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Wir möchten uns bei Ihnen dafür bedanken, dass Sie sich die Zeit nehmen den nachfolgenden Fragebogen auszufüllen. Der Fragebogen umfasst insgesamt vier Abschnitte. Im ersten Abschnitt wird um die Angabe von allgemeinen Informationen gebeten und in den nachfolgenden drei Abschnitten um Informationen zu verschiedenen Aspekten hinsichtlich Ihrer Rolle als Pfleger, inwieweit Sie zufrieden sind und Ihre Einstellung gegenüber bestimmten Aspekten in Ihrem Leben.
Bitte beantworten Sie alle Fragen. Sollten Sie sich bezüglich einer Antwort auf eine Frage unsicher sein, geben Sie bitte DIE Antwort an, die Ihrer Meinung nach am ehesten zutrifft (dies ist meist Ihre erste Antwort). 

Abschnitt 1

In diesem Abschnitt wird um die Angabe von Informationen zu Ihrer Person gebeten. Bitte beantworten Sie alle Fragen und halten Sie sich an den einzelnen Fragen nicht zu lange auf. 
	1 a) 
	Wann wurden Sie geboren?
	………………………………………

	1 b) 
	Was ist Ihr Geschlecht? 
	· männlich
· weiblich

	1 c) 
	Was ist Ihr höchster Abschluss?
	· Kein Abschluss
· Realschulabschluss 

· Abitur 

· Diplom

· Universitätsabschluss
· Nach dem Studium erworbener Abschluss

	1 d) 
	Wie lautet Ihr Familienstand? 

 
	· ledig
· verheiratet
· Partnerschaft
· getrennt lebend
· geschieden
· verwitwet

	1 e) 
	Seit wie vielen Jahren wissen Sie, dass ein bzw. mehrere Familienmitglieder von Chorea Huntington betroffen ist bzw. sind? 
	
………
Jahren

	1 f) 
	Seit wie vielen Jahren pflegen Sie ein von Chorea Huntington betroffenes Familienmitglied? 
	………
Jahren

	1 g) 
	Sind Sie der Pfleger, der die von Chorea Huntington betroffene Person überwiegend pflegt?
	· JA


· NEIN

	1 h) 
	Die betroffene Person ist mein(e):
	· Schwester/Bruder
· Ehepartner/Lebenspartner

· Mutter/Vater
· Kind
· Andere Person

	1 i) 
	Haben Sie bereits andere von Chorea Huntington betroffene Personen gepflegt?
	· JA


· NEIN

	
	· falls ja, in welcher Beziehung stehen/standen Sie zueinander? Die betroffene Person ist mein(e) (z.B. Ehepartner, Schwester, Mutter/Vater usw.):
	…………………………………..

	1 j) 
	Haben Sie gefährdete Kinder bzw. Kinder die Symptome aufweisen?
	· JA
· NEIN

	 1 k)

  2
	Wie viele Familienmitglieder leben in Ihrem Haushalt?

Wie hoch ist Ihr Bruttohaushaltseinkommen?
	……………..………………..…

 €……………………………………

	  3


	Sind Sie körperlich eingeschränkt oder haben Sie sonstige gesundheitliche Probleme (z.B. Seh- oder Hörschwäche, physische Gesundheit)


	· JA
· NEIN     



	  
	-  falls ja, geben Sie bitte die Art Ihrer körperlichen Einschränkung und die erforderliche Behandlung an
	      ………………………………………

      ………………………………………

	  4
	Wie viele Stunden verbringen Sie ungefähr pro Woche mit Nachfolgendem?
	

	
	- bezahlte Stunden Arbeit
	     ……………………………………..

	
	- unbezahlte Stunden Kinderbetreuung
	……………………………………..

	
	- Stunden für Pflege von von Chorea Huntington betroffenen Verwandten
	………………………………………

	
	
	

	  5
	Bitte geben Sie alle Schwierigkeiten an, die Sie bei der Pflege von von Chorea Huntington betroffenen Verwandten festgestellt haben (z.B. Umgang mit Verhalten, physischen Problemen, emotionalen Problemen)
	………………………………………

……………………………………..

