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Encuesta para jóvenes de familias con EH

Esta encuesta pretende recoger información sobre las necesidades de las personas a riesgo para EH, de los portadores de la mutación y de los no portadores. NO se incluye a personas que tienen signos inequívocos de la enfermedad de Huntington.

Los datos se utilizarán para ayudar al Grupo de Trabajo de Jóvenes del Grupo Europeo de Huntington (YAWG, www.euro-hd.net) a definir sus actividades en beneficio de los Jóvenes pertenecientes a familias con EH.

	Información sobre ti

	1. Tu relación con la EH

	 FORMCHECKBOX 

	Persona a riesgo para la EH (no me he realizado el análisis predictivo)

	 FORMCHECKBOX 

	He realizado el análisis genético predictivo y soy portador/a del gen mutado con la expansión de repeticiones de la EH

	 FORMCHECKBOX 

	He realizado el análisis genético predictivo y no soy portador/a del gen mutado con la expansión de repeticiones de la EH

	Otros, por favor, especificad:



	2. ¿De qué país eres? 

	

	3. Tu edad

	 FORMCHECKBOX 

	Menor de 20 años

	 FORMCHECKBOX 

	20-30

	 FORMCHECKBOX 

	30-40

	 FORMCHECKBOX 

	Más de 40 años

	4. Tu sexo

	 FORMCHECKBOX 

	Hombre

	 FORMCHECKBOX 

	Mujer


	5. ¿Quién tiene EH en tu familia?

	 FORMCHECKBOX 

	Progenitor (madre/padre)

	 FORMCHECKBOX 

	Cónyuge/pareja

	 FORMCHECKBOX 

	Hijos

	 FORMCHECKBOX 

	Abuelos

	 FORMCHECKBOX 

	Otro:

	6. Educación y empleo

	 FORMCHECKBOX 

	Estoy estudiando en el colegio

	 FORMCHECKBOX 

	Universidad

	 FORMCHECKBOX 

	Trabajador

	 FORMCHECKBOX 

	Parado

	7. ¿Cuánto ganas al año?

	 FORMCHECKBOX 

	Menos de 20.000 EUR

	 FORMCHECKBOX 

	Entre 20.000 y 40.000 EUR

	 FORMCHECKBOX 

	Entre 40.000 y 60.000 EUR

	 FORMCHECKBOX 

	Más de 60.000 EUR

	8. Considerando tu vida en su conjunto, ¿cómo te sientes? 

	 FORMCHECKBOX 
----- FORMCHECKBOX 
----- FORMCHECKBOX 
----- FORMCHECKBOX 
----- FORMCHECKBOX 
----- FORMCHECKBOX 
----- FORMCHECKBOX 
----- FORMCHECKBOX 
----- FORMCHECKBOX 
----- FORMCHECKBOX 
----- FORMCHECKBOX 


	   (lo peor)    0        1        2         3        4        5        6        7        8        9       10  (lo mejor)

	9. ¿Cómo te sentiste ayer?

	 FORMCHECKBOX 

	Feliz

	 FORMCHECKBOX 

	Contento

	 FORMCHECKBOX 

	Enfadado

	 FORMCHECKBOX 

	Nervioso o triste

	Información y educación

	Las siguientes preguntas pretenden conocer su punto de vista sobre lo importante que es tener información sobre distintos aspectos de la EH.

	

	1. ¿Qué es la EH?

	
	En desacuerdo
	Algo de acuerdo
	De acuerdo
	Muy de acuerdo
	Esencial

	Es un tema importante
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 


	
	No
	Sí, pero considero que no estoy bien informado
	Sí, considero que tengo suficiente  información

	Tengo acceso a fuentes fiables de información
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 


	2. Ser una persona a riesgo

	
	En desacuerdo
	Algo de acuerdo
	De acuerdo
	Muy de acuerdo
	Esencial

	Es un tema importante
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 


	
	No
	Sí, pero considero que no estoy bien informado
	Sí, considero que tengo suficiente  información

	Tengo acceso a fuentes fiables de información
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 


