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Bienvenida/ presentacion

Estimado participante,

Nos complace darle la bienvenida y agradecerle su interés en participar en esta en-
cuesta que busca comprender e identificar la carga que representan las enfermeda-
des glomerulares enlavida de la persona que padece esta enfermedad. Su colabora-
cion y disposicién para compartir su experiencia y opinion son fundamentales para
el éxito de este proyecto.

Esta iniciativa esta liderada por la Federacion Nacional de Asociaciones ALCER
(Asociaciones parala Lucha Contra las Enfermedades del Rinon) con la colaboracion
de Novartis. Juntos, buscamos profundizar para obtener una imagen mas clara del
impacto de estas enfermedades en su vida diaria, asi como identificar &reas donde
es posible implementar mejoras en el cuidado de personas como usted.

Al participar en esta encuesta, esté contribuyendo al avance en el conocimientoy en
laatencion médica para personas con su condicion. Su colaboracion es fundamental
y valoramos enormemente su tiempo y esfuerzo.

Atentamente,

Comité cientifico

Marta Moreno (Federacion Nacional de Asociaciones ALCER)
Manuel Praga (Universidad Complutense de Madrid, Madrid)
Fernando Caravaca (Hospital 12 de Octubre, Madrid)

Alvaro Madrid (Hospital Sant Joan de Déu, Barcelona)

Indique la opcion que le representa:

[] 1. Paciente adulto (mayor o igual a 18 afios)
[] 2.Cuidador de paciente pediatrico (12-17 afos)

Filtro de captacion

Actualmente estamos llevando a cabo un estudio de mercado sobre el impacto de
esta enfermedad en su vida, valorando su calidad de vida, sus sentimientos, uso de
recursos, percepciones, expectativas y satisfaccion.

Para este proyecto necesitaremos aproximadamente 45-50 minutos de su tiempo
y esta incentivado con 50 euros que le seran ingresados en un plazo maximo de 15-
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20 dias una vez complete la encuesta. Esta compensacion se proporciona en reco-
nocimiento del tiempo que invierte en compartir sus opiniones y experiencias. Para
recibir esta remuneracién por la participacion en el estudio de mercado es impor-
tante completar toda la encuesta hasta el final. Si no se completa, no se considerara
valido para recibir el pago de la remuneracion.

Por favor, tenga la sequridad de que todas sus respuestas seran tratadas confiden-
cialmente y que toda la informacion facilitada sera procesada de acuerdo con la le-
gislacion vigente sobre proteccion de datos.

Los datos de esta encuesta se tratardn conjuntamente con otras encuestas para ob-
tener como resultado datos estadisticos agregados, los cuales podran ser publica-
dos en congresos y/o revistas cientificas sin incluir datos personales identificativos
de pacientes.

¢Desea participar?
[1Si [ No

¢Ha participado antes en esta misma encuesta para este estudio de mercado?

(] Si [ No

¢Confirma que ha participado antes en esta misma encuesta para este estudio de
mercado?

[JsSi [ No

Sexo
[] Hombre [ Mujer

Edad:
anos

Proteccion de datos

IQVIA es laempresaresponsable del proceso de datos, definido en el Reglamento del
Parlamento Europeo (UE)2016/679. La informacién recogida se utilizara tnicamente
con el fin de evaluarlos y proceder a la investigacion de mercados y sera anonimiza-
da y mostrada de forma agregada y puede ser publicada en congresos y/o revistas
cientificas sin incluir datos personales identificativos de pacientes. Le garantiza-
mos que no estamos intentando vender ningun producto y que no se realizara ningu-
na llamada de seguimiento al respecto.
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Solo tendra acceso a la informacion que nos proporcione el equipo del proyecto de
IQVIA. Solo las personas con una necesidad relevante y tangible podran ver sus datos
(dentro del grupo IQVIA). La informacion se compartira con terceros siempre de for-
ma agregada y anonima. Y en ningun caso los terceros podran tener acceso al nom-
bre de los participantes. Suinformacion sera almacenada durante 5 anos, excepto si
los requisitos legales requieren un periodo mas largo.

Tendra los siguientes derechos en cuanto a la informacién dependiendo de las cir-
cunstanciasy lalegislacion aplicable: acceso a sus datos, rectificacion, eliminacion,
restriccion, portabilidad de datos, objecion.

;Esta de acuerdo en continuar con esta encuesta teniendo en cuenta estas bases?

L] si [ No
Farmacovigilancia

Conforme conla Ley 10/2013 de 24 de julioy el REAL DECRETO 577/2013 de 26 de ju-
lio lacompania tiene la obligacion de informar a las autoridades sanitarias espanolas
de cualquier acontecimiento adverso y cualquier anomalia respecto a la calidad de
un producto que puedan surgir durante el transcurso del cuestionario del estudio de
mercado.

Se solicita a las Agencias de Investigacion de mercados que comuniquen los acon-
tecimientos adversos y situaciones especiales como exposicion en embarazos/lac-
tancia, sospecha de transmision de agente infeccioso a través de medicamentos,
sospecha de acontecimientos adversos relacionados con reclamacion de calidad
o medicamento falsificado, sobredosis, abuso, uso indebido, error de medicacion
(incluyendo errores interceptados y errores potenciales), exposicién ocupacional,
falta de eficacia, notificacion de demandas colectivas, casos de muerte, casos de
progresion de enfermedad, uso fuera de indicacion, e interacciones medicamento-
sas, que se mencionen durante la investigacion sobre algun producto de la compania
que financia el estudio de mercado. Aunque se mantendra la confidencialidad de lo
que se diga, si durante la encuesta indica algun acontecimiento adverso (o alguna
de las situaciones antes mencionadas), se debera comunicar al laboratorio, incluso
aunque Ud. ya se lo haya notificado directamente al laboratorio o a las autoridades
sanitarias espanolas.

En esta situacion se le preguntara si, en relacion con esa informacion de seguridad,
desea o no mantener la confidencialidad que le confieren los cédigos de conducta
de investigacion de mercado. Todo lo demas que usted diga durante la entrevista
sequira siendo confidencial.



Atlas de las glomerulonefritis cronicas en Espana

Cuestionarios

¢Desea facilitar los datos de contacto?

L] Si [ No

En el caso de que usted no quiera facilitar sus datos, la comunicacion a Farmacovigi-
lancia se realizara igualmente, pero sin facilitar su nombre ni sus datos personales.

¢(Esta de acuerdo en participar en estas condiciones?
[] Acepto  [] Noacepto

Privacidad

Le informamos que IQVIA tratara sus datos personales y toda la informacién que pro-
porcione se utilizara unicamente con el fin de evaluarlos cientificamente y proceder a
la investigacion de mercados y no se facilitara a terceros sin su consentimiento. Los
datos de esta encuesta se trataran conjuntamente con otras encuestas para obtener
comoresultado datos estadisticos agregados, los cuales podran ser publicados en con-
gresosy/o revistas cientificas sin incluir datos personales identificativos de pacientes.

Cuando suinformacion personal es procesada, Vd. tiene derecho a abandonar el es-
tudio de mercado en cualquier momento. Vd. tiene una serie de derechos como ac-
ceder, rectificar, suprimir, oponerse. Solo se mantendra sus datos personales con
la finalidad de su participacion en el estudio de mercado. Sus datos personales se
almacenaran de forma segura. Si desea obtener mas informacion sobre sus dere-
chos, consulte nuestra politica de privacidad aqui.

Necesitamos obtener su consentimiento para poder recopilar y utilizar cualquier
tipo de informacion sobre usted.

¢(Esta de acuerdo en participar en estas condiciones?
[] Si, estoy de acuerdo
[ ] No, no estoy de acuerdo y no quiero participar

Gracias por su consentimiento. A continuaciéon, vamos a empezar con la encues-
ta. Tenga en cuenta que para cumplimentarla puede hacerlo de una sola vez o en
dos fases. Una vez complete |la primera fase, aparecera una pantalla informandole y
entonces podra decidir si prefiere sequir o completar la encuesta en otro momento.

Su colaboracion es muy importante para este estudio de mercado por lo que le agra-
decemos de antemano que complete toda la encuesta hasta el final. Para completar
la encuesta no es necesario que consulte informes médicos y hacerlo sin ayuda de un
profesional sanitario.

)
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SECCION 1. CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS Y CLINICAS

Caracteristicas sociodemograficas

1.

Por favor, indique laCOMUNIDAD AUTONOMA donde vive y su CENTRO SANITARIO:

Comunidad auténoma:

Nombre del centro sanitario:

Indique el nombre/apellido del doctor/a que le invit6 a participar en esta encuesta:

Por favor, indique la opcion que se corresponde con su lugar de residencia:
(marque solo UNA opcién)

[ ] Menos de 1.000 habitantes
[ ] 1.000 a 10.000 habitantes
[] 10.000 a 100.000 habitantes
[ ] Mas de 100.000 habitantes

¢Con quién vive?
(puede marcar MAS de una opcién)

Solo

Con amigos/as

Con companeros/as de piso

Con su pareja

Con hijos/as

Concuidador/a(personaque le ayuda contareas delhogary su cuidado personal)
Otros

oo

¢Numero de HIJO/AS a su cargo?
(Por favor, sino tiene hijos poner 0)

Senale el NIVEL DE ESTUDIOS mas elevado que haya FINALIZADO:
(marque solo UNA opcidén)

[ ] Sin estudios

[ ] Ensefanza primaria

[} Ensefanza secundaria(BUP, ESO, Bachillerato, formacion profesional)
[} Estudios universitarios (licenciaturas, diplomaturas y grados)

[ ] Posgrado, méster o doctorado
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6. Enlaactualidad, ;cual es suSITUACION LABORAL?
(puede marcar MAS de una opcién)

Trabajador/a en activo

Trabajador/a en situacion de baja laboral por incapacidad temporal
Trabajador/a en situacion de baja laboral por incapacidad permanente
(parcial, total, absoluta o gran invalidez)

En Paro/Desempleo

Jubilado/a o prejubilado

Labores del hogar no remuneradas

Estudiante

Otro

No sabe / No contesta

oo g

(=2}
-

¢Con qué categoria se corresponde su OCUPACION actual?
(marque solo UNA opcidn, indique la opcién principal)

[ ] Directoresy gerentes

[ ] Técnicosy profesionales cientificos e intelectuales

[ ] Trabajadores cualificados

[] Trabajadores no cualificados

[ ] Nosabe/ No contesta

7. ¢Ha SOLICITADO el grado de DISCAPACIDAD reconocido oficialmente debido
a esta enfermedad? (marque solo UNA opcion)

L] Si

[ No

[ ] No sé sipuedo optar a solicitar el grado de discapacidad
[ ] Nosabe/No contesta

8. ¢Tiene ungrado de DISCAPACIDAD reconocido oficialmente debido a esta
enfermedad? (marque solo UNA opcidn)

[ ] Si
[ ] No

[ ] Nosabe/ No contesta

8.1. ;{Qué PORCENTAJE de DISCAPACIDAD reconocido posee?
%
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9. ;Qué TIPO de PRESTACION DE LA SEGURIDAD SOCIAL recibe por padecer esta
enfermedad? (marque solo UNA opcién)

[] No recibo ninguna prestacion econémica

[] Recibo prestacion econémica temporal
(pensién no contributiva por enfermedad,...)

[] Recibo prestacion econémica permanente
(incapacidad permanente, jubilacion, otras)

[ ] No sabe / No contesta

10. Enlaactualidad, ;esta usted afiliado/a a alguna ASOCIACION DE PACIENTES
con enfermedad renal? (marque solo UNA opcién)

[] Si, por favor especifique la asociacion de pacientes.

[ I No

Caracteristicas Clinicas

1. A)Indique cual o cuales de los siguientes SINTOMAS ha padecido en relacion
a esta enfermedad que le hicieron ir al médico POR PRIMERA VEZ:
(puede marcar MAS de una opcién)

B) Indique cual o cuales de los siguientes SINTOMAS padece en relacion
a esta enfermedad EN LA ACTUALIDAD: (puede marcar MAS de una opcién)

A* Sintomas que le hicieron ir al médico por primera vez
B** Sintomas en la actualidad

ALTERACIONES Hematuria (Orina anormalmente oscura, de
EN LA ORINA color rojizo o similar a la coca-cola)

Proteinuria(Orina espumosa, proteinas en la orina)

Nicturia(Necesidad de orinar un mayor
numero de veces durante la noche)

A)No he padecido alteraciones enla orina
B) No padezco alteraciones enla orina

I T e I A B A
I T e I A B A

A)No lo recuerdo




A* Sintomas que le hicieron ir al médico por primera vez
B** Sintomas en la actualidad

EDEMA Edema (hinchazon en manos, pies, tobillos o piernas)
Intensidad:
[Leve ] [
[ IModerada
[ lGrave

A)No he padecido edema
B)No padezco edema

A)No lo recuerdo

HIPERTENSION Hipertension arterial (tension arterial alta)
ARTERIAL

A)No he padecido hipertension arterial
B) No padezco hipertension arterial

O ojg o
O ojg o

A)No lo recuerdo

DOLOR Dolor lumbar/ abdominal (dolor en la zona de la
espalda, los costados, el abdomen o los rifiones)
o inflamacién dolorosa de las articulaciones

[ ]
[ ]

[ ]
[ ]

Cefaleas / Migranas (dolor de cabeza)

A)No he padecido dolor
P 0 O
B) No padezco dolor

A)No lo recuerdo HEE

FATIGA /CANSANCIO Fatiga/Cansancio
Intensidad

Leve N

Moderada
Grave

A)No he padecido fatiga/cansancio
B) No padezco fatiga/cansancio

A)No lo recuerdo

ALTERACIONES Piel seca

EN LA PIEL ) )
Erupciones cutaneas (manchas en la piel)

Picor

A)No he padecido alteraciones en la piel
B) No padezco alteraciones en la piel

O O oo O
O O oo O

A)No lo recuerdo
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A* Sintomas que le hicieron ir al médico por primera vez
B**Sintomas en la actualidad

PROBLEMAS Perdida de apetito

GASTROINTESTINALES , . .
Nauseas (ganas de vomitar)/ Vémitos

A)No he padecido problemas gastrointestinales
B) No padezco problemas gastrointestinales

A)No lo recuerdo

OTROS Disnea (dificultad para respirar)

Drusas (depositos amarillos en el ojo,
detectados por el oftalmologo/oculista)

