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La ringraziamo per il tempo che sta dedicando alla compilazione di questo questionario. Il questionario è composto da quattro sezioni. La prima sezione riguarda informazioni di tipo generale. Le altre tre sezioni riguardano i differenti aspetti del suo ruolo di assistente alla persona malata, il suo livello di soddisfazione personale e quali sono i suoi sentimenti rispetto ai diversi aspetti della sua vita.

La preghiamo di rispondere a tutte le domande. Se non è sicuro di quale risposta dare a una domanda, per piacere, scelga la risposta che le sembra più appropriata (normalmente è la risposta che ha pensato inizialmente).

Sezione 1

In questa sezione le saranno chieste informazioni generali. La preghiamo di rispondere a tutte le domande, senza dedicare troppo tempo a ciascuna di esse.
	1 a) 
	Qual è il suo anno di nascita?
	………………………………………

	1 b) 
	Qual è il suo sesso? 
	· Maschio 

· Femmina

	1 c) 
	Qual è il più alto titolo di studio di cui è in possesso?
	· Nessun titolo di studio
· Licenza Media

· Diploma di Maturità

· Laurea triennale

· Laurea

· PhD / Post Doc

	1 d) 
	Qual è il suo stato civile? 

 
	· Single (celibe/nubile)

· Coniugato/a

· In una relazione

· Separato/a

· Divorziato/a

· Vedovo/a

	1 e) 
	Approssimativamente da quanto tempo è ha conoscenza della presenza della Corea di Huntington nella sua famiglia? 
	
………
Anni

	1 f) 
	Da quanto tempo assiste un membro della sua famiglia affetto da Corea di Huntington? 
	………
Anni

	1 g) 
	E’ lei il principale assistente della persona affetta da Corea di Huntington?
	· SI


· NO

	1 h) 
	La persona affetta è suo/a:
	· Fratello - Sorella

· Sposo/a - Partner

· Padre - Madre

· Figlio/a

· Altro

	1 i) 
	Si è già preso cura, in passato, di una (altra) persona affetta da Corea di Huntington?
	· SI


· NO

	
	· Se SI, Qual è/era la relazione con questa persona? La persona affetta è/era suo/a (Es: fratello, sposo, madre, etc):
	……………………………………

	1 j) 
	Ha dei figli a rischio/sintomatici?
	· SI

· NO

	 1 k)

  2
	Quanti sono i membri del suo gruppo familiare che vivono con lei?

Quanto è, approssimativamente, il reddito lordo della sua famiglia?
	……………………………………
 €……………………………………

	  3


	È affetto da qualche disabilità o da qualche problema di salute? (Es: problemi di vista, udito, salute fisica)


	· SI

· NO 



	  
	- Se SI, per piacere specifichi il tipo di disabilità e il trattamento richiesto.
	      ………………………………………

      ………………………………………

	  4
	Approssimativamente quante ore ogni settimana dedica alle seguenti attività?
	

	
	- ore di lavoro retribuito
	     ……………………………………..

	
	- ore per la cura dei figli (non retribuite)
	……………………………………..

	
	- ore prendendosi cura di un familiare/i affetto/i da Corea di Huntington
	………………………………………

	
	
	

	  5
	Per piacere indichi quali difficoltà incontra quando si prende cura del suo/suoi familiare affetto/i da Corea di Huntington (Es: problemi di comportamento, problemi fisici, problemi emotivi).
	………………………………………

……………………………………..

……………………………………….

	  6


	La sua abitazione è attrezzata in modo appropriato per i bisogni della sua famiglia?
	· SI

· NO 



	
	- Se NO, per piacere specifichi le aree che la preoccupano e i problemi che queste le causano (Es: la mancanza di ascensore per le scale rende difficile muovere il paziente).
	………………………………………

………………………………………

………………………………………

	 7
	Approssimativamente quante volte in media ogni mese ha la possibilità di dedicarsi ad una attività sociale o personale (e.g. uscire a cena, andare in chiesa, visitare un amico).
	      …………………. volte

	
	
	


Sezione 2

Vorremmo sapere quali sono le sue impressioni riguardo al suo ruolo di assistente, riguardo alla sua salute e alla sua qualità di vita.

Per piacere faccia un cerchio attorno al numero che descrive più accuratamente la sua situazione.

Per esempio, in una domanda come la seguente:

Quanto è soddisfatto/a del SUPPORTO CHE LEI RICEVE?

Non soddisfatto/a







    Soddisfatto/a

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

In questo caso dovrebbe cerchiare il numero che indica al meglio quanto lei è soddisfatto del supporto che riceve. Quindi, se lei è totalmente soddisfatto del supporto che riceve da terzi, dovrebbe fare un cerchio intorno al numero 10.

La prima serie di domande riguarda i differenti aspetti del suo ruolo di assistente.

Per piacere faccia un cerchio attorno al numero che meglio descrive la sua situazione.

