatnimi.

Nikdy Ne Casto Nékdy Po vétsinu
¢asu

vV Vv v v

7. Je mi veselo.

Ano, Casto Nékdy Ztidka Vuibec ne

vV Vv v v

8. Rozzlobim se sam na sebe a nadavam si.

Urcité Obvykle Ne Casto Vubec ne

vV Vv v v

9. Dovedu odpocivat a citit se uvolnéné.

Témer Velmi Nékdy Vubec ne
porad Casto

vV Vv v v

10. Citim se jakoby zpomaleny(-a).

HADS copyright © R.P. Snaith and A.S. Zigmond, 1983, 1992, 1994. Record form items originally published in Acta
PsychiatricaScandinavica 67, 361-70, copyright © Munksgaard International Publishers Ltd, Copenhagen, 1983. This edition first
published in 1994 by nferNelson Publishing Company Ltd, 414 Chiswick High Road, London W4 5TF. GL Assessment is part of the
Granada Learning Group. This form may not be reproduced by any means without first obtaining permission from the publisher.
Email : permissions@gl-assessment.co.uk

Snaith Irritability Scale is public domain. Original Reference: Snaith, R.P. (1978). A clinical scale for the self-assessment of
irritability. British Journal of Psychiatry, 132, 164-171.

Enroll-HD, Czech translation, July 02, 2014. Source: enroll-hads-sis-us-1.1 16
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HADS-SIS

astnik - D D Datum

(MM.DD.RRRR)

VSechny polozky musi byt vyplnény U - udaj neni k dispozici N - Udaj nelze pouzit.

Urcité ano  Nékdy ano Pfilis ne Vubec ne

vV Vv v A4

11. Mam pocit, jako bych si ublizoval(a).

Po vétSinu Hodné Ne pfilis Velmi
Casu Gasto Gasto malo

vV Vv v v

12. Hlavou mi prochazeji zneklidiujici myslenky.

Uping Nedbam o  MozZna o néj Dbam o
ngj tak, jak  nedbam ve néj stejné
bych stejné mire jako dfive
mél(a)

vV Vv v v

13. Ztratil(a) jsem zajem o svij zevnéjsek.

Nékdy Ne moc Zfidkakdy Vubec ne
Casto

vV Vv v v

14. Napada mé myslenka, ze bych si mohl/a néco udélat.

Opravdu Dost Ne pfilis Vibec ne
hodné hodné

vV Vv v v

15. Citim neklid, jako bych mél(a) nékam jit.

HADS copyright © R.P. Snaith and A.S. Zigmond, 1983, 1992, 1994. Record form items originally published in Acta
PsychiatricaScandinavica 67, 361-70, copyright © Munksgaard International Publishers Ltd, Copenhagen, 1983. This edition first
published in 1994 by nferNelson Publishing Company Ltd, 414 Chiswick High Road, London W4 5TF. GL Assessment is part of the
Granada Learning Group. This form may not be reproduced by any means without first obtaining permission from the publisher.
Email : permissions@gl-assessment.co.uk

Snaith Irritability Scale is public domain. Original Reference: Snaith, R.P. (1978). A clinical scale for the self-assessment of
irritability. British Journal of Psychiatry, 132, 164-171.

Enroll-HD, Czech translation, July 02, 2014. Source: enroll-hads-sis-us-1.1 17
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HADS-SIS

astnik D - D D Datum

(MM.DD.RRRR)

VSechny polozky musi byt vyplnény U - udaj neni k dispozici N - Udaj nelze pouzit.

Tak, jako Trochu Rozhodné Skoro
vzdycky mené nez mené nez vubec ne
dfive dfive

vV Vv v v

16. Na véci se tésim.

N&kdy Obéas ZFidkakdy Nikdy

vV Vv v v

17. Citim, Zze bych nad sebou mohl/a ztratit kontrolu a
nékoho uhodit nebo mu ubliZit.

Vibec ne Nékdy Dost ¢asto Velmi
Casto

vV Vv v v

18. Citim se jaksi vystraSené, jako bych mél(a) Zzaludek
,na vodé*.

Ano, ¢asto Ano, Pouze Vibec ne
nékdy pfilezitostné

vV Vv v v

19. Ostatni mé rozgili tak, Ze mam chut prasknout dvefmi
nebo néco rozbit.

Opravdu Dost Casto Ne pfilis Vubec ne
velmi ¢asto ¢asto

vV Vv v v

20. Postihuji mne nahlé pocity paniky.

HADS copyright © R.P. Snaith and A.S. Zigmond, 1983, 1992, 1994. Record form items originally published in Acta
PsychiatricaScandinavica 67, 361-70, copyright © Munksgaard International Publishers Ltd, Copenhagen, 1983. This edition first
published in 1994 by nferNelson Publishing Company Ltd, 414 Chiswick High Road, London W4 5TF. GL Assessment is part of the
Granada Learning Group. This form may not be reproduced by any means without first obtaining permission from the publisher.
Email : permissions@gl-assessment.co.uk

Snaith Irritability Scale is public domain. Original Reference: Snaith, R.P. (1978). A clinical scale for the self-assessment of
irritability. British Journal of Psychiatry, 132, 164-171.

Enroll-HD, Czech translation, July 02, 2014. Source: enroll-hads-sis-us-1.1 18
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HADS-SIS

astnik - D D Datum

(MM.DD.RRRR)

VSechny polozky musi byt vyplnény U - udaj neni k dispozici N - Udaj nelze pouzit.

Casto Nékdy Ne &asto Velmi
ziidka

vV Vv v v

21. Poté8i mé dobra kniha nebo rozhlasovy ¢i televizni
porad.

Velmi Docela Ne moc Vibec ne
mnoho hodné

vV Vv v v

22. V posledni dobé jsem na sebe nastvany(a).

Ujistéte se, Ze jste odpovédéli na vSechna tvrzeni.
Dé&kujeme za vas Cas pii vypliiovani tohoto dotazniku.

Vyplnény dotaznik prosim zaSlete na jiri.klempir@vfn.cz.

HADS copyright © R.P. Snaith and A.S. Zigmond, 1983, 1992, 1994. Record form items originally published in Acta
PsychiatricaScandinavica 67, 361-70, copyright © Munksgaard International Publishers Ltd, Copenhagen, 1983. This edition first
published in 1994 by nferNelson Publishing Company Ltd, 414 Chiswick High Road, London W4 5TF. GL Assessment is part of the
Granada Learning Group. This form may not be reproduced by any means without first obtaining permission from the publisher.
Email : permissions@gl-assessment.co.uk

Snaith Irritability Scale is public domain. Original Reference: Snaith, R.P. (1978). A clinical scale for the self-assessment of
irritability. British Journal of Psychiatry, 132, 164-171.

Enroll-HD, Czech translation, July 02, 2014. Source: enroll-hads-sis-us-1.1 19
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