Lipodistrofia(pérdida de grasa en el cuerpo)
Sensacion de mareos

Problemas para dormir

S 1 Y B O O
S 1 Y B O O

Entumecimiento, adormecimiento (pérdida
de sensibilidad, sensacion de hormigueo)

Otros:

L] [
A)No he padecido ningun sintoma 1 O
B) NO padezco ningun sintoma 1 O
A)No lo recuerdo (][]

12. ¢Esta o ha estado usted en DIALISIS?
(marque solo UNA opcidén)

[]Si
[ I No

12.1. ¢Qué TIPO DE DIALISIS realiza o harealizado?
(marque solo UNA opcién)

[ ] Hemodialisis
[] Dialisis peritoneal

12.2. Indique a continuacion DONDE realiza o ha realizado la DIALISIS:
(marque solo UNA opcién)

[] Hospital / centro de dialisis
[] Domicilio



12.3. Indique cuanto TIEMPO hace que esta en DIALISIS o duré la dialisis:
(Por favor, si es inferior a 1ano, escoger 0y rellenar apartado de meses.
Siesinferior a 1mesindicar Tmes)

anos: meses:

13. ¢Estausted TRASPLANTADO?
(marque solo UNA opcidén)

L] Si [ ] No

13.1. Indique cuanto TIEMPO hace que recibi6 el ultimo TRASPLANTE:
(Por favor, si es inferior a 1afno, escoger 0y rellenar apartado de meses.
Siesinferior a Tmesindicar 1 mes)

anos: meses:

13.2. ;:CUANTOS TRASPLANTES ha recibido el menor?
(marque solo UNA opcién)

[JUno [JDos [JTres [JCuatro []Masde4

SECCION 2. IMPACTO DE ESTA ENFERMEDAD EN LA VIDA
DE LOS PACIENTES

Impacto en el bienestar psicoemocional

Impacto emocional

14. Durante las 4 ultimas semanas, ¢se ha sentido TRISTE, IRRITABLE,
NERVIOSO, PREOCUPADO... a consecuencia de esta enfermedad?
(marque solo UNA opcion)

[ JMucho [IBastante [JPoco [IMuypoco [INada
14.1. Durante las 4 ultimas semanas, ¢ con cual de las siguientes EMOCIONES

se haidentificado por padecer esta enfermedad?
(puede marcar MAS de una opcién)

[_IDesesperacion [ IMiedo [ Esperanza

[ ]Ansiedad [ IFrustracion [1Optimismo
[ITristeza [ JIncomprensién [ JHe tenido
[I1Depresion [lIra/Enfado pensamientos
[]Culpabilidad [lIncertidumbre suicidas

[ ]Verglienza [ ]Preocupacion [[IMe he sentido

[ 1Soledad [_IResignacion diferente a los demas
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Impacto en la Autoestima

15. Durante las 4 ultimas semanas, ;esta enfermedad ha afectado negativamente a
su AUTOESTIMA (valoracion y percepcion que tiene de usted mismo)?
(marque solo UNA opcién)

[ IMucho [JBastante [JPoco [IMuypoco [INada

15.1. ¢De qué manera le afecta esta enfermedad a su AUTOESTIMA?
(puede marcar MAS de una opcién)

[ INo estoy satisfecho conmigo mismo

[[INo me gusta como soy

[_1Cambiaria mi aspecto fisico si pudiera

[_]A menudo creo que valgo poco

[_1Me cuesta tomar decisiones

[_IMe preocupa lo que piensen los deméas de mi

[]Creo que mi opinion no es tan importante como la de los demas
[ INinguna de las anteriores [ codigo excluyente]

[]Otras

Preocupaciones

16. ¢Qué eslo que mas le PREOCUPA de esta enfermedad?
(puede marcar MAS de una opcién)

[_INecesidad de dialisis

[_INecesidad de trasplante

[1Pérdida/ rechazo del trasplante

[1Pérdida de calidad de vida

[IMuerte temprana

[ JImpacto econémico

[1Pérdida de autonomia

[INo poder realizar los planes a nivel personal y laboral que quisiera.
[10tros
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Impacto de la enfermedad en la vida diaria

17. ¢Cuales sonlos ASPECTOS de su vida que se han visto MAS IMPACTADOS
a causa de la enfermedad? (puede marcar MAS de una opcién)

[]Actividades de ocio/Actividades deportivas
[]Habitos alimentarios

[IHigiene personal y del hogar

[ ]Vestimenta

[ I Trabajo y estudios

[_IRelaciones personales

[_IRelaciones sexuales

18. ¢Como impacta el CANSANCIO o la FATIGA en las actividades de la vida diaria?
(puede marcar MAS de una opcién)

[]No siento cansancio/fatiga [ cédigo excluyente]
[]Evito realizar actividades de la vida diaria porque me siento cansado/fatigado,
agotado o decaido a causa de la enfermedad
[ ] Tengo que adaptar o cancelar mi actividad segun el cansancio/fatiga
que tengo en cada momento
[]Estoy tan cansado/fatigado durante el dia que tengo que acostarme descansar
[ ] Estoy frustrado porque mi cansancio/fatiga me impide hacer cosas

Impacto en las actividades de ocio

19. ¢Enqué medida afecta esta enfermedad a sus ACTIVIDADES DE OCIO?
(marque solo UNA opcién)

[ IMucho [JBastante [JPoco [JMuypoco [INada

19.1. ¢(Coémo afecta esta enfermedad a sus ACTIVIDADES DE OCIO?
(puede marcar MAS de una opcidn)

[] Evito realizar actividades en grupo

[ ] Tengo que adaptar o cancelar mis actividades segun
los sintomas que tengo

[ ] Tengo que adaptar o cancelar mis actividades por mis restricciones
en ladieta

[ ] Tengo que adaptar o cancelar mis actividades por tener que acudir
a citas medicas o tratamiento de dialisis

[ ] He tenido que abandonar actividades que hacia antes de padecer esta
enfermedad




ATLAs Cuestionarios

?g G N Atlas de las glomerulonefritis cronicas en Espana

Impacto en las actividades deportivas

20. ¢En qué medida afecta esta enfermedad en las ACTIVIDADES DEPORTIVAS?
(marque solo UNA opcion)

[ INo practico deporte
[ JMucho [JBastante [JPoco [JMuypoco [INada

20.1. ;Como afecta esta enfermedad alas ACTIVIDADES DEPORTIVAS?
(puede marcar MAS de una opcién)

[ ] Evito realizar actividades porque mis limitaciones
fisicas relacionadas con la enfermedad me lo impiden
[ ] Tengo que adaptar o cancelar mi actividad deportiva
segun los sintomas que tengo
[} He tenido que cambiar el tipo de actividad deportiva
que hacia antes de padecer esta enfermedad
[ ] He tenido que abandonar la actividad deportiva que hacia antes
de padecer esta enfermedad

Impacto en el sueio

21. ¢En qué medida le afecta esta enfermedad en EL SUENO?
(marque solo UNA opcion)

[ JMucho [JBastante [JPoco [JMuypoco [INada

21.1. ;Coémo le afecta esta enfermedad en EL SUENO?
(puede marcar MAS de una opcién)

[ ] Me cuesta dormirme

[] Me despierto varias veces durante la noche

[ ] Me despierto demasiado temprano y no puedo volver a dormir

[ ] Me siento cansado al despertarme por no dormir adecuadamente

Impacto en la dieta

22. ;En qué medida afecta esta enfermedad a su DIETA (los alimentos que come)?
(marque solo UNA opcién)

[ JMucho [JBastante [JPoco [JMuypoco [INada
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22.1. ;Como afecta esta enfermedad a SUDIETA?
(puede marcar MAS de una opcién)

[ ] He modificado mi dieta

[ ] He modificado mi dietay la de mi familia
[ ] Evito algunos alimentos

[ ] Evito comer fuera de casa

[ ] Gasto més dinero en comida

22.2 Haindicado que gasta mas dinero en comida. Indique,aproximadamente,
cuanto dinero extra gasta al mes por este motivo:

Impacto en las tareas del hogar

23. ;Enqué medidale afecta esta enfermedad en las TAREAS DEL HOGAR?
(marque solo UNA opcién)

[ IMucho [JBastante [JPoco [JMuypoco [INada

Impacto en la eleccion del vestuario

24, ;Enqué medida afecta esta enfermedad en su VESTUARIO?
(marque solo UNA opcién)

[ IMucho [JBastante [JPoco [JMuypoco [INada

24.1. ;Como afecta esta enfermedad en SU VESTUARIO?
(puede marcar MAS de una opcién)

[] Utilizo ropa que cubra o tape las fistulas/catéteres para hemodialisis
o dialisis peritoneal

[] Utilizo ropa/calzado ancho por los edemas o hinchazén

[ ] Compro ropay calzado méas comodo.Prefiero la comodidad antes que
la estetica

[l Evito ir a comprar ropa por el cansancio y/o falta de ilusion

[] Otras

A
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Impacto de la enfermedad en las relaciones

Impacto en las relaciones familiares

25. ;Enqué medida afecta esta enfermedad en las RELACIONES FAMILIARES?
(marque solo UNA opcion)

[ IMucho [JBastante [JPoco [JMuypoco [INada

25.1. ;Como le afecta esta enfermedad en las RELACIONES FAMILIARES?
(marque solo UNA opcién)

[] Mifamilia comprende mi enfermedad y me siento apoyado/a
[ ] Mifamilia no comprende mi enfermedad, pero me apoya

[ ] Mifamiliano me comprende, no me siento apoyado/a

[ ] Mi familia no conoce mi situacion, no se la he explicado

26. ;Enqué medida le afecta o ha afectado esta enfermedad en la decision o
deseo de TENER HIJOS/AS?
(marque solo UNA opcién)

[ IMucho [JBastante [JPoco [JMuypoco [INada

26.1. ;Como afecta o ha afectado esta enfermedad en LA DECISION DE TENER
HIJOS/AS? (puede marcar MAS de una opcién)

[ ] He renunciado/pospuesto tener hijos/as por mi enfermedad

[ ] He renunciado/pospuesto tener hijos/as por la medicacion

[ ] He renunciado/pospuesto tener hijos/as por miedo al impacto
que pueda tener el embarazo en la evolucién de mi enfermedad

[ ] He renunciado/pospuesto tener hijos/as por miedo a transmitirles
mi enfermedad

[ ] He renunciado a tener hijos por la incertidumbre sobre su posible
futuro debido a la evolucion de la enfermedad

27. ¢Enqué medida afecta esta enfermedad en el CUIDADO DE SUS HIUOS/AS?
(marque solo UNA opcion)

[ IMucho [JBastante [JPoco [JMuypoco [INada
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27.1. ;Como afecta esta enfermedad en el CUIDADO DE SUS HIJOS/AS?
(puede marcar MAS de una opcién)

[ ] No me permite/permitio cuidar de mis hijos/as como me gustaria

[ ] No me permite/permitio ayudar a mis hijos/as en sus estudios y su
desarrollo

[ ] No me permite/permitio jugar y hacer otras actividades de ocio con
mis hijos/as

[ ] No me permite/permitio disfrutar de mis hijos/as
(irritabilidad, cansancio...)

Impacto en las relaciones de pareja

28. ;En qué medida afecta esta enfermedad en sus RELACIONES DE PAREJA?
(marque solo UNA opcién)

[ IMucho [IBastante [ JPoco [IMuypoco [INotengopareja [ INada

28.1. ;Como afecta esta enfermedad en sus RELACIONES DE PAREJA?
(marque solo UNA opcion)

[] Mi pareja comprende mi enfermedad y me siento apoyado/a
[ ] Miparejano comprende mi enfermedad, pero me apoya

[] Mi parejano me comprende, no me siento apoyado/a

[] Mi pareja no conoce mi situacion, no se la he explicado

Impacto en las relaciones intimas/sexuales

29. ;En qué medida afecta esta enfermedad en sus RELACIONES iNTIMAS
Y VIDA SEXUAL? (marque solo UNA opcion)

[ IMucho [Bastante [JPoco [IMuypoco [INada

29.1. ;Como afecta esta enfermedad en sus RELACIONES iNTIMAS
Y VIDA SEXUAL? (puede marcar MAS de una opcién)

[ ] Prefiero no contestar a esta pregunta[excluyente]

[ ] No disfruto de las relaciones intimas y sexuales

[ ] He perdido el interés/deseo de tener relaciones intimas y sexuales
[ ] Me siento inseguro/a en las relaciones intimas y sexuales

[ ] Me siento rechazado/a en las relaciones intimas y sexuales
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Impacto en las amistades

30. ¢En qué medida le afecta esta enfermedad en las RELACIONES con sus
AMISTADES? (marque solo UNA opcion)

[ JMucho [JBastante [JPoco [JMuypoco [INada

30.1. ;Como afecta esta enfermedad en las RELACIONES con sus AMISTADES?
(marque solo UNA opcion)

[ ] Mis amigos/as comprenden mi enfermedad y me siento apoyado/a
[] Mis amigos/as no comprenden mi enfermedad, pero me apoyan

[ ] Mis amigos/as no me comprenden, no me siento apoyado/a

[] Mis amigos/as no conocen mi situacion, no se la he explicado

Impacto en las relaciones laborales y académicas

31. ¢Enqué medida afecta esta enfermedad en las RELACIONES LABORALES?
(marque solo UNA opcién)

[ IMucho [JBastante [JPoco [IMuypoco [INada

31.1. Engeneral, ;como afecta esta enfermedad en las RELACIONES
LABORALES? (marque solo UNA opcion)

[] Mientorno laboral comprende mi enfermedad y me siento apoyado/a
[] Mientorno laboral no comprende mi enfermedad,
pero me siento apoyado/a
[] Mientorno laboral no me comprende, no me siento apoyado/a
[ ] Mientorno laboral no conoce mi situacion, no se la he explicado

31.2. En particular, ;como afecta esta enfermedad en la RELACION CON SU
JEFE O SUPERVISOR? (marque solo UNA opcion)

[] Mijefe o supervisor comprende mi situacion y me apoya

[] Mijefe o supervisor no comprende mi situacién, pero me apoya
[ ] Mijefe o supervisor no comprende mi situacion y no me apoya

[] Mijefe o supervisor no conoce mi situacion, no se la he explicado
[] Esta pregunta no aplica a mi situacion, no tengo jefe o supervisor

32. ¢:En qué medida afecta esta enfermedad en las RELACIONES EN EL AMBITO
ACADEMICO? (marque solo UNA opcién)

[ JMucho [JBastante [JPoco [JMuypoco [INada
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32.1. ;:Como afecta esta enfermedad en las RELACIONES EN EL AMBITO
ACADEMICO? (marque solo UNA opcién)

[ ] Mientorno académico comprende mi enfermedad y me siento apoyado/a

[ ] Mi entorno académico no comprende mi enfermedad, pero me siento
apoyado/a

[] Mientorno académico no me comprende, no me siento apoyado/a

[] Mientorno académico no conoce mi situacion, no se la he explicado

Impacto de la enfermedad en el entorno/vida académica

33. ¢En qué medida le afecta o ha afectado esta enfermedad en sus ESTUDIOS?
(marque solo UNA opcion)

[ IMucho [JBastante [JPoco [JMuypoco [JNada

33.1. ;Como le afecta o ha afectado esta enfermedad a sus ESTUDIOS?
(puede marcar MAS de una opcién)

[ ] No me ha afectado [excluyente]

[ ] He repetido algun curso

[ ] Pospuse/he pospuesto la finalizacion de mis estudios
[ ] Abandoné/he abandonado mis estudios

34. ;Cree que laDIALISIS le afecta o ha afectado en el desarrollo de sus ESTUDIOS?
(marque solo UNA opcion)

[]Si [ INo [ INo sabe/No contesta

35. ¢Cree que el TRASPLANTE le afecta o ha afectado en el desarrollo de sus
ESTUDIOS? (marque solo UNA opcion)

[]Si [ INo [ INo sabe/No contesta

Problemas y dificultades entorno académico

36. Enlos dltimos 12 meses, ¢ha tenido algin tipo de PROBLEMA EN EL AMBITO
ACADEMICO debido a esta enfermedad? (debido a que se siente mal,
consultas médicas...)

