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A. Datos sociodemograficos

O vd. es:

(O Paciente con AhTTR
(O Portador de una mutacién del gen AKTTR
(O Familiar de un paciente con AhTTR

@ :Presenta Vd. una mutacién AhTTR con polineuropatia?

O si
O No

© :Cudl es el estadio FAP de su enfermedad?

Portador asintomatico
Estadio I: no precisa ayuda para la deambulacién
Estadio Il: precisa ayuda para la deambulacién

Estadio lll: silla de ruedas/encamado

0000

© :Cudnto tiempo ha pasado desde que le diagnosticaron
amiloidosis AhTTR?

No aplicable

Menos de 2 afos

2 - 5 afos

5 -10 afios

00000

Mas de 10 afios

© Indique su sexo

O Mujer

(O Hombre |
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© Indique su edad

O 18-30 aiios
O 30 -40 afios
(O 40 -50 afios
(O Mas de 50 afios

@ Indique su estado civil

Soltero

Casado o con pareja de hecho
Separado

Divorciado

Viudo

00000

© :Cudntos hijos tiene?

0
I
2
3
Mas de 3

00000

© :Cuadl es su nivel educativo?

Sin estudios
Educacion primaria o secundaria

Formacién profesional

0000

Formacién universitaria o superior
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(@ :Cudl es su situacién laboral?

O Empleado

O Desempleado
(O En baja laboral
(O Jubilado

(O Estudiante

B.Antecedentes familiares de AhTTR

m ¢Enfermo alguno de sus padres de AhTTR?
O No

O Madre
O Padre
O Ambos

¢Fallecié alguno de sus padres a causa de AhTTR?

O No

O Madre
O Padre
O Ambos




Son Uatzer

HOSPITAL
fEEEEEEE UNIVERSITARI fRs25s:"0

b

ENCUESTA hATTR j
PACIENTES |

@® (si aplica) ;Qué edad tenia su madre/padre cuando enfermé de
AhTTR?

O 18-30 afios
O 30 - 40 afios
O Mas de 40 aiios

@ (si aplica) ;Qué edad tenia su madre/padre cuando fallecié por
AhTTR?
O 18-30 afios
O 30 -40 afios
O 40 - 50 arios
(O Mas de 50 afios

@ (Aparte de sus padres, tiene algun familiar diagnosticado de
AhTTR?

O o
O I
O 2

O Masde2

@ (si aplica) ;Qué edad tenia Vd. cuando su madre/padre enfermé
de AhTTR?

O Menos de |8 afios
O 18-25 aios
(O Mas de 25 afios
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@ (si aplica) ;Qué edad tenia Vd. cuando su madre/padre fallecié
por AhTTR?
O Menos de |8 ainos
O 20 - 25 afos
(O Mas de 25 aiios

(® ;Ha cuidado Vd. de algin familiar enfermo de AhTTR?

No
Madre
Padre

OO0O0O0

Otro familiar

C. Influencia del conocimiento/contacto con
la AhTTR en su propio diagnostico

@ ¢Hubo algun factor que le ayudara a entender su propio
diagnéstico de AhTTR?

Ninguno
La enfermedad de mis padres

La enfermedad de otros familiares

0000

Otros (detallar):
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@ ¢Cual es su principal fuente de informacion sobre la enfermedad?

Asociacion de pacientes
Mi médico
Familiares con la enfermedad

Internet

O000O0

Otros (describir):

D. Diagnostico, consejo genético y tiempo

hasta la obtencion de los resultados

@ ¢Tuvo Vd. acceso al consejo genético sobre AhTTR?

O si
O No

@) (si aplica) ;Qué motivé su solicitud de consejo genético sobre
AhTTR?

O La enfermedad de mis padres
(O La enfermedad de mis parientes
O La solicitud de mi médico

O Mi propia solicitud

¢ Tuvo dificultad para acceder a las pruebas genéticas?

O si
ONo



Son Uatzer

HOSPITAL
fiEaaa=s UNIVERSITARI f2s2255"0

ENCUESTA hATTR
PACIENTES

@ (si aplica) ;Qué barreras se encontré para acceder a las
pruebas genéticas?

¢ Tuvo miedo por conocer los resultados de las pruebas genéticas?

O si
ONo

€ ;Cudnto tiempo tardé en conocer los resultados de las pruebas
genéticas desde que se las hizo?
O Menos de 6 meses

O 6 meses - | afio

O Mas de | afio

E.Impacto de la AhTTR en la vida del paciente

@ ¢Ha influido su diagnéstico de AhTTR en sus planes de
estudios/laborales?