1. Quante volte è costretto/a dalla necessità di mantenere una routine quotidiana strettamente controllata?

Quasi mai







 
   Quasi sempre

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

2. Quante volte riceve un aiuto appropriato dai servizi sociali?
Quasi mai







    Quando ne ho bisogno

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

3. Quante volte ha accesso a personale qualificato che possiede una conoscenza specializzata della Corea di Huntington e comprende le sue implicazioni? 

Quasi mai







 
   Quasi sempre

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

4. Quanto supporto le è fornito da professionisti della salute?  

Nessuno







 
Quello di cui ho bisogno

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

5. Quante volte le conseguenze genetiche della Corea di Huntington vanno a interferire con il suo ruolo di assistente? 

Quasi mai







 
   Quasi sempre

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

6. Quante volte ha accesso a strutture sanitarie appropriate?
Quasi mai







 
   Quasi sempre

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

7. Quante volte riceve il supporto pratico di cui ha bisogno? 

Quasi mai







 
   Quasi sempre

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

8. Quante volte è soggetto/a a un conflitto d’interessi fra quello che lei desidera e quello che il suo familiare affetto da Corea di Huntington desidera? 
Quasi mai







 
   Quasi sempre

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

9. Quante volte dorme bene?  

Quasi mai







 
   Quasi sempre

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

La prossima serie di domande riguarda il suo livello di soddisfazione riguardo ai differenti aspetti della sua vita.

Per piacere, faccia un cerchio attorno al numero che descrive più accuratamente quanto e’ soddisfatto/a da i differenti aspetti della sua vita.

1. Quanto è soddisfatto/a della sua SALUTE?

Non soddisfatto/a






    
     Soddisfatto/a

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

2. Quanto è soddisfatto/a di quello CHE HA REALIZZATO NELLA SUA VITA?

Non soddisfatto/a







     Soddisfatto/a

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

3. Quanto è soddisfatto/a del RAPPORTO CON I SUOI FAMILIARI?

Non soddisfatto/a






    
     Soddisfatto/a

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

4. Quanto è soddisfatto/a del suo SENSO DI SICUREZZA

Non soddisfatto/a






    
     Soddisfatto/a

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

5. Quanto è soddisfatto/a del suo SENTIRSI PARTE DELLA COMUNITA’?

Non soddisfatto/a






    
     Soddisfatto/a

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

6. Quanto è soddisfatto/a della SUA PROPRIA FELICITA’? 

Non soddisfatto/a






    
     Soddisfatto/a

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

7. Quanto è soddisfatto/a dei TRATTAMENTI CHE IL SUO FAMILIARE AFFETTO DA COREA DI HUNTINGTON RICEVE?  

Non soddisfatto/a






    
     Soddisfatto/a

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

8. Quanto è soddisfatto/a della SUA GENERALE QUALITA’ DELLA VITA?

Non soddisfatto/a






    
     Soddisfatto/a

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

Sezione 4
La prossima serie di domande riguarda i suoi sentimenti nei differenti aspetti della sua vita.

Per piacere, faccia un cerchio attorno al numero che descrive più accuratamente cosa prova nei differenti aspetti della sua vita.

1. Mi sento COLPEVOLE

Mai









       Sempre

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

2. Mi sento SVANTAGGIATO FINANZIARIAMENTE

Mai









       Sempre

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

3. Mi sento ISOLATO

Mai









       Sempre

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

4. Sento CHE C’E’ SPERANZA per il futuro

Mai









       Sempre

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

5. Mi sento ESAUSTO

Mai









       Sempre

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

6. Mi sento SUPPORTATO

Mai









       Sempre

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

7. Mi sento TRISTE O DEPRESSO

Mai









       Sempre

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

8. Mi sento STRESSATO

Mai









       Sempre

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

9. Mi sento PREOCCUPATO DALLE CONSEGUENZE GENETICHE DELLA MALATTIA

Mai









       Sempre

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

10. Sento CHE I MIEI BISOGNI NON SONO IMPORTANTI PER GLI ALTRI

Mai









       Sempre

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

11. Mi sento CONFORTATO DALLA CONVINZIONE CHE UN GIORNO SARA’ TROVATA UNA CURA PER LA MALATTIA

Mai









       Sempre

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

12. Sento CHE LA COREA DI HUNTINGTON ABBIA PORTATO QUALCOSA DI POSITIVO NELLA MIA VITA

Mai









       Sempre

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

13. Mi sento COMFORTATO DAL MIO CREDO 
Mai









       Sempre

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

14. Sento CHE CE LA POSSO FARE

Mai









       Sempre

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

15. Sento CHE LA COREA DI HUNTINGTON MI HA RESO UNA PERSONA PIU’ FORTE

Mai









       Sempre

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

16. Sento COME SE IL “DOVERE DI CURARE” MI SIA STATO IMPOSTO

Mai









       Sempre

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

17. Mi sento COME SE NON SAPESSI PIU’ CHI SONO

Mai









       Sempre

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

PER FINIRE, per piacere ci indichi:

1
Che cosa pensa potrebbe migliorare maggiormente la sua qualità di vita come assistente?

2.
Qualunque argomento, relazionato al suo ruolo di assistente, che crede non sia stato indirizzato in questo questionario:

GRAZIE PER IL SUO TEMPO.