[]Si [ INo [ INo sabe/No contesta

VGN

ATLAS
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36.1. Indique qué PROBLEMAS EN EL AMBITO ACADEMICO, relacionados
con esta enfermedad, ha tenido en los Gltimos 12 meses:
(puede marcar MAS de una opcién)

[] No asisti puntualmente a alguna clase/practicas

[] Dejé de asistir a las clases/practicas de manera temporal

[] Dejé de asistir a las clases/préacticas de manera definitiva

[ ] A pesar de cumplir con mis clases/practicas, no he tenido un buen
rendimiento en los estudios

[ ] Me ha costado un esfuerzo adicional cumplir mis clases/préacticas y/o
examenes

[ ] He sufrido bullying (acoso escolar)

[ ] Se hatenido que hacer alguna adaptacion en el aula
(por ejemplo cambio de sitio del pupitre)

[ ] No sabe/No contesta[excluyente]

Impacto de la enfermedad en el entorno/vida laboral

37.

38.

39.

40.

¢En qué medida le afecta o ha afectado esta enfermedad en
su ENTORNO/VIDA LABORAL? (marque solo UNA opcién)

[ JMucho [JBastante [JPoco [JMuypoco [INada

¢Como le afecta o ha afectado esta enfermedad en su VIDA LABORAL?
(puede marcar MAS de una opcién)

[ ] No logré desarrollar mi carrera laboral en todo su potencial
[] Mi trayectoria profesional se ha resentido (pérdida de una promocion,
por ejemplo)
[ ] He tenido que cambiar de trabajo
[] He sufrido mobbing (acoso laboral)
[] Me ha costado un esfuerzo adicional cumplir mi horario laboral
[] Me ha costado un esfuerzo adicional cumplir con mis objetivos en el trabajo
[ ] Otros

¢Cree que la DIALISIS le ha afectado en el desarrollo de su TRABAJO?
(marque solo UNA opcién)

[ ]Si [ INo [ INo sabe/No contesta

¢Cree que el TRASPLANTE le ha afectado en el desarrollo de su TRABAJO?
(marque solo UNA opcion)

[]Si [ INo [ INo sabe/No contesta



41.

42.

43.

Atlas de las glomerulonefritis cronicas en Espana

Cuestionarios

¢Cree que ha tenido o podria llegar a tener DIFICULTADES para acceder a
un EMPLEDO a causa de esta enfermedad?
(marque solo UNA opcién)

L]Si [ INo [ INo sabe/No contesta

¢Cree que la ELECCION DE SU PROFESION y/o ESTUDIOS estuvo
condicionada por esta enfermedad? (marque solo UNA opcidn)

[]Si [ INo [ INo sabe/No contesta

¢En qué medida el CENTRO DE DIALISIS le ha FACILITADO COMPATIBILIZAR
el tratamiento con la actividad académica o laboral?
(marque solo UNA opcién)

[ IMucho [JBastante [JPoco [JMuypoco [INada

Problemas y dificultades entorno laboral

bl

45.

Indique qué PROBLEMAS EN EL TRABAJO relacionados con esta enfermedad
ha tenido en los ultimos 12 meses: (puede marcar MAS de una opcién)

[INo he tenido problemas

[ ] Solicité dias de permiso/excedencia por esta enfermedad.
Indicar numero de dias:

[ ] Estuve de baja laboral/incapacidad por esta enfermedad.
Indicar numero de dias:

[] Reduje mijornada laboral.
Indicar el % de reduccion:

[ 1 Falté al trabajo el tiempo necesario para ir al médico.
Indicar numero de veces:

[ Falté al trabajo varios dias sin estar de baja laboral/incapacidad.
Indicar numero de dias: v

[ ] No sabe/No contesta.

¢SuBAJA laboral/INCAPACIDAD temporal, baja laboral/incapacidad
permanente o PREJUBILACION es consecuencia de esta enfermedad?
(marque solo UNA opcidén)

[]Si [ INo [ INo sabe/No contesta

)
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Cuestionarios

46. Indique cuanto TIEMPO ha estado de BAJA LABORAL/INCAPACIDAD
debido a esta enfermedad en los ultimos 12 meses:
(Por favor, si es inferior a 1mes, indicar 0 y rellenar el apartado de dias.
Siesinferior a 1dia(horas)indicar 1dia)

Meses:_ Dias:

47. ;DEJO DE TRABAJAR o PERDIO SU EMPLEO a causa de esta enfermedad en
los ultimos 12 meses?
(marque solo UNA opcién)

[]Si [ INo [_INo sabe/No contesta

48. Indique cuanto TIEMPO lleva en DESEMPLEO debido a esta enfermedad:
(Por favor, si es inferior a 1ano, indicar 0 y rellenar el apartado de meses.
Siesinferior a Tmesindicar 1 mes)

Anos::_ Meses: :

SECCION 3. RECORRIDO DEL PACIENTE

Tiempos

49. ;A qué edad se le DIAGNOSTICO esta ENFERMEDAD?

Anos:

50. ¢Cuanto TIEMPO transcurrid, aproximadamente, desde que aparecieron los
SINTOMAS hasta que el médico le DIAGNOSTICO ESTA ENFERMEDAD?
(Por favor, si es inferior a 1ano, indicar 0y rellenar el apartado de meses.
Siesinferiora Tmesindicar 1 mes)

Anos:__ Meses:

51. Desde su perspectiva, ¢cuales son los FACTORES que ocasionaron un RETRASO
EN EL DIAGNOSTICO? (puede marcar MAS de una opcion)

[IConsidero que no hubo retraso

[]Los sintomas que tenia no eran claros

[ 1Tardé mucho tiempo en ir al médico

[]Fui a varios médicos antes de que me diagnosticaran
[]La lista de espera fue muy larga

[ ]Error/es en el primer diagnostico

[1Tardaron mucho tiempo en realizar las pruebas necesarias
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52. ;Cuanto TIEMPO trascurrié desde el DIAGNOSTICO hasta el inicio del
TRATAMIENTO?
(Por favor, si es inferior a 1ano, indicar Oy rellenar el apartado de meses.
Sies inferior a Tmes indicar 1 mes)

Anos:__ Meses:

53. ¢Cuanto TIEMPO trascurri6 desde el DIAGNOSTICO hasta el inicio de la DIALISIS?
(Por favor, si es inferior a 1 ano, indicar O y rellenar el apartado de meses.
Siesinferior a 1mesindicar Tmes)

Anos:___ Meses:

54. ;Cuanto TIEMPO trascurri6 desde el DIAGNOSTICO hasta el TRASPLANTE?
(Por favor, si es inferior a 1ano, indicar 0 y rellenar el apartado de meses.
Si es inferior a Tmes indicar 1 mes)

Anos:__ Meses:

55. ¢Cuanto TIEMPO trascurrio desde el DIAGNOSTICO hasta entrar en la lista de
espera para el TRASPLANTE?
(Por favor, si es inferior a 1ano, indicar 0y rellenar el apartado de meses.
Siesinferiora Tmesindicar 1 mes)

Anos:__ Meses:
Profesionales sanitarios involucrados

56. Indique los PROFESIONALES MEDICOS que consulté ANTES de ser diagnosticado
de esta enfermedad: (puede marcar MAS de una opcién)

[ IMédicos de cabecera/atencion primaria
[ IMédicos de urgencias

[_IMédicos de medicina interna

[ lUroélogos

[ INefrélogos

[ 1Pediatras

[_INefrologos pediatricos/ Nefropediatras
[_JReumatélogos

[10tros

[ INo lorecuerdo [excluyente]

[[INo he consultado con otros médicos
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57.

58.

59.

60.

Indique el PROFESIONAL MEDICO que le DIAGNOSTICO esta enfermedad:
(marque solo UNA opcién)

[_IMédico de cabecera/atencion primaria
[ IMédico de medicinainterna
[INefrologo

[JUrélogo

[1Pediatra

[_INefrologo pediatrico/ Nefropediatra
[ JReumatélogo

[10tro

[ INo lo recuerdo

¢Cual es su PROFESIONAL DE REFERENCIA en el SEGUIMIENTO de esta
enfermedad? (puede marcar MAS de una opcién)

[_IMédico de cabecera/atencion primaria
[ IMédico de medicinainterna

[ INefrélogo

[_JReumatélogo

[]0tro

[ INo lo recuerdo

Indique los PROFESIONALES MEDICOS a los que acudio DESPUES de obtener
el DIAGNOSTICO de esta enfermedad, ademas de su médico de referencia:
(puede marcar MAS de una opcién)

[_INo he acudido a ninguno [esta opcion excluye al resto]
[_IMédico de cabecera/Atencion primaria

[ IMédico de medicina interna

[ IMédico de urgencias

[ INefrélogo

[ JUrélogo

[ IPsiquiatra

[ JReumatélogo

[]Otros

[ INo lo recuerdo

¢O0ué OTROS PROFESIONALES ha consultado debido a esta enfermedad?
(puede marcar MAS de una opcién)

[[INo he consultado a ninguno [esta opcion excluye al resto]
[IPsicologo
[ JEnfermero
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[_lFarmacéutico (farmacia de calle)
[1Farmacéutico hospitalario
[INutricionista/Dietista

[l Asistente social

[ IHomeopata

[]Acupunturista

[ 1Sanadores/Curanderos

[ INo lo recuerdo [excluyente]

61. ¢Ha sentido la NECESIDAD de acudir al PSICOLOGO/PSIQUIATRA?
(marque solo UNA opcién)

[]Si [ INo [ INo sabe/No contesta

62. ¢Cuales han sido los motivos para NO acudir al PSICOLOGO/PSIQUIATRA?
(puede marcar MAS de una opcién)

[ INo es necesario, puedo con mi enfermedad
[_INo quiero hablar de mis problemas

[ INo tengo tiempo

[_INo creo en los psicélogos/psiquiatras

[[INo confio en la ayuda que me puedan aportar
[ 1Hay una lista de espera muy larga

[_INo puedo pagarlo

[ 1Me da miedo lo que puedan decirme

[ 1Tengo vergilienza de lo que diga la gente
[_IMi médico no me lo ha recomendado
[]0tros:
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Cuestionarios

Emociones, Sentimientos y Satisfaccion

63. Elijaaquellas EMOCIONES/SENTIMIENTOS con los que se identificé enlos
distintos momentos de su enfermedad: (puede marcar MAS de una opcién)

1. Desesperacion

. Cuando aparecieron los PRIMEROS SINTOMAS

. Cuando le DIAGNOSTICARON esta enfermedad

. Cuando se le explicé que tenia que hacer DIALISIS

. Cuando estaba en DIALISIS

. Cuando entr¢ en lista de espera de TRASPLANTE

. Después del TRASPLANTE

2. Ansiedad

. Cuando aparecieron los PRIMEROS SINTOMAS

. Cuando le DIAGNOSTICARON esta enfermedad

. Cuando se le explico que tenia que hacer DIALISIS

. Cuando estaba en DIALISIS

. Cuando entro en lista de espera de TRASPLANTE

. Despues del TRASPLANTE

3. Tristeza

. Cuando aparecieron los PRIMEROS SINTOMAS

. Cuando le DIAGNOSTICARON esta enfermedad

. Cuando se le explicé que tenia que hacer DIALISIS

. Cuando estaba en DIALISIS

. Cuando entro en lista de espera de TRASPLANTE

. Después del TRASPLANTE

4. Depresion

. Cuando aparecieron los PRIMEROS SINTOMAS

. Cuando le DIAGNOSTICARON esta enfermedad

. Cuando se le explico que tenia que hacer DIALISIS

d.

Cuando estaba en DIALISIS

&

Cuando entro en lista de espera de TRASPLANTE

f.

Después del TRASPLANTE
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5. Culpabilidad

. Cuando aparecieron los PRIMEROS SINTOMAS

. Cuando le DIAGNOSTICARON esta enfermedad

. Cuando se le explicé que tenia que hacer DIALISIS

. Cuando estaba en DIALISIS

ch

Cuando entro en lista de espera de TRASPLANTE

f. Después del TRASPLANTE

6. Vergiienza

a.

Cuando aparecieron los PRIMEROS SINTOMAS

b.

Cuando le DIAGNOSTICARON esta enfermedad

. Cuando se le explico que tenia que hacer DIALISIS

d.

Cuando estaba en DIALISIS

&

Cuando entro en lista de espera de TRASPLANTE

f. Después del TRASPLANTE

7. Soledad

. Cuando aparecieron los PRIMEROS SINTOMAS

. Cuando le DIAGNOSTICARON esta enfermedad

. Cuando se le explicé que tenia que hacer DIALISIS

. Cuando estaba en DIALISIS

B

Cuando entro en lista de espera de TRASPLANTE

f. Después del TRASPLANTE

8. Miedo

a.

