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Le agradecemos de antemano el tiempo que se tomará para llenar este cuestionario. El cuestionario tiene cuatro secciones. La primer sección le preguntará información factual. Las siguientes tres secciones le preguntarán sobre distintos aspectos de su rol como cuidador(a), qué tan satisfecho(a) está y cómo se siente acerca de varios aspectos de su vida. 

Por favor responda todas las preguntas. Si no está seguro cómo responder alguna pregunta, por favor escoja UNA respuesta que parezca la más apropiada (normalmente corresponde a su respuesta inicial). 

Sección 1

Esta sección solicita información acerca de usted. Por favor responder a todas las preguntas y no se tome mucho tiempo en una sola pregunta. 
	1 a) 
	¿En qué año nació?
	………………………………………

	1 b) 
	¿Cuál es su sexo? 
	· Masculino 

· Femenino

	1 c) 
	¿Cuál es el grado más alto obtenido?
	· Sin títulos

· BUP / GCSE 

· COU / A level 

· Diploma

· Título universitario 

· Título de postgrado

	1 d) 
	¿Cuál es su estado civil? 

 
	· Soltero(a)

· Casado(a)

· Pareja de hecho

· Separado(a)

· Divorciado(a)

· Vuido(a)

	1 e) 
	Aproximadamente ¿desde hace cuántos años tiene conocimiento de la presencia de la enfermedad de Huntington en su familia? 
	
………
Años

	1 f) 
	¿Por cuántos años ha cuidado de un miembro de su familia afectado por la enfermedad de Huntington? 
	………
Años

	1 g) 
	¿Es usted el(la) cuidador(a) principal de dicha persona con la enfermedad de Huntington?
	· SI


· NO

	1 h) 
	La persona afectada es mi:
	· Hermana(a)

· Conyugue/Pareja

· Padre/madre 

· Hijo(a)

· Otro

	1 i) 
	¿Ha cuidado anteriormente de alguna otra persona que padezca de la enfermedad de Huntington?
	· SI


· NO

	
	· Si su respuesta es positiva, ¿cuál es/fue su relación con dicha persona? La persona afectada es mi (ej. conyugue, hermana, padre, etc.):
	…………………………………..

	1 j) 
	¿Tiene hijos con algún riesgo de la enfermedad / que presenten síntomas?
	· SI

· NO

	 1 k)

  2
	¿Cuántos miembros de su familia viven en su casa?

¿Cuál es el ingreso bruto de su casa?
	……………..………………..…

 £……………………………………

	  3


	¿Tiene alguna discapacidad o condición médica? (ej. Problemas de la vista, audición, salud en general)


	· SI

· NO     



	  
	-  Si su respuesta es positiva, por favor especifique el tipo de discapacidad y el tratamiento requerido
	      ………………………………………

      ………………………………………

	  4
	Aproximadamente ¿cuánto tiempo toma en hacer lo siguiente cada semana?
	

	
	- horas de trabajo remunerado
	     ……………………………………..

	
	- horas para cuidar a niños sin salario
	……………………………………..

	
	- horas cuidando a su(s) pariente(s) que padecen de la enfermedad de Huntington
	………………………………………

	
	
	

	  5
	Por favor especifique cualquier dificultad que tenga para cuidar a su(s) pariente(s) que padece de la enfermedad de Huntington (ej. manejar el comportamiento, problemas físicos, problemas emocionales)
	………………………………………

……………………………………..

……………………………………….

	  6


	¿Está adecuadamente adaptada su casa para las necesidades de su familia?


	· SI

· NO     



	
	- si su respuesta es negativa, por favor especifique las áreas que necesitan atención y cual es el problema que causan (ej. La falta de una silla sube-escaleras hace difícil el mover el paciente)
	………………………………………

………………………………………

………………………………………

	 7
	Aproximadamente ¿con qué frecuencia en un mes promedio puede participar en alguna actividad social o pasatiempo (ej. salir a comer, ir a la iglesia, visitar amistades)?
	      …………………. veces

	
	
	


Sección 2

Queremos saber cómo se siente acerca de su rol como cuidador, de su salud y de su calidad de vida.

Por favor haga un círculo en el número que represente mejor su situación.

Por ejemplo, una afirmación puede decir:

¿Qué tan satisfecho está con el APOYO QUE RECIBE?

insatisfecho









satisfecho

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

Debe hacer un círculo en el número que mejor corresponda a qué tan satisfecho está con el apoyo que recibe. Si usted está totalmente satisfecho con el apoyo que recibe de otros, debe hacer un círculo en el número 10.

El primer grupo de preguntas le piden información acerca de los distintos aspectos de su rol como cuidador(a).

Por favor haga un círculo en el número que mejor describa su situación.