O si
ONo
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@ En caso afirmativo, concrete de qué manera

¢Ha influido su diagnéstico de AhTTR en sus planes de formar
una familia?

O si
ONo

€D En caso afirmativo, concrete de qué manera

Q :Se ha visto obligado a cambiar de vivienda debido a su AhTTR?

O si
ONo

@ ¢Ha necesitado contratar a un cuidador debido a su enfermedad?

O si
ONo
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@ ¢Ha influido la enfermedad en sus ingresos?

O si
ONo

@ ¢Ha condicionado la enfermedad su circulo de amistades?

O si
ONo

@ ;Cuenta con algun tipo de ayuda estatal debido a su enfermedad?

O si
ONo

€) En caso afirmativo, ;cudl?

€) ;Pertenece Vd. a alguna asociacién relacionada con su
enfermedad?

O si
ONo

€ En caso afirmativo, ;cudl?
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F. Impacto psicologico o emocional

tras el diagnostico de laAhTTR

€ ;Ha tenido algin problema psicolégico/psiquidtrico asociado a
su diagnoéstico de AhTTR?

O si
ONo

@ En caso afirmativo, ;cual(es)?

@) Depresion
O Ansiedad
O Otros (concrete):

@ (si aplica) ;Cudndo se han presentado estos problemas?

O En el momento del diagnostico
O Elado siguiente al diagnostico
O Varios afios después del diagnoéstico

O son problemas permanentes desde la aparicion de los primeros sintomas

@ (si aplica) ;Ha requerido ayuda de algun profesional para tratar
estos problemas?

O si
ONo

@ En caso afirmativo, ;qué tipo de profesional le ha ayudado?

O Psicélogo
O Psiquiatra
(O Otros (concrete):
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@ (si aplica) ;Ha requerido alguna medicacion para tratar estos
problemas?

O si
O No

@ En caso afirmativo, ;qué tipo de medicacién?

G. Areas de mejora

Por favor, califique del | al 10 su grado de satisfaccion con los siguientes aspectos (| = nada satisfecho,
10= muy satisfecho).

(D Atencion recibida en lo relativo a su diagnéstico

O 60660606 06 6

@ Atencion recibida en lo relativo a su enfermedad

(ONORO OGO ROCROEONONOC
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@ ;Qué piensa que podria mejorarse en la atencién recibida
en cuanto a su diagnéstico?
O Atencién médica
(O Atencién psicolégica
(O Aspectos sociales
(O Otros (concrete):

@ En caso afirmativo, ;qué tipo de mejoras relativas al diagnéstico
de la AhTTR le parecen necesarias?

@ :Qué piensa que podria mejorarse en la atencién recibida en
cuanto a su enfermedad?
O Atencién médica
(O Atencién psicolégica
(O Aspectos sociales
O Otros:

@ En caso afirmativo, ;qué tipo de mejoras relativas a la AhTTR le
parecen necesarias?

Bibliografia

- Lopes A, Sousa A, Fonseca |, et al. Life paths of patients with transthyretin-related familial amyloid polyneuropathy Val30Met: a
descriptive study. ] Community Genet. 2018 Jan;9(1):93-99. doi: 10.1007/512687-017-0338-0.
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A. Datos sociodemograficos

0 ¢Cual es su relacion con el paciente diagnosticado de amiloidosis
AhTTR al que Vd. cuida?

(O Padre o madre

O Hijo

(O Coényuge

(O Pariente (especificar):

Q (Cuanto tiempo ha pasado desde que diagnosticaron amiloidosis
AhTTR al paciente?
(O Menos de 2 afios
O 2-5aiios
O 5-10afios
(O Mas de 10 afios

© :Cudl es el estadio FAP de la AhTTR del paciente?

O Portador asintomatico
(O Estadio I: no precisa ayuda para la deambulacién
(O Estadio lI: precisa ayuda para la deambulacién

(O Estadio lll: silla de ruedas/encamado

© :Cudntas horas diarias dedica al cuidado de este paciente?

O Menos de 2

O 2-5horas

O 5-10horas

(O Masde 10 horas
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© Indique su sexo

O Mujer

O Hombre

© Indique su edad

O 18-30 afios
O 30 -40 afos
(O 40 -50 afios
(O Mas de 50 afios

@ Indique su estado civil

Soltero

Casado o con pareja de hecho
Separado

Divorciado

Viudo

00000

© :Cudntos hijos tiene?