Cuando aparecieron los PRIMEROS SINTOMAS

b.

Cuando le DIAGNOSTICARON esta enfermedad

. Cuando se le explico que tenia que hacer DIALISIS

d.

Cuando estaba en DIALISIS

c8

Cuando entro en lista de espera de TRASPLANTE

f. Después del TRASPLANTE

9. Frustracion

. Cuando aparecieron los PRIMEROS SINTOMAS

.Cuando le DIAGNOSTICARON esta enfermedad

. Cuando se le explicé que tenia que hacer DIALISIS

. Cuando estaba en DIALISIS

B

Cuando entro en lista de espera de TRASPLANTE

f. Después del TRASPLANTE

YGN
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10. Incomprension

. Cuando aparecieron los PRIMEROS SINTOMAS

. Cuando le DIAGNOSTICARON esta enfermedad

. Cuando se le explico que tenia que hacer DIALISIS

. Cuando estaba en DIALISIS

. Cuando entr¢ en lista de espera de TRASPLANTE

. Después del TRASPLANTE

1. Ira/Enfado

. Cuando aparecieron los PRIMEROS SINTOMAS

. Cuando le DIAGNOSTICARON esta enfermedad

. Cuando se le explico que tenia que hacer DIALISIS

. Cuando estaba en DIALISIS

. Cuando entro en lista de espera de TRASPLANTE

. Después del TRASPLANTE

12. Incertidumbre

. Cuando aparecieron los PRIMEROS SINTOMAS

. Cuando le DIAGNOSTICARON esta enfermedad

. Cuando se le explicé que tenia que hacer DIALISIS

. Cuando estaba en DIALISIS

. Cuando entro en lista de espera de TRASPLANTE

. Después del TRASPLANTE

13. Preocupacion

. Cuando aparecieron los PRIMEROS SINTOMAS

. Cuando le DIAGNOSTICARON esta enfermedad

. Cuando se le explico que tenia que hacer DIALISIS

. Cuando estaba en DIALISIS

. Cuando entro en lista de espera de TRASPLANTE

. Después del TRASPLANTE

14. Resignacion

. Cuando aparecieron los PRIMEROS SINTOMAS

. Cuando le DIAGNOSTICARON esta enfermedad

. Cuando se le explicé que tenia que hacer DIALISIS

. Cuando estaba en DIALISIS

So

Cuando entro en lista de espera de TRASPLANTE

f.

Después del TRASPLANTE
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15. Esperanza

. Cuando aparecieron los PRIMEROS SINTOMAS

. Cuando le DIAGNOSTICARON esta enfermedad

. Cuando se le explicé que tenia que hacer DIALISIS

. Cuando estaba en DIALISIS

. Cuando entr¢ en lista de espera de TRASPLANTE

. Después del TRASPLANTE

16. Optimismo

. Cuando aparecieron los PRIMEROS SINTOMAS

. Cuando le DIAGNOSTICARON esta enfermedad

. Cuando se le explico que tenia que hacer DIALISIS

. Cuando estaba en DIALISIS

. Cuando entro en lista de espera de TRASPLANTE

. Después del TRASPLANTE

17. He tenido
pensamientos
suicidas

. Cuando aparecieron los PRIMEROS SINTOMAS

. Cuando le DIAGNOSTICARON esta enfermedad

. Cuando se le explicé que tenia que hacer DIALISIS

. Cuando estaba en DIALISIS

. Cuando entro en lista de espera de TRASPLANTE

. Después del TRASPLANTE

18. Me he sentido
diferente a
los demas

. Cuando aparecieron los PRIMEROS SINTOMAS

. Cuando le DIAGNOSTICARON esta enfermedad

. Cuando se le explico que tenia que hacer DIALISIS

d.

Cuando estaba en DIALISIS

&

Cuando entro en lista de espera de TRASPLANTE

f.

Después del TRASPLANTE

YGN

ATLAS




Atlas de las glomerulonefritis cronicas en Espana

Cuestionarios

Atencion y relacion con el profesional sanitario

64. EN LA ACTUALIDAD, valore cada una de las siguientes perguntas sobre
la RELACION QUE TIENE CON SU MEDICO y la ATENCION MEDICA recibida:

(puede marcar MAS de una opcién)

1. Estoy satisfecho con la atencion recibida
por parte de mi médico

. Mucho

. Bastante

.Poco

. Muy poco

o |1 |0 |T |

. Nada

2. Estoy satisfecho con la relacion
que tengo con mi médico

. Mucho

. Bastante

.Poco

. Muy poco

o Q|0 |T |

. Nada

3. Confio plenamente en mi médico

. Mucho

. Bastante

.Poco

. Muy poco

o 1o |0 |T |

. Nada

4. Estoy satisfecho con el tiempo
que me dedica mi médico

. Mucho

. Bastante

.Poco

. Muy poco

o || O |T |

. Nada

5. Estoy satisfecho con la coordinacion de mi
médico con otros profesionales de la salud

. Mucho

. Bastante

.Poco

. Muy poco

o |1 |0 |T |

. Nada

6. Estoy satisfecho con la periodicidad que
acudo a consulta con mi médico

. Mucho

. Bastante

.Poco

. Muy poco

o | o |0 |T |

. Nada
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SECCION 4. TRATAMIENTO

Tratamiento actual

65. En la actualidad, ;esta recibiendo algin TRATAMIENTO farmacolégico para
esta enfermedad? (marque solo UNA opcién)

LISi [INo

Cumplimiento terapéutico

66. ;Ha DEJADO DE TOMAR el TRATAMIENTO para esta enfermedad
en alguna ocasion? (marque solo UNA opcion)

LISi [INo

66.1. ¢Por qué MOTIVO? (puede marcar MAS de una opcién)

[ ] Se meolvidé

[ ] Se me habia terminado

[] Me encontraba mejory los sintomas habian mejorado, crei que ya
no lo necesitaba

[] Otro médico melo cambio

[] No me aliviaba/controlaba los sintomas

[ ] Me cansé de tomar el tratamiento

[ ] Porlos efectos secundarios que me estaba provocando

[ ] Por miedo a efectos secundarios futuros

[ ] Porlos desplazamientos necesarios para la administracion
del tratamiento

[] Mi familia/mis amigos me aconsejaron que dejara el tratamiento

[ ] Lei/escuché informacion donde desaconsejaban el tratamiento
y lo dejé (e.j., redes sociales, prensa, radio, etc.)

[] Otros:

Percepcion control de la enfermedad

67. Enlaactualidad, ;cree que su enfermedad ESTA BAJO CONTROL?
(marque solo UNA opcion)

LISi [INo
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Satisfaccion, valoracion y preferencias en el tratamiento

68. ¢En qué medida se encuentra SATISFECHO con el TRATAMIENTO que toma
actualmente para esta enfermedad? (marque solo UNA opcion)

[ JMucho [JBastante [JPoco [JMuypoco [INada

68.1. Indique con qué frase se siente mas identificado/a enrelacion al
TRATAMIENTO que toma actualmente para esta enfermedad:
(marque solo UNA opcion)

[ ] No mejora los sintomas de esta enfermedad, no me ayuda

[ ] Noto una leve mejoria de los sintomas de esta enfermedad,
pero no es suficiente

[ ] Noto una mejoriaimportante de los sintomas de esta enfermedad,
aunque sigo mostrando algun sintoma ocasionalmente

[] Halogrado eliminar por completo los sintomas de esta enfermedad

69. Las tres cosas que MAS VALORO de un tratamiento para esta enfermedad son...

1) Lo que més valoro en primer lugar (marque solo UNA opcién)

EFICACIA 1. Que los sintomas (hinchazén, sangre en orina, ...) mejoren

2. Que frene/retrase mi enfermedad

3. Que mantenga/ mejore la funcion renal

4. Que elimine el cansancio

SEGURIDAD 5. Que sea seguro

6. Que no me provoque cambios fisicos (aumento del
vello, aumento de peso, hinchazon,...)

ADMINISTRACION | 7. Que sea rapido

8. Que no afecte a mivida

9. Que sea facil de utilizar

RECOMENDACION | 10. Que lo usen otros pacientes y les vaya bien
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2) Lo que mas valoro en segundo lugar (marque solo UNA opcion)

EFICACIA 1. Que los sintomas (hinchazén, sangre en orina, ...) mejoren

2. Que frene/retrase mi enfermedad

3. Que mantenga/ mejore la funcién renal

4. Que elimine el cansancio

SEGURIDAD 5. Que sea seguro

6. Que no me provoque cambios fisicos (aumento del
vello, aumento de peso, hinchazon,...)

ADMINISTRACION | 7. Que sea rapido

8. Que no afecte a mivida

9. Que seafacil de utilizar

RECOMENDACION |[10. Que lo usen otros pacientes y les vaya bien

3) Lo que mas valoro en tercer lugar (marque solo UNA opcion)

EFICACIA 1. Que los sintomas (hinchazén, sangre en orina, ...) mejoren

2. Que frene/retrase mi enfermedad

3. Que mantenga/ mejore la funcion renal

4. Que elimine el cansancio

SEGURIDAD 5. Que sea seguro

6. Que no me provoque cambios fisicos (aumento del
vello, aumento de peso, hinchazon,...)

ADMINISTRACION | 7. Que sea rapido

8. Que no afecte a mivida

9. Que seafacil de utilizar

RECOMENDACION | 10. Que lo usen otros pacientes y les vaya bien

70. ¢Cual de los siguientes métodos de administracion prefiere para el tratamiento
de esta enfermedad? (marque solo UNA opcién)

[]Oral 102 veces al dia

[IInyeccion subcutanea autoadministrada 2 veces/semana

[lInyeccion subcutanea administrada por un profesional sanitario 2 veces/semana
[lInyeccion/perfusion intravenosa cada 2-4 semanas
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Toma de decisiones sobre la eleccion del tratamiento

71. ¢Su médico le EXPLICO qué TRATAMIENTOS DISPONIBLES hay para tratar esta
enfermedad? (marque solo UNA opcion)

[Jsi [INo

72. ;Su médico le INVOLUCRO en LA ELECCION DEL TRATAMIENTO para esta
enfermedad? (marque solo UNA opcion)

[Jsi [INo

SECCION 5. IMPACTO ECONOMICO DE LA ENFERMEDAD

73. Enlos altimos 12 meses, ; CUANTAS VECES HA ACUDIDO a alguna CONSULTA
MEDICA con los siguientes profesionales por motivos relacionados con esta
enfermedad? Indique el numero de visitas:

(En caso no haber ido en los ultimos 12 meses a alguna de estas consultas,
ponga un “0").

N2 de visitas en los tGltimos 12 meses

Reumatologo:

1. Médico de familia:
2. Nefrologo:

3. Medicinainterna:
4. Enfermeria:

5. Psiquiatra:

6. Urgencias:

7.

8.

Otros:

74. Enlos ultimos 12 meses, ¢ha sido HOSPITALIZADO (al menos 1dia)
por algun motivo relacionado con esta enfermedad? (marque solo UNA opcién)

[ISi [ INo

Indicar numero de veces hospitalizado y tiempo total (dias) hospitalizado
en el Ultimo ano)

1. N2de veces hospitalizado: N2 de dias totales hospitalizado:
2. N2deveces UVI/UCI: N2 de dias totales en UVI/UCI:
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75. Enlos altimos 12 meses, ;con qué FRECUENCIA acude a DIALISIS?

75.1. Numero de veces ala SEMANA que acude a didlisis:
(marque solo UNA opcion)

[ ] 1vezalasemana

[ ] 2 vecesalasemana

[ ] 3vecesalasemana

[ ] 4vecesalasemana

[ ] Masde 4 veces alasemana

[ ] He estado/estoy en didlisis peritoneal

[ ] No he acudido a dialisis en el ultimo afo [saltar a P76]

75.2.Namero de MESES que ha estado en didlisis en el dltimo afo:
(por favor, si es inferior a 1 mes, indicar 0y rellenar el apartado de dias)

Meses:_ Dias:

75.3. Namero de HORAS por sesion de dialisis:

Horas:

76. Indique aproximadamente cuanto DINERO EXTRA GASTA AL ANO en
relacion a esta enfermedad en: (puede marcar MAS de una opcién)

76.1. Consultas MEDICAS PRIVADAS:
Euros:

76.2.Consultas a OTROS PROFESIONALES SANITARIOS
(p.ej: psicologo, dietista/nutricionista, fisioterapia...)

Euros:

76.3. GASTOS en FARMACIA/PARAFARMACIA
(medicamentos, cosmética, ...)

Euros:

76.4.TERAPIAS ALTERNATIVAS
(homeopatia, acupuntura, flores de Bach, osteopatia, ...)

Euros:
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77. Enlos ultimos 12 meses, ¢ha precisado de algunos de ESTOS TRANSPORTES
para acudir al hospital o centro médico para una consulta médica o urgencia?
NO incluir las visitas por hemodialisis.
(puede marcar MAS de una opcién)

77.1. Ambulancia: (marque solo UNA opcion)

[JSi [INo

77.1.1. Indique el nUmero de trayectos (ida y vuelta)

Numero de trayectos:
77.2. Gastos personales en desplazamientos:

77.2.1. Coche particular: (marque solo UNA opcién)
[1si [INo

77.2.1.1. Indique el nUimero de trayec

Numero de trayectos:
Coste por trayecto (desplazamiento y parking):

77.2.2. Transporte colectivo adaptado (taxi adaptado):
(marque solo UNA opcién)

[JSi [ INo

77.2.2.1. Indique el nimero de trayectos (ida y vuelta):

Numero de trayectos:
Coste por trayecto:

77.2.3. Taxi: (marque solo UNA opcién)
[Isi [INo

77.2.3.1. Indique el numero de trayectos (ida y vuelta):

Numero de trayectos:
Coste por trayecto:

77.2.4. Transporte publico (tren, metro, autobus):
(marque solo UNA opcion)

[Jsi [INo
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77.2.4.1. Indique el nimero de trayectos (ida y vuelta):

Numero de trayectos:
Coste por trayecto:

78. Enlosultimos12meses, ;haprecisadodealgunode ESTOS TRANSPORTES para
acudir al hospital o centro médico para realizar HEMODIALISIS?