……………………………………….

	  6


	Wurde Ihr Haus/Ihre Wohnung auf die Bedürfnisse Ihrer Familie entsprechend angepasst?


	· JA
· NEIN     



	
	- falls nein, geben Sie bitte die betroffenen Bereiche und die Probleme an, die daraus resultieren (z.B. nicht vorhandener Treppenlift erschwert den Transport des Patienten)
	………………………………………

………………………………………

………………………………………

	 7
	Wie oft gehen Sie in einem durchschnittlichen Monat einer sozialen Aktivität oder einem Hobby nach (z.B. auswärts essen, in die Kirche gehen, Freunde besuchen)
	      …………………. mal

	
	
	


Abschnitt 2

In diesem Abschnitt möchten wir mehr über Ihre Rolle als Pfleger, Ihre Gesundheit und Ihre Lebensqualität erfahren.

Bitte kreisen Sie dazu die Ziffer ein, die Ihre Situation am besten repräsentiert.

Eine Frage kann beispielsweise wie folgt lauten:

Wie zufrieden sind Sie mit der UNTERSTÜTZUNG, DIE SIE ERHALTEN?

unzufrieden









zufrieden
0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

Sie sollten in diesem Fall die Ziffer ankreuzen, die am besten repräsentiert wie zufrieden Sie mit der Unterstützung sind, die Sie erhalten. Wenn Sie also vollkommen mit der Unterstützung, die Sie von anderen Personen erhalten, zufrieden sind, sollten Sie die 10 einkreisen.
Die folgenden Fragen beziehen sich auf verschiedene Aspekte Ihrer Rolle als Pfleger.

Bitte kreisen Sie die Ziffer ein, die Ihre Situation am besten wiedergibt.

1.Wie oft werden Sie durch die notwendige Einhaltung eines strikten Tagesablaufs eingeschränkt?
Fast nie








Fast immer
0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

2.Wie oft erhalten Sie Hilfe von sozialen Einrichtungen?
Fast nie





Wann immer ich darauf angewiesen bin
0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

3.Wie oft haben Sie Zugang zu Fachkräften, die über spezielles Wissen hinsichtlich Chorea Huntington verfügen und die Begleiterscheinungen dieser Krankheit kennen?
Fast nie








Fast immer
0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

4.In welchem Umfang erhalten Sie Unterstützung von Gesundheitspersonal?
Überhaupt nicht



Genau, in dem Umfang, den ich benötige
0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

5.Wie oft beeinträchtigen die genetischen Folgen von Chorea Huntington Ihre Rolle als Pfleger?
Fast nie








Fast immer
0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

6.Wie oft haben Sie Zugang zu entsprechenden Pflegeeinrichtungen?
Fast nie








Fast immer 

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

7.Wie oft erhalten Sie Ihrerseits benötigte praxisnahe Unterstützung?  

Fast nie








Fast immer
0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

8.Wie oft stellen Sie einen Interessenkonflikt zwischen dem, was Sie wollen, und dem, was Ihr von Chorea Huntington betroffener Verwandter will?
Fast nie








Fast immer 

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

9.Wie oft schlafen Sie gut?  

Fast nie








Fast immer
0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

Abschnitt 3

Im folgenden Abschnitt möchten wir Sie bitten, Fragen zu beantworten, inwiefern Sie mit verschiedenen Bereichen Ihres Lebens zufrieden sind.

Bitte kreisen Sie dazu die Ziffer ein, die am besten beschreibt, wie zufrieden Sie mit dem jeweiligen Bereich Ihres Lebens sind.

