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Demografické informace
Vypliite prosim VSECHNY otazky

Datum:

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

2. Vas partner(ka)/manzel(ka) je:
(Ize zaSkrtnout vice mozZnosti)

Velmi dobry
Dobry
Uchazejici

Spatny

Obcas bloudi
Inkontinentni

Nelze ho nechat o samoté
Nepoznava Vias

Agresivni

Prosim vyplite nasledujici dotaznik.

Demographic Form V2.1 (Manifest Companion) 30™" January 2023
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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.
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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 [}
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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 [}
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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
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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 [}
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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
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Prosim nezapomefite vybrat pouze jednu z moznych odpovédi ke kazdému tvrzeni.

Souhlasim [T}
33. Citim, ze ztracim nezavislost
Nesouhlasim [}

Souhlasim [}
34. Nerad lidem fikdm o Huntingtonové nemoci
Nesouhlasim [}

Souhlasim [}
35. Zanedbavam vztahy s rodinou a prateli
Nesouhlasim [}

Souhlasim [}
36. Péce o mého partnera vyzaduje vétSinu mych sil
Nesouhlasim [}

Souhlasim [}
37. Nemohu s mym partnerem vést smysluplny rozhovor
Nesouhlasim [}

Souhlasim [}
38. Citim se osamély
Nesouhlasim [}

Souhlasim [}
39. Muj partner se se mnou ¢asto hada
Nesouhlasim [}
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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
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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
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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
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Souhlasim

Nesouhlasim

Souhlasim

Nesouhlasim

Souhlasim

Nesouhlasim

Souhlasim

Nesouhlasim

Souhlasim

Nesouhlasim

Souhlasim

Nesouhlasim



Souhlasim

59. Partnera nemohu nechat del$i dobu samotného

Nesouhlasim
Souhlasim
60. Nemohu se svym partnerem mluvit o Huntingtonové nemoci
Nesouhlasim
Souhlasim
61. Musim vSechno v domacnosti délat sam
Nesouhlasim

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

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