78.1. Ambulancia: (marque solo UNA opcion)

[Isi [JNo

78.1.1. Indique el numero de trayectos (iday vuelta):

Numero de trayectos:
78.2. Gastos personales en desplazamientos:

78.2.1. Coche particular: (marque solo UNA opcién)
[Isi [INo

78.2.1.1. Indique el nimero de trayectos (ida y vuelta):

Numero de trayectos:
Coste por trayecto (desplazamiento y parking):

78.2.2. Transporte colectivo adaptado (taxi adaptado):
(marque solo UNA opcion)

[Isi [INo

78.2.2.1. Indique el nimero de trayectos (iday vuelta):

Numero de trayectos:
Coste por trayecto:

78.2.3. Taxi (marque solo UNA opcion)
[Jsi [INeo

78.2.3.1. Indique el nimero de trayectos (iday vuelta):

Numero de trayectos:
Coste por trayecto:

RQUN

ATLAS
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78.2.4. Transporte publico (tren, metro, autobus):
(marque solo UNA opcion)

[Jsi [ JNo

78.2.4.1. Indique el numero de trayectos (ida y vuelta):

Numero de trayectos:
Coste por trayecto:

79. Tiene AYUDA de alguna persona, que reciba REMUNERACION ECONOMICA,
pararealizar las TAREAS DOMESTICAS/DEL HOGAR o para tareas
cotidianas y de acompanamiento, debido a esta enfermedad?

(marque solo UNA opcion)

[ INo(Saltar P80)
[1Si, pagado por mi, mi entorno (familia, etc.)
[1Si, pagado por el sistema publico (Saltar P80)

79.1. ¢(Cual es su COSTE estimado anual?

euros al ano

80. ;Cuenta conla AYUDA de alguna persona cercana (familiar, vecino,
voluntario), SIN REMUNERACION econémica a cambio, para realizar
las tareas domésticas/del hogar o para tareas cotidianas y de
acompanamiento, debido a esta enfermedad?

(marque solo UNA opcién)

[Isi [INo

80.1. HORAS de cuidado a la semana:
horas semanales:

80.2. ; Actualmente su cuidador se encuentra en edad de trabajar (16-67 afos)?
(marque solo UNA opcion)

[Isi [INo

80.2.1. Enlosultimos12 meses, s estapersonasehatenidoque AUSENTAR
DE SU TRABAJO para acompanarle a usted a visitas o pruebas
médicas, o porque usted no se encontraba bien debido a esta
enfermedad? (marque solo UNA opcion)

[JsSi [ INo
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80.2.1.1. Enlos ultimos 12 meses, aproximadamente, esta persona
¢cuantos DIAS/HORAS en total se ha AUSENTADO de su
trabajo por estos motivos?
(Por favor, si es inferior a 1dia, escoger 0y rellenar apartado

de horas)

[_INo sabe/No contesta
N2 dias:
horas:

MUCHAS GRACIAS POR SU COLABORACION
EN ESTE ESTUDIO DE MERCADO
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Bienvenida/ presentacion

Estimados participantes,

Nos complace darles la bienvenida y agradecerles su interés en participar en esta
encuesta que busca comprender e identificar la carga que representan las enferme-
dades glomerulares en la vida de la persona que padece esta enfermedad. Su cola-
boracion y disposicion para compartir su experiencia y opinion son fundamentales
para el éxito de este proyecto.

Esta iniciativa esta liderada por la Federacion Nacional de Asociaciones ALCER
(Asociaciones parala Lucha Contra las Enfermedades del Rinon) con la colaboracion
de Novartis. Juntos, buscamos profundizar para obtener una imagen mas clara del
impacto de estas enfermedades en su vida diaria, asi como identificar &reas donde
es posible implementar mejoras en el cuidado de personas como usted.

Al participar en esta encuesta, estan contribuyendo al avance en el conocimientoy
en la atencién médica para personas con su condicion. Su colaboracién es funda-
mental y valoramos enormemente su tiempo y esfuerzo.

Atentamente,

Comité cientifico

Marta Moreno (Federacion Nacional de Asociaciones ALCER)
Manuel Praga (Universidad Complutense de Madrid, Madrid)
Fernando Caravaca (Hospital 12 de Octubre, Madrid)

Alvaro Madrid (Hospital Sant Joan de Déu, Barcelona)

Indique la opcion que te representa:

[] 1. Paciente adulto (mayor o igual a 18 afios)
[] 2.Cuidador de paciente pediatrico (12-17 afos)

Filtro de captacion

Actualmente estamos llevando a cabo un estudio de mercado y nos gustaria cono-
cer el impacto que tiene esta enfermedad en vuestras vidas, valorando la calidad de
vida, los sentimientos, el uso de recursos, percepciones, expectativas y satisfac-
cion. Vuestra colaboracion es de gran importancia para nosotros.
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Este proyecto consta de dos secciones independientes, una dirigida al cuidador
(responsable del menor que padece la enfermedad)y otra dirigida al paciente menor
de edad. Para cada una de las secciones necesitaremos 20-25 minutos de vuestro
tiempo. Este estudio de mercado esta incentivado con 50 euros que seran ingresa-
dos en un plazo méaximo de 15-20 dias una vez se complete la encuesta. Es importan-
te completar toda la encuesta hasta el final, sino no se considerara una entrevista
valida. Esta compensacion se proporciona en reconocimiento del tiempo invertido
en compartir vuestras opiniones y experiencias.

Tened la seguridad de que todas las respuestas seran tratadas de forma confiden-
cial y de acuerdo con la legislacion sobre la proteccidn de datos.

Los datos de esta encuesta se trataran conjuntamente con otras encuestas para ob-
tener como resultado datos estadisticos agregados, los cuales podran ser publica-
dos en congresos y/o revistas cientificas sin incluir datos personales identificativos
de pacientes.

¢Deseais participar?

(]si [ No

¢Habéis participado antes en esta misma encuesta para este mismo estudio de
mercado?

(] Si [ No

¢Confirmais que ya habéis participado antes en esta misma encuesta para este
mismo estudio de mercado?

[JsSi [ No

Sexo del cuidador:
[] Hombre [ Mujer

Cual es el sexo del menor?
[] Hombre [ Mujer

Edad del menor:
anos
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Proteccion de datos

IQVIA es laempresa responsable del proceso de datos, definido en el Reglamento del
Parlamento Europeo (UE)2016/679. La informacién recogida se utilizard unicamente
con el fin de evaluarlos y proceder a la investigacion de mercados y sera anonimiza-
da y mostrada de forma agregada y puede ser publicada en congresos y/o revistas
cientificas sin incluir datos personales identificativos de pacientes. Te garantiza-
mos que no estamos intentando vender ningun producto y que no se realizara ningu-
na llamada de seguimiento al respecto.

Solo tendra acceso alainformacion que nos proporcionéis el equipo del proyecto de
IQVIA. Solo las personas con una necesidad relevante y tangible podran ver vuestros
datos (dentro del grupo IQVIA). La informacion se compartira con terceros siempre
de forma agregada y anonima. Y en ningun caso los terceros podran tener acceso al
nombre de los participantes. Vuestra informacion sera almacenada durante 5 anos,
excepto silos requisitos legales requieren un periodo mas largo.

Tendréis los siguientes derechos en cuanto a la informacién dependiendo de las cir-
cunstancias y la legislacion aplicable: acceso a vuestros datos, rectificacion, elimi-
nacion, restriccion, portabilidad de datos, objecion.

¢Estais de acuerdo en continuar con esta encuesta teniendo en cuenta estas bases
L] si [ No

Farmacovigilancia

Conforme con la Ley 10/2013 de 24 de julio y el REAL DECRETQ 577/2013 de 26 de julio
la compania tiene la obligacion de informar a las autoridades sanitarias espanolas de
cualquier acontecimiento adverso y cualquier anomalia respecto a la calidad del pro-
ducto que puedan surgir durante el transcurso del cuestionario del estudio de mercado.

Se solicita a las Agencias de Investigacién de mercados que comuniquen los acon-
tecimientos adversos y situaciones especiales como exposicion en embarazos/lac-
tancia, sospecha de transmision de agente infeccioso a través de medicamentos,
sospecha de acontecimientos adversos relacionados con reclamacion de calidad
o medicamento falsificado, sobredosis, abuso, uso indebido, error de medicacion
(incluyendo errores interceptados y errores potenciales), exposicion ocupacional,
falta de eficacia, notificacion de demandas colectivas, casos de muerte, casos de
progresion de enfermedad, uso fuera de indicacion, e interacciones medicamento-
sas, que se mencionen durante lainvestigacion sobre algun producto de lacompania
que financia el estudio de mercado. Aunque se mantendra la confidencialidad de lo
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que se diga, si durante la encuesta se indica algun acontecimiento adverso (o alguna
de las situaciones antes mencionadas), se debera comunicar al laboratorio, incluso
aunque ya se lo hayais notificado directamente al laboratorio o0 a las autoridades sa-
nitarias espanolas.

En esta situacion se os preguntara si, en relacion con esa informacioén de seguridad,
deseais o no mantener la confidencialidad que os confieren los cédigos de conducta
de investigacién de mercado. Todo lo demas que digais durante la entrevista sequira
siendo confidencial.

¢Deseais facilitar los datos de contacto?
[Jsi L[] No

En el caso de que no querais facilitar vuestros datos, la comunicacion a Farmacovi-
gilancia se realizara igualmente, pero sin facilitar vuestro nombre ni vuestros datos
personales.

¢Estais de acuerdo en participar en estas condiciones?

[] Acepto  [] Noacepto
Privacidad

Os informamos que IQVIA tratara vuestros datos personales y toda la informacién
que proporcionéis se utilizara unicamente con el fin de evaluarlos cientificamente
y proceder a la investigacion de mercados y no se facilitara a terceros sin vuestro
consentimiento. Los datos de esta encuesta se trataran conjuntamente con otras
encuestas para obtener como resultado datos estadisticos agregados, los cuales
podran ser publicados en congresos y/o revistas cientificas sin incluir datos perso-
nales identificativos de pacientes.

Cuando vuestra informacion personal es procesada, tenéis derecho a abandonar el
estudio de mercado en cualquier momento. Tenéis una serie de derechos como ac-
ceder, rectificar, suprimir, oponeros. Solo se mantendran vuestros datos personales
con la finalidad de vuestra participacion en el estudio de mercado. Vuestros datos
personales se almacenaran de forma seqgura. Si deseais obtener mas informacion
sobre vuestros derechos, consultar nuestra politica de privacidad aqui.

Necesitamos obtener vuestro consentimiento para poder recopilar y utilizar cual-
quier tipo de informacion.
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¢Estais de acuerdo en participar en estas condiciones?

[] Si, estamos de acuerdo
[ ] No, no estamos de acuerdo y no queremos participar

Gracias por vuestro consentimiento. A continuacion, vamos a empezar con la en-
cuesta.

La encuesta consta de dos secciones independientes, una dirigida al cuidador (res-
ponsable del menor que padece la enfermedad) y otra dirigida al paciente menor
de edad. La seccion dedicada al menor debe ser completada con las respuestas del
adolescente en presencia del cuidador responsable.

Tened en cuenta que para cumplimentar la encuesta podéis hacerla de una sola vez
o en dos fases, es decir, primero la fase dirigida al cuidador y en otro momento la
fase dirigida al paciente menor de edad.

Unavez completéislaprimerafase dirigida al cuidador, aparecera una pantallainfor-
mando que habéis completado la primera fase, y entonces podréis decidir si preferis
sequir o completar la fase dirigida al paciente menor de edad en otro momento.

Vuestra colaboracion es muy importante para este estudio de mercado por lo que les
agradecemos de antemano que completéis toda la encuesta hasta el final. Para com-
pletar la encuesta no es necesario que consultéis informes médicos y debéis hacerlo
sin ayuda de un profesional sanitario.
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A COMPLETAR POR EL CUIDADOR DEL PACIENTE
SECCION 1. CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS Y CLINICAS
Caracteristicas sociodemograficas

1. Por favor, indique la COMUNIDAD AUTONOMA donde vive y el CENTRO SANITARIO
que le corresponde al menor que tiene a su crgo:

Comunidad auténoma:

Nombre del centro sanitario:

Indique el nombre/apellido del doctor/a que le invitd a participar en esta encuesta:

2. Porfavor, indique la opcion que se corresponde con su lugar de residencia:
(marque solo UNA opcién)

[ ] Menos de 1.000 habitantes
[] 1.000 a 10.000 habitantes
[] 10.000 a 100.000 habitantes
[ ] Mas de 100.000 habitantes

3. ¢0ué parentesco tiene con el menor que padece esta enfermedad?
(puede marcar MAS de una opcién)

[] Padre

[] Madre

[ ] Hermano mayor de edad
[] Abuelo/a

[] Tutorlegal

[] Otro

4. ¢Vive usted habitualmente con el menor?
(marque solo UNA opcién)

L] Si [ ] No

5. Numero de personas que CONVIVEN EN LA UNIDAD FAMILIAR:
(marque solo UNA opcién)

[ ] 2 personas [ ] 5personas
[] 3 personas [] 6 personas
[] 4personas [ ] Mas de 6 personas

\
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10.

n

Numero de personas que usted TIENE A SU CARGO:
(marque solo UNA opcién)

[] 2 personas [] 5personas
[ ] 3 personas [] 6 personas
[ ] 4 personas [ ] Més de 6 personas

¢El menor tiene hermanos/as? (marque solo UNA opcién)

[ ] Si [ ] No

¢Han SOLICITADO el grado de DISCAPACIDAD reconocido oficialmente
debido ala enfermedad que padece el menor? (marque solo UNA opcién)

L] Si

[] No

[ ] No sé sipuede optar a solicitar el grado de discapacidad
[ ] Nosabe/No contesta

¢Tiene elmenor un grado de DISCAPACIDAD reconocido oficialmente debido a
esta enfermedad? (marque solo UNA opcién)

L] Si
[ ] No

[ ] Nosabe/ No contesta

9.1. ;Qué PORCENTAJE de DISCAPACIDAD reconocido posee el menor?
%

¢0ué TIPO de PRESTACION o BONIFICACION reciben por padecer el menor esta
enfermedad? (marque solo UNA opcién)

[] No recibimos ninguna prestacion/bonificacion econémica
[] Recibo prestacion/bonificacion econdémica
[ ] No sabe / No contesta

En la actualidad, ;esta usted afiliado/a una ASOCIACION DE PACIENTES
con enfermedad renal? (marque solo UNA opcién)

[] Si, por favor especifique la asociacion de pacientes.