@)
@)
@)
@)
@)

0
I
2
3

Mas de 3
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© :Cuadl es su nivel educativo?

(O Sin estudios
(O Educacién primaria o secundaria
O Formacion profesional

Formacion universitaria o superior

(@ :Cudl es su situacién laboral?

O Empleado

O Desempleado
(O En baja laboral
(O Jubilado

(O Estudiante

Q ;Padece Vd. alguna enfermedad relevante?

O si
ONo

@ En caso afirmativo, ;qué enfermedad?
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B. Sintomas del paciente

Senale Unicamente aquellos sintomas de AhTTR que ha experimentado el paciente al queVd. cuida y
califique del | al 10 la carga que este sintoma ha supuesto paraVd. como cuidador en el tltimo ano
(1= nada problematico, | 0= muy problematico).

@ Dificultad para caminar, debilidad muscular

(ONORO OO BOROEORONOC

@ Entumecimiento, calambres, hinchazén o dolor de piernas o pies

(ONNORO OGO RO ROEONONOC

(® Cansancio, mareos, pérdida de equilibrio

(ONNORO OO RO OGEORONOC

(@ Estreiiimiento, diarrea, nduseas/vémitos, pérdida de peso/apetito

OO0 600606066 60

(@ Incontinencia fecal o urinaria

©O 60660 006 6 6

(® Alteraciones de la vista

(ONNORO OO BOCROEORONOC

@® Disfuncién eréctil

(ONNORO OO BORGEORONO
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€D Ansiedad/depresién

(ONNORNO OO RO ROEORONOC

€ Insomnio

(ONNORO OO BOROEONONOC

@ Dificultad respiratoria, taquicardias

(ONNORO OO RO ROGEORONOC

¢ Sindrome del tinel carpiano, pérdida de destreza manual

O 6606606006 6 o

€ Otros:
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C.Tratamientos a los que ha recurrido el paciente

Senale unicamente aquellos tratamientos a los que ha recurrido el paciente al que Vd. cuida y el
grado de satisfaccion que ha obtenido el paciente con ellos en el dltimo afno (I= nada satisfecho,
0= muy satisfecho).

€D Tratamiento del cansancio

ONNORO OO RO ROEORONOC

€D Tratamiento de los sintomas digestivos

©O 6 660 6600 6 O

¢¥) Tratamiento del dolor neuropdtico

(ONNORO OO RO ROEORONOC

@ Tratamiento de la ansiedad/depresion

©O 6 66060060 6 O

@) Tratamiento del insomnio

(ONORO OO BOCROEONONOC

€) Tratamiento de la funcién cardiaca (p. ej., diuréticos)

(ONNORO OO BOROEONONC

€D Tratamiento de la presién arterial

(ONNORNO OO RO OEONONOC
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€ Tratamiento de las alteraciones visuales

©O 60606060 0 06 6 6

D. Impacto de la AhTTR en la vida del cuidador

Califique del | al 10 la carga que ha supuesto para Vd. en el ultimo ano el haber cuidado de un
paciente con AhTTR en los aspectos que se indican (I= nada problematico, 0= muy problematico).

€ Su salud fisica

©O 060 6060 006 06

€) En caso afirmativo, concrete de qué manera

€ ;Ha recibido medicacién por este motivo? ;Cudl?
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@ Su bienestar emocional

ONNORNO OO OCIOEORONOC,

@ En caso afirmativo, concrete de qué manera

€ ;Ha recibido medicacién por este motivo? ;Cudl?

€ Sus planes de estudios/laborales

(ONNORO OO RO OEORONOC

@ En caso afirmativo, concrete de qué manera




Son Uatzer

HOSPITAL

ENCUESTA hATTR
CUIDADORES (LEEEEEEEUNIVERSITARI 23885250

@ Sus planes familiares/de ocio

(ONNORO OO ROCROEONONOC

@ En caso afirmativo, concrete de qué manera

@ Sus ingresos

(ONNORNO OO RO OEORONO

@ ¢Cuenta con algun tipo de ayuda estatal debido a tarea de
cuidador?

O si
ONo

@ En caso afirmativo, ;cudl?
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@ ¢Pertenece Vd. a alguna asociacion relacionada con la AhTTR?

O si
ONo

@) En caso afirmativo, ;cudl?

Bibliografia

- Lopes A, Sousa A, Fonseca |, et al. Life paths of patients with transthyretin-related familial amyloid polyneuropathy Val30Met: a
descriptive study. ] Community Genet. 2018 Jan;9(1):93-99. doi: 10.1007/s12687-017-0338-0.