	3. Asesoramiento legal, por ejemplo, sobre seguros

	
	En desacuerdo
	Algo de acuerdo
	De acuerdo
	Muy de acuerdo
	Esencial

	Es un tema importante
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 


	
	No
	Sí, pero considero que no estoy bien informado
	Sí, considero que tengo suficiente  información

	Tengo acceso a fuentes fiables de información
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 



	4. Análisis Predictivo

	
	En desacuerdo
	Algo de acuerdo
	De acuerdo
	Muy de acuerdo
	Esencial

	Es un tema importante
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 


	
	No
	Sí, pero considero que no estoy bien informado
	Sí, considero que tengo suficiente  información

	Tengo acceso a fuentes fiables de información
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 


	5. ¿Qué ocurre después del análisis genético?

	
	En desacuerdo
	Algo de acuerdo
	De acuerdo
	Muy de acuerdo
	Esencial

	Es un tema importante
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 


	
	No
	Sí, pero considero que no estoy bien informado
	Sí, considero que tengo suficiente  información

	Tengo acceso a fuentes fiables de información
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 


	6. Asesoramiento sobre el estilo de vida: ¿qué hacer y qué no?

	
	En desacuerdo
	Algo de acuerdo
	De acuerdo
	Muy de acuerdo
	Esencial

	Es un tema importante
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 


	
	No
	Sí, pero considero que no estoy bien informado
	Sí, considero que tengo suficiente  información

	Tengo acceso a fuentes fiables de información
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 



	7. Tener hijos

	
	En desacuerdo
	Algo de acuerdo
	De acuerdo
	Muy de acuerdo
	Esencial

	Es un tema importante
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 


	
	No
	Sí, pero considero que no estoy bien informado
	Sí, considero que tengo suficiente  información

	Tengo acceso a fuentes fiables de información
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 


	8. ¿Cómo informar a los niños sobre la EH?

	
	En desacuerdo
	Algo de acuerdo
	De acuerdo
	Muy de acuerdo
	Esencial

	Es un tema importante
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 


	

	
	No
	Sí, pero considero que no estoy bien informado
	Sí, considero que tengo suficiente  información

	Tengo acceso a fuentes fiables de información
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 



	9. Cómo cuidar a un enfermo de EH

	
	En desacuerdo
	Algo de acuerdo
	De acuerdo
	Muy de acuerdo
	Esencial

	Es un tema importante
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 


	

	
	No
	Sí, pero considero que no estoy bien informado
	Sí, considero que tengo suficiente  información

	Tengo acceso a fuentes fiables de información
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 



	10. Crecer en una familia con EH

	
	En desacuerdo
	Algo de acuerdo
	De acuerdo
	Muy de acuerdo
	Esencial

	Es un tema importante
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 


	

	
	No
	Sí, pero considero que no estoy bien informado
	Sí, considero que tengo suficiente  información

	Tengo acceso a fuentes fiables de información
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 



	11. Relaciones

	
	En desacuerdo
	Algo de acuerdo
	De acuerdo
	Muy de acuerdo
	Esencial

	Es un tema importante
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 


	
	No
	Sí, pero considero que no estoy bien informado
	Sí, considero que tengo suficiente  información

	Tengo acceso a fuentes fiables de información
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 


	12. ¿Hay algún otro tema sobre el que creas que es necesario tener información? 

	Por favor, especifica:


	Apoyo

	Las siguientes preguntas intentan recoger tu opinión sobre la importancia que tienen los distintos tipos de apoyos para ayudarte a vivir con la EH.

	1. Apoyo de tus compañeros

	
	En desacuerdo
	Algo de acuerdo
	De acuerdo
	Muy de acuerdo
	Esencial

	Es un tema importante
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 


	
	No
	Sí, pero considero que no estoy bien informado
	Sí, considero que tengo suficiente  información

	Yo tengo apoyo de mis compañeros
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 


	2. Apoyo “on line”

	
	En desacuerdo
	Algo de acuerdo
	De acuerdo
	Muy de acuerdo
	Esencial

	Es un tema importante
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 


	
	No
	Sí, pero considero que no estoy bien informado
	Sí, considero que tengo suficiente  información