[ I No



Caracteristicas Clinicas

12. A)Indique cual o cuales de los siguientes SINTOMAS ha padecido el menor en
relacion a esta enfermedad que le hicieron ir al médico POR PRIMERA VEZ:
(puede marcar MAS de una opcién)

B) Indique cual o cuales de los siguientes SINTOMAS padece el menor en
relacion a esta enfermedad EN LA ACTUALIDAD:
(puede marcar MAS de una opcién)

A* Sintomas que le hicieron ir al médico por primera vez
B** Sintomas en la actualidad

ALTERACIONES Hematuria (Orina anormalmente oscura, de
EN LA ORINA color rojizo o similar a la coca-cola)

Proteinuria (Orina espumosa, proteinas en la orina)
Nicturia(Necesidad de orinar un mayor
numero de veces durante la noche)

C)No ha padecido alteraciones en la orina
D)No padece alteraciones en la orina

I T e I B A
I T e I B A

A)No lo recuerdo

EDEMA Edema (hinchazon en manos, pies, tobillos o piernas)
Intensidad:
[JLeve
[ IModerada
[ IGrave

[ ]
[ ]

A)No ha padecido edema
B) No padece edema

A)No lo recuerdo

HIPERTENSION Hipertension arterial (tension arterial alta)
ARTERIAL

A)No ha padecido hipertension arterial
B) No padece hipertension arterial

O oj o
O oj o

A)No lo recuerdo
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A* Sintomas que le hicieron ir al médico por primera vez
B**Sintomas en la actualidad

DOLOR Dolor lumbar/ abdominal (dolor en la zona de la
espalda, los costados, el abdomen o los riflones) ] [
o inflamacioén dolorosa de las articulaciones

Cefaleas / Migranas (dolor de cabeza) HEnE

C)No ha padecido dolor
D) No padece dolor

A)No lo recuerdo

FATIGA /CANSANCIO Fatiga/Cansancio
Intensidad

[ JLeve ] [
[ IModerada
[ IGrave

A)No ha padecido fatiga/cansancio
B)No padece fatiga/cansancio

A)No lo recuerdo

ALTERACIONES Piel seca

EN LA PIEL
Erupciones cutaneas (manchas en la piel)

Picor

C)No ha padecido alteraciones en la piel
D) No padece alteraciones en la piel

A)No lo recuerdo

PROBLEMAS Pérdida de apetito

GASTROINTESTINALES . . o
Nauseas (ganas de vomitar)/ Vémitos

C)No ha padecido problemas gastrointestinales
D) No padece problemas gastrointestinales

0O O OO b oodod o
O O oot b oo oo O

A)No lo recuerdo




A* Sintomas que le hicieron ir al médico por primera vez
B** Sintomas en la actualidad

OTROS Disnea (dificultad para respirar)

Drusas (depositos amarillos en el ojo,
detectados por el oftalmologo/oculista)

Lipodistrofia(pérdida de grasa en el cuerpo)
Sensacion de mareos
Problemas para dormir

Entumecimiento, adormecimiento (pérdida
de sensibilidad, sensacion de hormigueo)

L oo o o
L oo o o

Otros:

L] [
A)No ha padecido ningun sintoma 1 O
B) NO padece ningun sintoma 1 O
A)No lo recuerdo L1 [

13. ¢Esta o ha estado el menor en DIALISIS?
(marque solo UNA opcidén)

[]Si
[ ] No

13.1. ¢Qué TIPO DE DIALISIS realiza o harealizado?
(marque solo UNA opcién)

[ ] Hemodialisis
[] Dialisis peritoneal

13.2. Indique a continuacion DONDE realiza o ha realizado la DIALISIS:
(marque solo UNA opcion)

[ ] Hospital / centro de dialisis
[ ] Domicilio

13.3. Indique cuanto TIEMPO hace que el menor esta en DIALISIS o duré la dialisis:
(Por favor, si es inferior a 1ano, escoger 0y rellenar apartado de meses.
Siesinferior a 1 mes indicar 1 mes)

anos: meses:
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14. ;Estael menor TRASPLANTADO?
(marque solo UNA opcion)

L] si [ ] No

14.1. Indique cuanto TIEMPO hace que el menor recibié el ultimo TRASPLANTE:
(Por favor, si es inferior a 1Tano, escoger 0y rellenar apartado de meses.
Sies inferior a 1mes indicar 1 mes)

anos: meses:

14.2. ;CUANTOS TRASPLANTES ha recibido el menor?
(marque solo UNA opcion)

[JUno [JDos [JTres [JCuatro [J]Masde4

SECCION 2 - IMPACTO DE ESTA ENFERMEDAD
EN LA VIDA DE LOS PACIENTES Y SUS CUIDADORES

Impacto en el bienestar psicoemocional

Impacto emocional

15. Durante las 4 dltimas semanas, ¢ se ha sentido usted TRISTE, IRRITABLE,
NERVIOSO, PREOCUPADO... a consecuencia de la enfermedad del menor?
(marque solo UNA opcion)

[IMucho [Bastante [JPoco [JMuypoco [JNada
15.1. Durante las 4 ultimas semanas, ¢con cual de las siguientes EMOCIONES

se haidentificado usted por la enfermedad del menor?
(puede marcar MAS de una opcién)

[ ]Desesperacion [ JIncomprensién

[ 1Ansiedad [lIra/Enfado

[ITristeza [JIncertidumbre

[ IDepresion [ IPreocupacion

[ Culpabilidad [JResignacion

[]Verglienza [ ]Esperanza

[ ]Soledad [10ptimismo

[IMiedo [ 1He tenido pensamientos suicidas

[ ]Frustracion [[IMe he sentido diferente a los demas
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16. Qué COMPORTAMIENTOS del menor cree que se han visto modificados desde
que le diagnosticaron esta enfermedad
(puede marcar MAS de una opcién)

[1Paciencia

[_IConcentracién

[]Autoconfianza/sequridad en si mismo/a
[]Sentimiento de soledad

[ Iirritabilidad

[JImpotencia por no poder hacer las cosas que le gustan
[_]Estado de &nimo

[l Ansiedad/nerviosismo

[]Autoaislamiento

[ICuriosidad

Preocupaciones

17. ¢Qué eslo que mas le PREOCUPA a usted de esta enfermedad?
(puede marcar MAS de una opcién)

[ INecesidad de didlisis
[_INecesidad de trasplante

[ 1Pérdida / rechazo del trasplante
[_1Pérdida de calidad de vida

[ IMuerte temprana

[ JImpacto econémico

[1Pérdida de autonomia

[10tros:

Impacto de la enfermedad en la vida diaria

18. ¢Cuales son los aspectos de su vida que se han visto mas impactados
a causa de la enfermedad? (puede marcar MAS de una opcién)

[_IPlanes familiares

[IRelaciones familiares
[]Actividades de ocio del cuidador
[ICarrera profesional del cuidador
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19. Desde su perspectiva, ;qué AREAS de la vida del menor se han visto MAS

AFECTADAS por la enfermedad?
(puede marcar MAS de una opcién)

[ ] Actividades escolares

[]Actividades extraescolares (excursiones, viajes,..)
[]Irajugar o a dormir a casa de los amigos

[ ] Actividades al aire libre/deporte

[]Cambios en la alimentacion

[ ]Relaciones con los amigos/compafieros de escuela
[ ]Rendimiento escolar

[]Bullying (acoso) escolar por la enfermedad
[]Vergiienza por tomar medicacion

Impacto en la dieta

20. Como afecta esta enfermedad a LA DIETA del menor?

(puede marcar MAS de una opcién)

[] Ha modificado su dieta

[] Ha modificado su dieta y la de mi familia

[] Evitamos algunos alimentos porque creemos que pueden empeorar esta
enfermedad (ej. Sal, conservas, comida preparada, ...)

[] Evitamos comer fuera de casa porque creemos que determinados
ingredientes pueden empeorar esta enfermedad (ej. sal, conservas, comida
preparada, alcohol, ...)

[ ] Gastamos maés dinero en comida (e]. alimentos ecoldgicos, no procesados,
sin algun tipo de ingrediente...).

20.1. Si haindicado que gastan mas dinero en comida. Indique,
aproximadamente, cuanto dinero extra al mes por este motivo:

euros:
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Impacto de la enfermedad en las relaciones

Impacto en las relaciones familiares

21. (Enqué medida afecta la enfermedad que padece el menor en las
RELACIONES FAMILIARES?
(marque solo una opcion)

[ IMucho [JBastante [JPoco [JMuypoco [INada

22. ;Como afecta la enfermedad del menor en las RELACIONES FAMILIARES?
(puede marcar MAS de una opcién)

[ ]Ha cambiado la relacién con sus hermanos por causa de la enfermedad

[]Su enfermedad afecta nuestro comportamiento con los otros hijos

[]Le sobreprotegemos

[1Condiciona las actividades familiares y con amigos (viajes, miedo a no tener
acceso a un servicio de Urgencias cercano...)

[ ]Estamos siempre pendientes de su bienestary las actividades que realiza

Impacto de la enfermedad en el entorno/vida académica

23. De alguna manera, scree usted que la ELECCION DE LOS ESTUDIOS del menor
esta o estuvo condicionada por esta enfermedad?
(marque solo UNA opcion)

[]Si

[ INo

[ INo sabe/No contesta
[ INo procede

Problemas y dificultades entorno académico

24. Enlos ultimos 12 meses, ¢ha tenido el menor algun tipo de PROBLEMA EN EL
AMBITO ACADEMICO debido a esta enfermedad? (debido a que se siente mal,
consultas médicas...)

(marque solo UNA opcién)

[]Si
[ INo

[ INo sabe/No contesta
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25.

26.

27.

28.

Indique qué PROBLEMAS en el ENTORNO ACADEMICO, relacionados
con esta enfermedad, ha tenido el menor en los ultimos 12 meses:
(puede marcar MAS de una opcién)

[INo asistié puntualmente a alguna clase/practicas

[ 1Dejo de asistir a las clases/practicas de manera temporal

[ 1Dejo de asistir a las clases/practicas de manera definitiva

[]A pesar de cumplir con sus clases/préacticas, no tiene un buen rendimiento en
los estudios

[]Le ha costado un esfuerzo adicional cumplir sus clases/practicas

[JLe ha costado un esfuerzo adicional cumplir con sus evaluacionesy exdmenes

[]Ha sufrido bullying (acoso escolar)

[]Se ha tenido que hacer alguna adaptacion en el aula
(por ejemplo cambio de sitio del pupitre)

[ INo sabe/No contesta[excluyente]

[ INada[excluyente]

En los ultimos 12 meses, ¢ cuanto TIEMPO aproximadamente se ha tenido

que AUSENTAR el menor de la escuela/instituto por motivos relacionados con
su enfermedad?

(en caso de no haberse ausentado, indique “0” en dias y en meses)

Indicar nimero de dias:
Indicar nUmero de meses

¢En qué medida el CENTRO DE DIALISIS le ha FACILITADO al
menor COMPATIBILIZAR el tratamiento con la actividad académica?
(marque solo una opcion)

[ JMucho [JBastante [JPoco [JMuypoco [INada

Elija aquella/s frase/s que lo identifiquen mas en relacion a la enfermedad que
padece el menor:
(puede marcar MAS de una opcién)

Siento que...

[] La sociedad le ve como una persona mas débil, menos capaz de hacer cosas

[ ] Todo va muy rapido (estudios, la vida en general) y su enfermedad no le
permite sequir el ritmo

[ ] Tenemos que adaptar nuestras vidas a lo que le permite su enfermedad
(limitar algunas actividades)

[INo sentimos que esté enfermo, puede llevar una vida activa y normal

[ INinguna de ellas
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SECCION 3. RECORRIDO DEL PACIENTE

Tiempos

29. Edad del menor cuando le diagnosticaron la enfermedad:
(marque solo UNA opcién)

anos

30. ;Cuanto TIEMPO transcurrio, aproximadamente, desde que al menor le
aparecieron los SINTOMAS y el médico le DIAGNOSTICO ESTA ENFERMEDAD?
(Por favor, si es inferior a 1 ano, indicar 0 y rellenar el apartado de meses. Si es
inferior a Tmes indicar 1 mes)

anos meses

31. Desde su perspectiva, ;cuales son los FACTORES que ocasionaron un
RETRASO EN EL DIAGNOSTICO?
(puede marcar MAS de una opcién)

[_1Considero que no hubo retraso [excluyente]

[ Los sintomas que tenia el menor no eran claros
[_1Tardamos mucho tiempo en ir al médico

[_1Fuimos a varios médicos antes de que le diagnosticaran
[ ILalista de espera fue muy larga

[ IError/es en el primer diagnéstico

[1Tardaron mucho tiempo en realizar las pruebas necesarias

32. ;Cuanto TIEMPO trascurrio desde el DIAGNOSTICO hasta el inicio del
TRATAMIENTO?
(Por favor, si es inferior a 1ano, indicar 0y rellenar el apartado de meses.
Siesinferior a 1mesindicar Tmes)

anos ___ _meses

33. ¢Cuanto TIEMPO trascurrié desde el DIAGNOSTICO del menor hasta el inicio
de la DIALISIS?
(Por favor, si es inferior a 1ano, indicar 0y rellenar el apartado de meses.
Siesinferiora Tmesindicar 1 mes)

anos meses
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34. ¢;Cuanto TIEMPO trascurrié desde el DIAGNOSTICO del menor hasta el
TRASPLANTE?
(Por favor, si es inferior a 1ano, indicar 0y rellenar el apartado de meses.
Si esinferior a Tmes indicar 1 mes)

anos ____ _meses

35. ;Cuanto TIEMPO trascurrié desde el DIAGNOSTICO del menor hasta entrar
en la lista de espera para el TRASPLANTE?
(Por favor, si es inferior a 1ano, indicar O y rellenar el apartado de meses.
Siesinferior a 1mesindicar Tmes)

anos ___ _meses
Profesionales sanitarios involucrados

36. Indique los PROFESIONALES MEDICOS a los que consultaron ANTES de
obtener el diagndstico de esta enfermedad:
(puede marcar MAS de una opcién)

[ IMédicos de cabecera/Atencion primaria
[_IMédicos de urgencias

[ IMédicos de medicina interna

[ lUrélogos

[ INefrélogos

[ IPediatras

[_INefrélogos pediatricos/ Nefropediatras
[ ]Reumatologos

[ I0tros

[ INo lo recuerdo

[ INo he consultado con otros médicos

37. Indique el PROFESIONAL MEDICO que DIAGNOSTICO esta enfermedad al menor:
(marque solo UNA opcion)

[_IMédico de cabecera/atencion primaria
[ IMédico de medicinainterna

[ INefrélogo

[ JUrélogo

[ 1Pediatra

[_INefrélogo pediatrico/ Nefropediatra
[_IReumatologo
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39.