1.Wie zufrieden sind Sie mit Ihrer GESUNDHEIT?

unzufrieden









zufrieden
0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

2.Wie zufrieden sind Sie mit dem, was Sie IN IHREM LEBEN ERREICHT HABEN?

unzufrieden









zufrieden
0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

3.Wie zufrieden sind Sie mit der ENGEN BEZIEHUNG ZU FAMILIE UND FREUNDEN?

unzufrieden









zufrieden
0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

4.Wie zufrieden sind Sie im Hinblick auf WIE SICHER SIE SICH FÜHLEN?

unzufrieden









zufrieden
0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

5.Wie zufrieden sind Sie im Hinblick auf SICH ALS EIN TEIL IHRER GESELLSCHAFT ZU FÜHLEN?

unzufrieden









zufrieden
0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

6.Wie zufrieden sind Sie in Bezug auf IHR GLÜCKSGEFÜHL? 

unzufrieden









zufrieden 

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

7.Wie zufrieden sind Sie mit DER BEHANDLUNG, DIE IHR VON CHOREA HUNTINGTON BETROFFENER VERWANDTER ERHÄLT?  

unzufrieden









zufrieden 

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

8.Wie zufrieden sind Sie mit IHRER LEBENSQUALITÄT INSGESAMT?

unzufrieden









zufrieden 

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

Abschnitt 4

In diesem Abschnitt möchten wir erfahren, was Sie in Bezug auf verschiedene Aspekte Ihres Lebens fühlen bzw. denken. 

Bitte kreuzen Sie dazu die Ziffer an, die am besten beschreibt, was Sie im Hinblick auf den jeweiligen Bereich Ihres Lebens fühlen bzw. denken.

1. Ich fühle mich SCHULDIG
nie










immer
0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

2. Ich fühle mich FINANZIELL BENACHTEILIGT
nie








 

immer
0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

3. Ich fühle mich ISOLIERT
nie








 

immer
0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

4. Ich denke, dass es HOFFNUNG für die Zukunft gibt
nie




 



 

immer
0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

5. Ich fühle mich ERSCHÖPFT
nie








 

immer
0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

6. Ich fühle mich UNTERSTÜTZT
nie








 

immer
0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

7. Ich fühle mich TRAURIG ODER DEPRIMIERT
nie








 

immer
0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

8. Ich fühle mich GESTRESST
nie








 

immer
0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

9. Ich fühle mich IM HINBLICK AUF DIE GENETISCHEN KONSEQUENZEN VON CHOREA HUNTINGTON BEUNRUHIGT
nie








 

immer
0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

10. Ich denke, dass MEINE EIGENEN BEDÜRFNISSE ANDEREN PERSONEN GEGENÜBER NICHT WICHTIG SIND
nie








 

immer
0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

11. Ich fühle mich IM HINBLICK AUF DEN GLAUBEN SICHER, DASS ES EINES TAGES EINE HEILMETHODE FÜR CHOREA HUNTINGTON GEBEN WIRD
nie








 

immer
0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

12. Ich denke, DASS CHOREA HUNTINGTON ETWAS POSITIVES IN MEIN LEBEN GEBRACHT HAT
nie








 

immer
0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

13. Ich fühle mich DURCH MEINEN GLAUBEN UNTERSTÜTZT 
nie








 

immer
0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

14. Ich denke, DASS ICH MIT DER SITUATION UMGEHEN KANN
nie








 

immer
0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

15. Ich denke, DASS CHOREA HUNTINGTON MICH ZU EINER STÄRKEREN PERSON GEMACHT HAT
nie








 

immer
0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

16. Ich denke, DASS ICH EINE GEWISSE „SORGFALTSPFLICHT“ HATTE, DIE MIR AUFGEZWUNGEN WURDE
nie








 

immer
0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

17. Ich fühle mich, ALS OB ICH NICHT MEHR WEISS WER ICH BIN
nie








 

immer
0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

Und teilen Sie uns bitte ABSCHLIESSEND mit:
1
Was denken Sie, würde Ihre Lebensqualität als Pfleger am meisten verbessern:

2.
Wurden bestimmte Aspekte hinsichtlich Ihrer Rolle als Pfleger in dem vorliegenden Fragebogen nicht angesprochen:

VIELEN DANK FÜR DIE BEANTWORTUNG DIESES FRAGEBOGENS.

