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Takk for at du tar deg tid til å fylle ut dette spørreskjemaet. Skjema består av fire deler. I den første delen spør vi om bakgrunnsinformasjon. De neste tre delene av spørreskjemaet handler om ulike roller du har som pårørende, hvor fornøyd du er og hva du føler i forhold til ulike aspekter ved livet ditt. 
Vær vennlig og besvar alle spørsmålene. Dersom du er usikker på hva du skal svare, vær vennlig og velg det som virker mest passende (ofte det første svaret du tenkte på).

Del 1

I denne delen av spørreskjemaet ønsker vi bakgrunnsinformasjon om deg. Vær vennlig og besvar alle spørsmål og bruk ikke for lang tid på ett enkelt spørsmål. 
1. Bakgrunnsinformasjon

a. Hvilket år er du født? 
......................

b. Kjønn





 Mann

 Kvinne
c. Hva er din høyeste utdanning?


 Grunnskole

 Videregående

 Høyere utdanning, < 4 år

 Høyere utdanning, > 4 år
d. Hva er din sivilstatus?


 Alene
 Gift
 Partner/Samboer
 Separert/Skilt

 Enke/Enkemann

Har du ansvar for mindreårige barn?
 JA






 NEI

Hvis ja, hvor mange? 
.............

e. Hvor lenge har du visst at dere har HS i familien?

..................... år
f. Hvor lenge har du hatt omsorg for et familiemedlem med HS? ..............år

g. Er du hovedomsorgspersonen for personen med HS?
 JA

 NEI

h. Den syke personen er min/mitt:

 Søsken

 Mann/Kone/Samboer

 Forelder

 Barn

 Annet. Hva: ......................
i. Har du tidligere hatt omsorg for noen med HS?

 JA
 NEI

· Hvis det var tilfellet, hva er/var deres relasjon til deg? Den syke personen er min (f.eks. mann/kone, søster/bror etc.): 

.......................................................................

j. Har du barn som står i risiko for å utvikle HS?
 JA

 NEI
  Har du barn med symptomer på HS?

 JA

 NEI
k. Hvor mange familiemedlemmer bor i din husholdning? 
.......................
2. Hva er din husholdnings totale brutto årsinntekt?

.......................
a. Hva er din yrkesmessige status?

 Yrkesaktiv heltid

 Yrkesaktiv deltid

 Arbeidsledig
 Hjemmeværende
 Student

 Pensjonist/Ufør
3. Har du selv noen funksjonsnedsettelser eller sykdommer?
 JA

        (f.eks. problemer med syn, hørsel, fysisk helse)


 NEI


- Hvis ja, vær vennlig og beskriv dette og hva som kreves av behandling:


........................................................................................................
4. Omtrent hvor mange timer tar du deg av din slektning/pårørende med HS hver uke? Vært bedre med kategorier: Aldri – Av og til osv
..............................................................................................................
5. Vær vennlig å angi eventuelle vanskeligheter som du opplever med å ha omsorg for slektning(er) med HS (f.eks. å håndtere atferd, fysiske problemer, følelsesmessige problemer)

.....................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................

6. Bor personen med HS i samme bolig som deg?


 JA  
 NEI
Hvis ja, er hjemmet ditt tilstrekkelig tilpasset familiens behov?
 JA     NEI
· om ikke, nevn eksempler på problemområder og hva de medfører (f.eks. ingen trappeheis gjør det vanskelig å flytte personen med HS):

...................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................
7. Omtrent hvor mange ganger (gjennomsnittlig) i løpet av en måned kan du delta alene på en sosial aktivitet eller dyrke egen hobby (f.eks.spise ute, trene, besøke noen)? Vært bedre med kategorier: Aldri – Av og til osv
........................... ganger
Del 2 If several in the family with HS – who are you thinking about
Vi vil gjerne vite hvordan du synes det er å være pårørende for noen med HS, din helse og din livskvalitet.
Vær vennlig sett en ring rundt det tallet som best representerer din situasjon.

En påstand kan for eksempel se slik ut:
Hvor fornøyd er du med den STØTTEN DU FÅR?

Misfornøyd








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

Du skal tegne en ring rundt det tallet som best viser hvor fornøyd du er med den støtten du får.  Dersom du er helt fornøyd med den støtten du får fra andre, setter du ring rundt tallet 10.
De første spørsmålene etterspør informasjon om ulike aspekter ved din rolle som pårørende.