40.
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[ ]0otro
[ INolo recuerdo

¢Cual es el PROFESIONAL DE REFERENCIA a cargo del SEGUIMIENTO de la
enfermedad que sufre el menor?
(puede marcar MAS de una opcién)

[_IMédico de cabecera/Atencion primaria
[[IMédico de medicina interna

[ INefrélogo

[_IReumatoélogo

[ IPediatra

[ INefrélogo pediatrico/ Nefropediatra

[ 10tro

[ INolo recuerdo

Indique los PROFESIONALES MEDICOS a los que acudio el menor DESPUES
de obtener el DIAGNOSTICO de esta enfermedad, ademas de su médico
de referencia: (puede marcar MAS de una opcién)

[_INo ha acudido a ninguno [esta opcién excluye al resto]
[_1Médico de cabecera/Atencion primaria
[[IMédico de medicina interna

[_IMédico de urgencias

[_INefrélogo

[ IReumatoélogo

[ lUrélogo

[IPsiquiatra

[ IPediatra

[ INefrélogo pediatrico/ Nefropediatra

[ ]0tros

[ INolo recuerdo

¢0ué OTROS PROFESIONALES ha consultado el menor debido a esta
enfermedad? (puede marcar MAS de una opcién)

[_INo ha consultado a ninguno [] Asistente social

[ IPsicélogo [ JHomeépata
[Enfermero []Acupunturista
[_1Farmacéutico (farmacia de calle) [ ]Sanadores/Curanderos
[_lFarmacéutico hospitalario [ INo lo recuerdo

[_INutricionista/Dietista

VGN

ATLAS
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41. ;Hasentidola NECESIDAD de que el menor acudiera al PSICOLOGO/PSIQUIATRA?

(marque solo UNA opcion)
L1Si
[INo

[ INo sabe/No contesta

41.1. ¢Ha sentido, como cuidador, la NECESIDAD de asistir usted al
PSICOLOGO/PSIQUIATRA?
(marque solo UNA opcion)

[1Si, el/los cuidador/es
[ INo, el/los cuidador/es
[1Si, el/los hermano/s
[ INo, el/los hermano/s
[ INo sabe/No contesta

¢Ha sentido, usted o los hermanos del menor, la NECESIDAD de asistir
al PSICOLOGO/PSIQUIATRA?
(puede marcar MAS de una opcién)

[ ]Si, el/los cuidador/es
[ INo, el/los cuidador/es
[1Si, el/los hermano/s
[ INo, el/los hermano/s
[ INo sabe/No contesta

42. ;Cuales han sido los motivos para NO acudir al PSICOLOGO/PSIQUIATRA?

(puede marcar MAS de una opcién)

[ INo es necesario, puede con su enfermedad
[INo quiere hablar de sus problemas

[INo tiene/tenemos tiempo

[ INo creemos en los psicélogos/psiquiatras
[[INo confiamos en la ayuda que nos puedan aportar
[ ]Hay una lista de espera muy larga

[ INo podemos pagarlo

[[]Me da miedo lo que puedan decirle

[ ]Tengo verglienza de lo que diga la gente
[[]Sumeédico no se lo ha recomendado

[ 10tros:



Atlas de las glomerulonefritis cronicas en Espana

Cuestionarios

Emociones, Sentimientos y Satisfaccion

43. Elijaaquellas EMOCIONES/SENTIMIENTOS con los que se identifico usted en

los distintos momentos de la enfermedad del menor:
(puede marcar MAS de una opcién)

1. Desesperacion

. Cuando aparecieron los PRIMEROS SINTOMAS

.Cuando le DIAGNOSTICARON esta enfermedad

. Cuando se le explicé que tenia que hacer DIALISIS

. Cuando estaba en DIALISIS

. Cuando entro en lista de espera de TRASPLANTE

. Después del TRASPLANTE

2. Ansiedad

. Cuando aparecieron los PRIMEROS SINTOMAS

. Cuando le DIAGNOSTICARON esta enfermedad

. Cuando se le explico que tenia que hacer DIALISIS

. Cuando estaba en DIALISIS

. Cuando entro en lista de espera de TRASPLANTE

. Después del TRASPLANTE

3. Tristeza

. Cuando aparecieron los PRIMEROS SINTOMAS

. Cuando le DIAGNOSTICARON esta enfermedad

. Cuando se le explico que tenia que hacer DIALISIS

. Cuando estaba en DIALISIS

. Cuando entro en lista de espera de TRASPLANTE

. Después del TRASPLANTE

4, Depresion

. Cuando aparecieron los PRIMEROS SINTOMAS

.Cuando le DIAGNOSTICARON esta enfermedad

. Cuando se le explicé que tenia que hacer DIALISIS

. Cuando estaba en DIALISIS

. Cuando entro en lista de espera de TRASPLANTE

. Después del TRASPLANTE

5. Culpabilidad

. Cuando aparecieron los PRIMEROS SINTOMAS

. Cuando le DIAGNOSTICARON esta enfermedad

. Cuando se le explico que tenia que hacer DIALISIS

7GN
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. Cuando estaba en DIALISIS

. Cuando entr¢ en lista de espera de TRASPLANTE

. Después del TRASPLANTE

6. Vergiienza

. Cuando aparecieron los PRIMEROS SINTOMAS

. Cuando le DIAGNOSTICARON esta enfermedad

. Cuando se le explico que tenia que hacer DIALISIS

. Cuando estaba en DIALISIS

. Cuando entr¢ en lista de espera de TRASPLANTE

. Después del TRASPLANTE

7. Soledad

. Cuando aparecieron los PRIMEROS SINTOMAS

. Cuando le DIAGNOSTICARON esta enfermedad

. Cuando se le explico que tenia que hacer DIALISIS

. Cuando estaba en DIALISIS

. Cuando entro en lista de espera de TRASPLANTE

. Después del TRASPLANTE

8. Miedo

. Cuando aparecieron los PRIMEROS SINTOMAS

. Cuando le DIAGNOSTICARON esta enfermedad

. Cuando se le explico que tenia que hacer DIALISIS

. Cuando estaba en DIALISIS

. Cuando entro en lista de espera de TRASPLANTE

. Después del TRASPLANTE

9. Frustracion

. Cuando aparecieron los PRIMEROS SINTOMAS

. Cuando le DIAGNOSTICARON esta enfermedad

. Cuando se le explico que tenia que hacer DIALISIS

. Cuando estaba en DIALISIS

. Cuando entro en lista de espera de TRASPLANTE

. Despueés del TRASPLANTE

10. Incomprension

. Cuando aparecieron los PRIMEROS SINTOMAS

. Cuando le DIAGNOSTICARON esta enfermedad

. Cuando se le explicé que tenia que hacer DIALISIS

. Cuando estaba en DIALISIS




e. Cuando entro en lista de espera de TRASPLANTE
f. Después del TRASPLANTE

11. Ira/Enfado a. Cuando aparecieron los PRIMEROS SINTOMAS

b. Cuando le DIAGNOSTICARON esta enfermedad

c. Cuando se le explico que tenia que hacer DIALISIS

d. Cuando estaba en DIALISIS

e. Cuando entro en lista de espera de TRASPLANTE
f. Después del TRASPLANTE

12. Incertidumbre |a. Cuando aparecieron los PRIMEROS SINTOMAS
b. Cuando le DIAGNOSTICARON esta enfermedad

c. Cuando se le explicé que tenia que hacer DIALISIS
d. Cuando estaba en DIALISIS

e. Cuando entro en lista de espera de TRASPLANTE
f. Después del TRASPLANTE

13. Preocupacion | a. Cuando aparecieron los PRIMEROS SINTOMAS
b. Cuando le DIAGNOSTICARON esta enfermedad

c. Cuando se le explicé que tenia que hacer DIALISIS

d. Cuando estaba en DIALISIS

e. Cuando entr¢ en lista de espera de TRASPLANTE
Después del TRASPLANTE

—h

. Cuando aparecieron los PRIMEROS SINTOMAS
. Cuando le DIAGNOSTICARON esta enfermedad

14. Resignacion

o | o

. Cuando se le explicé que tenia que hacer DIALISIS
. Cuando estaba en DIALISIS

. Cuando entré en lista de espera de TRASPLANTE
Después del TRASPLANTE

. Cuando aparecieron los PRIMEROS SINTOMAS
.Cuando le DIAGNOSTICARON esta enfermedad

o | O

@

—h

15. Esperanza

O |

c. Cuando se le explicé que tenia que hacer DIALISIS
d. Cuando estaba en DIALISIS

e. Cuando entro en lista de espera de TRASPLANTE
f. Después del TRASPLANTE
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16. Optimismo a. Cuando aparecieron los PRIMEROS SINTOMAS
b. Cuando le DIAGNOSTICARON esta enfermedad
c. Cuando se le explicé que tenia que hacer DIALISIS
d. Cuando estaba en DIALISIS
e. Cuando entro en lista de espera de TRASPLANTE
f. Después del TRASPLANTE
17. He tenido a. Cuando aparecieron los PRIMEROS SINTOMAS
pensamientos | " - ndole DIAGNOSTICARON fermedad
suicidas .Cuando le esta enfermeda
c. Cuando se le explicé que tenia que hacer DIALISIS
d. Cuando estaba en DIALISIS
e. Cuando entro en lista de espera de TRASPLANTE
f. Después del TRASPLANTE
18. Me he sentido | a. Cuando aparecieron los PRIMEROS SINTOMAS
diferente a
e GRS b. Cuando le DIAGNOSTICARON esta enfermedad

. Cuando se le explico que tenia que hacer DIALISIS

. Cuando estaba en DIALISIS

ch

Cuando entro en lista de espera de TRASPLANTE

f.

Después del TRASPLANTE
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Atenciodn y relacion con el profesional sanitario

44, En laactualidad, valore cada una de las siguientes preguntas sobre la RELACION
QUE TIENEN con el MEDICO del menor y la ATENCION MEDICA recibida:
(puede marcar MAS de una opcién)

1. Estamos satisfechos con la atencion recibida - Mucho

por parte del médico

. Bastante

.Poco

. Muy poco
.Nada

o | (0O [T |

. Mucho

2. Estamos satisfechos con la relacion que tenemos

con el médico . Bastante

. Poco

. Muy poco
.Nada

o (Q (O | T |

3. Confiamos plenamente en el médico - Mucho

. Bastante

.Poco

. Muy poco
.Nada

o | (0O [T |

4. Estamos satisfechos con el tiempo - Mucho

que nos dedica el médico

. Bastante

. Poco

. Muy poco
.Nada

o (Q (O | T |

5. Estamos satisfechos con la coordinacion del - Mucho

médico con otros profesionales de la salud

. Bastante

.Poco

. Muy poco
.Nada

o | (0O [T |

6. Estamos satisfechos con la periodicidad que - Mucho

acudimos a la consulta con el médico

. Bastante

. Poco

. Muy poco
.Nada

o [ (O |T |
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SECCION 4. TRATAMIENTO

Tratamiento actual

45. En la actualidad, el menor esta recibiendo alguin TRATAMIENTO farmacolégico
para esta enfermedad? (marque solo UNA opcién)

LISi [INo

Cumplimiento terapéutico

46. ;Ha DEJADO, el menor, DE TOMARSE el TRATAMIENTO para esta enfermedad
en alguna ocasion? (marque solo UNA opcion)

[LISi [INo

46.1. ;Por qué MOTIVO? (puede marcar MAS de una opcién)

[] Seleolvidé
[ ] Sele habia terminado
[ ] Se encontraba mejory los sintomas habian mejorado
[] Otro médico Se lo cambio
[ ] No Le aliviaba/controlaba los sintomas
[ ] Se canso de tomar el tratamiento
[ ] Por los efectos secundarios que me estaba provocando
[ ] Por miedo a efectos secundarios futuros
[} Porlos desplazamientos necesarios para la administracion
del tratamiento
[] Lafamilia/amigos nos aconsejaron que dejara el tratamiento
[ ] Leimos/escuchamos informacion donde desaconsejaban
el tratamiento y lo dejamos (e.]., redes sociales, prensa, radio, etc.)
[] Otros:

Percepcion control de la enfermedad

47. En la actualidad, ;cree que su enfermedad del menor ESTA BAJO CONTROL?
(marque solo UNA opcion)

LISi [INo
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Satisfaccion, valoracion y preferencias en el tratamiento

48. ;En qué medida se encuentra usted SATISFECHO con el TRATAMIENTO que
toma actualmente el menor para esta enfermedad? (marque solo UNA opcion)

[ IMucho [JBastante [JPoco [JMuypoco [JNada

48.1. Indique con qué frase se siente usted mas identificado/a en relacion al
TRATAMIENTO que toma actualmente el menor para esta enfermedad:
(marque solo una opcion)

[ ] No mejora los sintomas de esta enfermedad, no le ayuda

[ ] Noto una leve mejoria de los sintomas de esta enfermedad,
pero no es suficiente

[ ] Noto una mejoriaimportante de los sintomas de esta enfermedad,
aunque sigue mostrando algun sintoma ocasionalmente

[] Halogrado eliminar por completo los sintomas de esta enfermedad

49. Desde su perspectiva, cuales son las tres cosas que MAS VALORA usted en el
TRATAMIENTO que pueda recibir el menor para esta enfermedad

1) Lo que més valoro en primer lugar (marque solo UNA opcién)

EFICACIA 1. Que los sintomas (hinchazén, sangre en orina, ...) mejoren

2. Que frene/retrase mi enfermedad

3. Que mantenga/ mejore la funcion renal

4. Que elimine el cansancio

SEGURIDAD 5. Que sea seqguro

6. Que no me provoque cambios fisicos (aumento del
vello, aumento de peso, hinchazon,...)

ADMINISTRACION | 7. Que sea rapido

8. Que no afecte a mivida

9. Que seafacil de utilizar

RECOMENDACION |[10. Que lo usen otros pacientes y les vaya bien




)
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2) Lo que mas valoro en segundo lugar (marque solo UNA opcion)

EFICACIA 1. Que los sintomas (hinchazén, sangre en orina, ...) mejoren

2.Que frene/retrase mi enfermedad

3. Que mantenga/ mejore la funcién renal

4. Que elimine el cansancio

SEGURIDAD 5. Que sea seguro

6. Que no me provoque cambios fisicos (aumento del
vello, aumento de peso, hinchazon,...)

ADMINISTRACION | 7. Que sea rapido

8. Que no afecte a mivida

9. Que sea facil de utilizar

RECOMENDACION | 10. Que lo usen otros pacientes y les vaya bien

3) Lo que mas valoro en tercer lugar (marque solo UNA opcidén)

EFICACIA 1. Que los sintomas (hinchazén, sangre en orina, ...) mejoren

2. Que frene/retrase mi enfermedad

3. Que mantenga/ mejore la funcion renal

4. Que elimine el cansancio

SEGURIDAD 5. Que sea seguro

6. Que no me provoque cambios fisicos (aumento del
vello, aumento de peso, hinchazon,...)

ADMINISTRACION | 7. Que sea rapido

8. Que no afecte a mivida

9. Que sea facil de utilizar

RECOMENDACION | 10. Que lo usen otros pacientes y les vaya bien

50. ¢Cual de los siguientes métodos de administracion prefiere para el
tratamiento de la enfermedad que padece el menor?
(marque solo UNA opcion)

[ ]Oral 102 veces al dia

[ ]Inyeccion subcuténea autoadministrada 2 veces/semana

[JInyeccion subcutaneaadministrada por un profesional sanitario 2 veces/semana
[JInyeccion/perfusion intravenosa cada 2-4 semanas
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Toma de decisiones sobre la eleccion de tratamiento

51.