	Yo tengo apoyo on line
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 


	3. Apoyo profesional

	3.a En clínicas para la EH

	
	En desacuerdo
	Algo de acuerdo
	De acuerdo
	Muy de acuerdo
	Esencial

	Es un tema importante
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 


	
	No
	Sí, pero considero que no estoy bien informado
	Sí, considero que tengo suficiente  información

	Yo tengo apoyo profesional
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 


	3.b Psicólogo

	
	En desacuerdo
	Algo de acuerdo
	De acuerdo
	Muy de acuerdo
	Esencial

	Es un tema importante
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 


	
	No
	Sí, pero considero que no estoy bien informado
	Sí, considero que tengo suficiente  información

	Yo tengo apoyo profesional
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 


	3.c Asesoramiento genético

	
	En desacuerdo
	Algo de acuerdo
	De acuerdo
	Muy de acuerdo
	Esencial

	Es un tema importante
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 


	
	No
	Sí, pero considero que no estoy bien informado
	Sí, considero que tengo suficiente  información

	Yo tengo apoyo profesional
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 


	3.d Asesoramiento sobre decisiones relativas a mi vida futura

	
	En desacuerdo
	Algo de acuerdo
	De acuerdo
	Muy de acuerdo
	Esencial

	Es un tema importante
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 


	
	No
	Sí, pero considero que no estoy bien informado
	Sí, considero que tengo suficiente  información

	Yo tengo apoyo profesional
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 



	3.e Tratamientos sobre aspectos médicos

	
	En desacuerdo
	Algo de acuerdo
	De acuerdo
	Muy de acuerdo
	Esencial

	Es un tema importante
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 


	

	
	No
	Sí, pero considero que no estoy bien informado
	Sí, considero que tengo suficiente  información

	Yo tengo apoyo profesional
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 



	4. ¿Hay otro tipo de apoyos que consideres importantes? Por favor, especifica:

	


	Investigación

	Las siguientes preguntas hacen referencia a tu opinión sobre la investigación de la EH

	Por favor, contesta las siguientes preguntas con un “sí” o un “no”.

	
	Sí
	No

	a. La investigación es importante
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 


	b. Conozco lo que se está haciendo en la investigación de la EH
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 


	c. Me gustaría saber más sobre lo que se está haciendo en la investigación de la EH
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 


	d. Me gustaría participar en la investigación de la EH 

	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 


	e. Conozco cómo puedo participar en la investigación
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 


	f. Ya estoy participando en la investigación
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 


	g. Estoy participando en el estudio REGISTRY
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 


	h. Estoy participando en el estudio PREDICT-HD
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 


	i. Estoy participando en el estudio COHORT
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 


	¿Cómo te mantienes informado sobre la investigación de la EH?

	
	Sí
	No

	a. Google
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 


	b. Otros buscadores de internet
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 


	c. HD Buzz
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 


	d. Asociación de Huntington
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 


	e. En las consultas médicas de Huntington
	 FORMCHECKBOX 

	 FORMCHECKBOX 



	¿Tienes algún otro comentario que hacer? Por favor, especifica:

	

	General

	¿Cómo has conocido esta encuesta?

	 FORMCHECKBOX 

	Asociación de Huntington u otra asociación.

	 FORMCHECKBOX 

	Mi genetista

	 FORMCHECKBOX 

	Centro que participa en REGISTRY

	 FORMCHECKBOX 

	Centro que participa en PREDICT

	 FORMCHECKBOX 

	Facebook u otra página web

	 FORMCHECKBOX 

	Otro

	¿Tienes algún otro comentario que hacer? Por favor, especifica:

	

	¿Cómo has tenido acceso exactamente a esta encuesta?

	


Muchas gracias por haber dedicado tu tiempo a participar. Por favor, si crees que otras personas pueden querer participar, díselo. Si estas contestando a esta encuesta en papel, asegúrate de No facilitar ningún detalle personal y envíala a:

Sabrina Burg

European Huntington’s Disease Network

Neurologie

Universitätsklinikum Ulm

Oberer Eselsberg 45/1

89081 Ulm (Alemania)

� Si quieres participar en la investigación por favor ponte en contacto con asun@euro-hd.net
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