Vær vennlig og sett en ring rundt det tallet som best beskriver din situasjon.
1. Hvor ofte begrenses du av behovet for å opprettholde en organisert daglig rutine?
Nesten aldri








Nesten alltid
0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

2. Hvor ofte får du nok hjelp fra offentlige tjenester?
Nesten aldri






         Når jeg trenger det
0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

3. Hvor ofte har du tilgang til fagpersoner som har spesialkunnskap om HS og forstår sykdommens implikasjoner?
Nesten aldri








Nesten alltid
0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

4. Hvor mye støtte får du fra helse- og omsorgstjenesten (helsepersonell)?
Ingen i det hele tatt





   Så mye som jeg trenger
0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

5. Hvor ofte påvirkes din omsorgsrolle av tanken på at HS er arvelig?
Nesten aldri








Nesten alltid
0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

6. Hvor ofte har du muligheter for avslastning?
Nesten aldri








Nesten alltid 
0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

7. Hvor ofte får du den praktiske støtten som du har behov for?  
Nesten aldri








Nesten alltid
0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

8. Hvor ofte opplever du en interessekonflikt mellom hva du vil og hva din pårørende med HS vil?
Nesten aldri








Nesten alltid 
0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

9. Hvor ofte sover du godt?  
Nesten aldri








Nesten alltid
0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

Del 3

Spørsmålene i denne delen av spørreskjema undersøker hvor fornøyd du er med ulike aspekter av ditt liv.

Vær vennlig og sett en ring rundt det tallet som best beskriver  hvor fornøyd du er med hvert område i ditt liv.
1. Hvor fornøyd er du med din HELSE?

Misfornøyd









Fornøyd
0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

2. Hvor fornøyd er du med hva du OPPNÅR I LIVET?

Misfornøyd









Fornøyd
0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

3. Hvor fornøyd er du med dine NÆRE RELASJONER MED FAMILIE ELLER VENNER?

Misfornøyd









Fornøyd
0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

4. Hvor fornøyd er du med HVOR TRYGG DU FØLER DEG?

Misfornøyd









Fornøyd
0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

5. Hvor fornøyd er du med å KJENNE DEG SOM EN DEL AV DITT SOSIALE FELLESSKAP?

Misfornøyd









Fornøyd
0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

6. Hvor fornøyd er du med DIN EGEN LYKKE? 
Misfornøyd









Fornøyd
0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

7. Hvor fornøyd er du med DEN BEHANDLINGEN SOM DIN PÅRØRENDE MED HS FÅR?  
Misfornøyd









Fornøyd
0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

8. Hvor fornøyd er du med DIN GENERELLE LIVSKVALITET?

Misfornøyd









Fornøyd
0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10

Del 4

Denne delen av spørreskjemaet inneholder spørsmål som undersøker hva du føler i forhold  til ulike aspekter ved ditt liv. 
Vær vennlig og sett en ring rundt det tallet som best beskriver hva du føler i forhold til hvert område i ditt liv.

1. Jeg har DÅRLIG SAMVITTIGHET
Aldri










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

2. Jeg føler meg ØKONOMISK VANSKELIGSTILT
Aldri








 

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

3. Jeg føler meg ISOLERT
Aldri








 

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

4. Jeg føler AT DET FINNES HÅP for framtiden
Aldri




 



 

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

5. Jeg føler meg UTMATTET
Aldri








 

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

6. Jeg føler at jeg får STØTTE fra andre
Aldri








 

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

7. Jeg føler meg TRIST ELLER DEPRIMERT
Aldri








 

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

8. Jeg føler meg STRESSET
Aldri








 

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

9. Jeg føler meg BEKYMRET FOR DE ARVELIGE KONSEKVENSENE AV HS

Aldri








 

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

10. Jeg føler at MINE EGNE BEHOV IKKE ER VIKTIGE FOR ANDRE
Aldri








 

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

11. Jeg føler TRØST I TROEN PÅ AT DET EN DAG VIL FINNES BEHANDLING FOR HS 
Aldri








 

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

12. Jeg føler at HS HAR FØRT MED SEG NOE POSITIVT INN I MITT LIV

Aldri








 

Alltid
0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10
13. Jeg føler TRØST I EGEN TRO 

Aldri








 

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

14. Jeg føler at JEG KAN HÅNDTERE LIVSSITUASJONEN MIN
Aldri








 

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

15. Jeg føler at HS HAR GJORT MEG TIL EN STERKERE PERSON

Aldri








 

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

16. Jeg føler at JEG HAR BLITT PÅFØRT EN ”OMSORGSPLIKT” 

Aldri








 

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

17. Jeg føler det som AT JEG IKKE LENGER VET HVEM JEG ER 
Aldri








 

Alltid
0
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10
TIL SLUTT, vær vennlig og fortell oss:
1. I hvilken grad opplever du at kommunale tjenester forstår situasjonen du er i og klarer å hjelpe deg?
2. Hva tror du i størst grad kunne forbedret din livskvalitet som omsorgsgiver:
3. Er det noe annet som du tenker er viktig og relatert til din omsorgsrolle som du føler vi ikke har spurt om i dette spørreskjemaet?
TAKK FOR AT DU TOK DEG TID TIL Å FYLLE UT DETTE SKJEMAET
© Aubeeluck & Buchanan 2007. 