1. ¿Con qué frecuencia está restringido(a) por la necesidad de mantener una rutina diaria regimentada?
Casi nunca








Casi siempre

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

2. ¿Con qué frecuencia recibe la ayuda apropiada de los servicios sociales?
Casi nunca







 Siempre que lo necesito

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

3. ¿Con qué frecuencia tienes acceso a profesionales que tienen conocimiento especializado de la enfermedad de Huntington y entiende sus implicaciones?
Casi nunca








Casi siempre

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

4. ¿Qué tanto apoyo recibe de profesionales para el cuidado de salud?
Ninguno






   

Siempre que lo necesito

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

5. ¿Con qué frecuencia impactan a su rol de cuidador las consecuencias genéticas de la enfermedad de Huntington?
Casi nunca








Casi siempre

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

6. ¿Con qué frecuencia tiene acceso a instalaciones apropiadas para cuidado?
Casi nunca








Casi siempre

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

7. ¿Con qué frecuencia recibe algún apoyo práctico que necesite?  

Casi nunca








Casi siempre

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

8. ¿Con qué frecuencia se encuentra con un conflicto de intereses entre lo que usted quiere y lo que su familiar afectado quiere?
Casi nunca








Casi siempre

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

9. ¿Con qué frecuencia duerme bien?  

Casi nunca








Casi siempre

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

Sección 3

El siguiente grupo de preguntas intentan determinar que tan satisfecho está con distintas áreas de su vida.

Por favor haga un círculo en el número que mejor describa qué tan satisfecho está con cada área de su vida.

1. ¿Qué tan satisfecho está con su SALUD?

insatisfecho









satisfecho

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

2. ¿Qué tan satisfecho está con lo que ha ALCANZADO EN LA VIDA?

insatisfecho









satisfecho

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

3. ¿Qué tan satisfecho está con sus RELACIONES CERCANAS CON FAMILIARES O AMIGOS?

insatisfecho









satisfecho

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

4. ¿Qué tan satisfecho está con que TAN SEGURO SE SIENTE?

insatisfecho









satisfecho

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

5. ¿Qué tan satisfecho está con el SENTIRSE PARTE DE SU COMUNIDAD?

insatisfecho









satisfecho

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

6. ¿Qué tan satisfecho se siente con SU PROPIA FELICIDAD? 

insatisfecho









satisfecho

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

7. ¿Qué tan satisfecho está con EL TRATAMIENTO QUE RECIBE SU FAMILIAR AFECTADO CON LA ENFERMEDAD DE HUNTINGTON?  

insatisfecho









satisfecho

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

8. ¿Qué tan satisfecho está con SU CALIDAD DE VIDA EN GENERAL?

insatisfecho









satisfecho

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

Sección 4

El siguiente grupo de preguntas intentan determinar como se sienten acerca de distintos aspectos de su vida.

Por favor haga un círculo en el número que mejor describa cómo se siente acerca de cada área de vida.

1. Me siento CULPABLE

nunca








 

siempre

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

2. Me siento EN DESVENTAJA FINANCIERAMENTE

nunca








 

siempre

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

3. Me siento AISLADO(A)

nunca








 

siempre

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

4. Siento QUE HAY ESPERANZA en el futuro

nunca








 

siempre

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

5 Me siento AGOTADO(A)

nunca








 

siempre

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

6. Me siento APOYADO(A)

nunca








 

siempre

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

7. Me siento TRISTE O DEPRESIVO(A)

nunca








 

siempre

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

8. Me siento ESTRESADO(A)

nunca








 

siempre

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

9. Me siento PREOCUPADO POR LAS CONSECUENCIAS GENÉTICAS DE LA ENFERMEDAD DE HUNTINGTON

nunca








 

siempre

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

10. Siento que MIS NECESIDADES NO SON IMPORTANTES PARA OTROS

nunca








 

siempre

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

11. Me siento CONSOLADO POR LA CREENCIA QUE UN DÍA HABRÁ UNA CURA PARA LA ENFERMEDAD DE HUNTINGTON

nunca








 

siempre

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

12. Siento QUE LA ENFERMEDAD DE HUNTINGTON TRAJO ALGO POSITIVO A MI VIDA

nunca








 

siempre

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

13. Me siento CONSOLADO POR MIS CREENCIAS 
nunca








 

siempre

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

14. Siento QUE PUEDO SOBRELLEVAR LAS COSAS

nunca








 

siempre

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

15. Siento QUE LA ENFERMEDAD DE HUNTINGTON ME HA HECHO UNA PERSONA MÁS FUERTE

nunca








 

siempre

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

16. Siento QUE SE ME HA IMPUESTO UN “DEBER DE CUIDADO”

nunca








 

siempre

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

17. Siento QUE YA NO PUEDO RECONOCER QUIEN SOY

nunca








 

siempre

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

Y FINALMENTE, por favor díganos:

1
¿Qué cree que mejorará más su calidad de vida como cuidador?:

2.
Cualquier otra cosa que se relacione con su rol de cuidador que siente no se ha cubierto en el cuestionario:

GRACIAS POR SU TIEMPO.