52.

¢El médico les EXPLICO qué TRATAMIENTOS DISPONIBLES hay para
tratar la enfermedad que padece el menor? (marque solo UNA opcion)

[LISi [INo

¢Elmédico les INVOLUCRO EN LA ELECCION DEL TRATAMIENTO?
(marque solo UNA opcion)

[LISi [INo

SECCION 5. IMPACTO ECONOMICO DE LA ENFERMEDAD

3.

54.

En los dltimos 12 meses, ; CUANTAS VECES HA ACUDIDO el menor a alguna
CONSULTA MEDICA con los siguientes profesionales por motivos relacionados
con esta enfermedad? Indique el nimero de visitas:

(En caso no haber ido en los ultimos 12 meses a alguna de estas consultas,

ponga un “0”).

Médico de familia:

Nefrélogo:

Medicina interna:

Enfermeria:

Psiquiatra:

Pediatra:

Nefrélogo pediatrico / nefropediatra:

Urgencias:

ol N|lo|o]s|u|p] =

. Reumatoélogo:

10. Otros:

En los ultimos 12 meses, ¢ el menor ha sido HOSPITALIZADO (al menos 1dia)
por algun motivo relacionado con esta enfermedad? (marque solo UNA opcién)

[Isi [JNo

(Indicar nimero de veces hospitalizado y tiempo total (dias) hospitalizado
en el tltimo afo)

1. N2de veces hospitalizado: N2 de dias totales hospitalizado:
2. N2deveces UVI/UCI: N2 de dias totales en UVI/UCI:




ATLAs Cuestionarios

55. En los Gltimos 12 meses, ¢con qué FRECUENCIA acude el menor a DIALISIS?

56.

57.

55.1. Numero de veces ala SEMANA que acude a dialisis:
(marque solo UNA opcion)

[ ] 1vezalasemana

[ ] 2 vecesalasemana

[ ] 3vecesalasemana

[ ] 4 vecesalasemana

[ ] Masde 4 veces alasemana

[ ] Ha estado/est4 en didlisis peritoneal

[ ] No ha acudido a dialisis en el tltimo afo

55.2. Numero de MESES que ha estado en dialisis en el altimo ano:
(por favor, si es inferior a 1 mes, indicar 0y rellenar el apartado de dias)

Meses:_ Dias:_

55.3.Numero de HORAS por sesion de dialisis:

Horas:_

Indique aproximadamente cuanto DINERO EXTRA GASTA AL ANO en
relacion a la enfermedad que padece el menor que tiene a su cargo:
(puede marcar MAS de una opcién)

56.1. Consultas MEDICAS PRIVADAS:
Euros:.

56.2. Consultas a OTROS PROFESIONALES SANITARIOS
(p.ej: psicologo, dietista/nutricionista, fisioterapia...)

Euros:.

56.3. GASTOS en FARMACIA/PARAFARMACIA
(medicamentos, cosmética, ...)

Euros:_

56.4. TERAPIAS ALTERNATIVAS
(homeopatia, acupuntura, flores de Bach, osteopatia, ...)

Euros:_

En los ultimos 12 meses, ¢ha precisado de algunos de ESTOS TRANSPORTES
para acudir al hospital o centro médico para una consulta médica o urgencia del
menor? NO incluir las visitas por hemodialisis.

(puede marcar MAS de una opcién)
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57.1. Ambulancia: (marque solo UNA opcién)

[Jsi [INo

57.1.1. Numero de trayectos (iday vuelta)

Numero de trayectos:
57.2. Gastos personales en desplazamientos:

77.2.1. Coche particular: (marque solo UNA opcion)

[Jsi [JNo

57.2.1.1. Indique el nimero de trayectos (ida y vuelta):

Numero de trayectos:
Coste por trayecto (desplazamiento y parking):

57.2.2. Transporte colectivo adaptado (taxi adaptado):
(marque solo UNA opcién)

[Jsi [INo

57.2.2.1. Indique el nimero de trayectos (ida y vuelta):

Numero de trayectos:
Coste por trayecto:

77.2.3. Taxi: (marque solo UNA opcion)
[1si [INo

57.2.3.1. Indique el nimero de trayectos (ida y vuelta):

Numero de trayectos:
Coste por trayecto:

77.2.4. Transporte publico (tren, metro, autobus):
(marque solo UNA opcién)

[Isi [INo

77.2.4.1. Indique el nUmero de trayectos (ida y vuelta):

Numero de trayectos:
Coste por trayecto:
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58. En los ultimos 12 meses, ¢ha precisado de alguno de ESTOS TRANSPORTES para
acudir al hospital o centro médico para realizar HEMODIALISIS para el menor?

58.1. Ambulancia: (marque solo UNA opcién)

[JSi [INo

58.1.1. Indique el nimero de trayectos (iday vuelta):

Numero de trayectos:
58.2.Gastos personales en desplazamientos:

58.2.1. Coche particular: (marque solo UNA opcion)

[JSi [INo

58.2.1.1. Numero de trayectos (iday vuelta):

Numero de trayectos:
Coste por trayecto (desplazamiento y parking):

58.2.2. Transporte colectivo adaptado (taxi adaptado):
(marque solo UNA opcion)

[JSi [INo

58.2.2.1. Indique el nimero de trayectos (ida y vuelta):

Numero de trayectos:
Coste por trayecto:

58.2.3. Taxi (marque solo UNA opcion)
[Isi [INo
58.2.3.1. Indique el nimero de trayectos (ida y vuelta):

Numero de trayectos:
Coste por trayecto:

58.2.4. Transporte publico (tren, metro, autobus):
(marque solo UNA opcién)

[JSi [INo

58.2.4.1. Indique el nimero de trayectos (ida y vuelta):

Numero de trayectos:
Coste por trayecto:
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59. Nimero de PERSONAS que aportan RECURSOS ECONOMICOS a la unidad
familiar:
(marque solo UNA opcién)

[ 11persona

[12 personas

[ 13 personas

[ 1Mas de 4 personas

60. En algin momento, ¢alguna de estas personas que aportan recursos
econdémicos ha cogido una EXCEDENCIA o ha tenido que DEJAR su TRABAJO
habitual para cuidar del menor por su enfermedad?

(marque solo UNA opcion)

[JSi [ JNo

60.1. En los ultimos 12 meses, ¢ esta persona se ha tenido que AUSENTAR
DE SU TRABAJO para acompaiar al menor a visitas o pruebas médicas?
(marque solo UNA opcion)

[JSi [INo

60.1.1. Enlosultimos12meses, aproximadamente, estapersona;cuantos
DIAS/HORAS en total se ha AUSENTADO de su trabajo por estos
motivos?

(Por favor, siesinferiora1dia, escoger Oy rellenar apartado de horas)

[ INo sabe/No contesta
[ IN2dias
[_Ihoras

61. ¢Tiene AYUDA de alguna persona, que reciba REMUNERACION ECONOMICA,
para realizar las TAREAS DOMESTICAS/DEL HOGAR o para tareas cotidianas y
de acompanamiento, debido a la enfermedad del menor?

(marque solo UNA opcién)

[ INo
[1Si, pagado por nosotros (nuestro entorno, familia, etc)
[]Si, pagado por el sistema publico

61.1. ¢Cual es su COSTE estimado anual?

euros al ano
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62. ;Cuenta conla AYUDA de alguna persona cercana (familiar, vecino, voluntario),
SIN REMUNERACION econémica a cambio, para realizar las tareas domésticas
del hogar o para tareas cotidianas y de acompaiamiento, debido ala
enfermedad del menor?

(marque solo UNA opcién)

[Isi [No

62.1. HORAS de cuidado a la semana:

horas semanales

MUCHAS GRACIAS POR SU COLABORACION
EN ESTE ESTUDIO DE MERCADO



A COMPLETAR POR EL PACIENTE MENOR DE EDAD
SECCION 1. CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS

63. ¢Estas estudiando?
(marca solo UNA opcion)

[ INo estoy estudiando

[ ]Educacion primaria obligatoria

[ ]Educacion secundaria obligatoria (ESO)

[IBachillerato

[ICiclos formativos

[]Estudios universitarios (licenciatura, grado, diplomatura)

64. ;Trabajas actualmente?
(marca solo UNA opcién)

[INo trabajo

[ JHago préacticas en empresa

[ ] Trabajo a tiempo parcial en empresa

[ ] Trabajo a tiempo completo en empresa

[]Estoy de baja laboral por incapacidad temporal
[_]Estoy de baja laboral por incapacidad permanente
[ ]Estoy en paro/desempleo

[]0tro

SECCION 2. IMPACTO DE ESTA ENFERMEDAD EN LA VIDA DE LOS
PACIENTES

Impacto en el bienestar psicoemocional de los pacientes

Impacto Emocional

65. Durante las 4 ultimas semanas, ¢te has sentido TRISTE, IRRITABLE,
NERVIOSO, PREOCUPADQO... a consecuencia de esta enfermedad?
(marca solo UNA opcion)

[ IMucho [JBastante [JPoco [JMuypoco [INada
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65.1 Durante las 4 ultimas semanas, ¢con cual de las siguientes EMOCIONES te
has identificado por tener esta enfermedad?
(puedes marcar MAS de una opcién)

[ IDesesperacion [JIncomprension

[ ]Ansiedad []Ira/Enfado

[ Tristeza [IPreocupacion

[ Culpabilidad [JAceptacion
[]Verglienza [ ]Esperanza

[ 1Soledad []0Optimismo

[IMiedo [_1Me he sentido diferente
[ ]Frustracion alos demas

Impacto en la autoestima

66. Durante las 4 ultimas semanas, ¢esta enfermedad te ha afectado
negativamente a tu AUTOESTIMA (valoracion y percepcion que tienes de ti
mismo)? (marque solo una opcion)

[ IMucho [JBastante [JPoco [IMuypoco [INada

66.1 ¢De qué manera te afecta esta enfermedad a tu AUTOESTIMA?
(puedes marcar MAS de una opcién)

[] No estoy satisfecho conmigo mismo

[ ] No me gusta como soy

[] Cambiaria mi aspecto fisico si pudiera

[ ] Amenudo creo que valgo poco

[] Me cuesta tomar decisiones

[] Me preocupa lo que piensen los demas de mi

[] Creo que mi opinion no es tan importante como la de los demas
[] Ninguna de las anteriores [excluyente]

[ ] Otras

Preocupaciones

67. ¢Qué eslo que mas te PREOCUPA de esta enfermedad?:
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Impacto de la enfermedad en la vida diaria

68. ¢Cuales son los ASPECTOS de tu vida que se han visto MAS IMPACTADOS a
causa de la enfermedad? (puedes marcar MAS de una opcién)

[] Actividades en el tiempo libre (salir al cine, jugar con amigos, ...)
[] Deporte

[ ] Comida

[] Aseo personal

[] Eleccion de ropa

[ Estudios o trabajo

[ ] Relaciones con familia y/o amigos

[] Relaciones de pareja

69. ¢Como te impacta el CANSANCIO en tus actividades de la vida diaria?
(puedes marcar MAS de una opcién)

[ ] No siento cansancio

[ ] Evito hacer actividades de la vida diaria porque me siento cansado, agotado
o decaido a causa de la enfermedad

[ ] Tengo que cambiar o parar miactividad segun el cansancio que tengo en cada
momento

[ ] Estoy tan cansado durante el dia que tengo que acostarme/descansar

[] Estoy frustrado porque mi cansancio me impide hacer cosas

Impacto en las actividades en el tiempo libre

70. ¢En qué medida te afecta esta enfermedad a tus ACTIVIDADES EN EL TIEMPO
LIBRE? (marca solo UNA opcion)

[ IMucho [JBastante [JPoco [JMuypoco [INada

70.1 ;Como afecta esta enfermedad a tus ACTIVIDADES EN EL TIEMPO LIBRE?
(puedes marcar MAS de una opcién)

[] Evito hacer actividades en grupo o con amigos

[ ] Tengo que cambiar o parar mis actividades segun los sintomas que tengo

[] Tengo que cambiar o parar mis actividades por mis problemas conla comida

[ ] Tengo que cambiar o parar mis actividades por tener que acudir a citas
médicas o tratamiento de diélisis

[ ] He tenido que dejar de hacer actividades que hacia antes de tener esta
enfermedad

VGN

ATLAS
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Impacto en las actividades deportivas

71. ¢Enqué medida te afecta esta enfermedad en el DEPORTE que practicas?
(marca solo UNA opcion)

[_] No practico ningun deporte
[ ] Mucho

[] Bastante

[ ] Poco

[] Muy poco

[ ] Nada

71.1. ;Como te afecta esta enfermedad en el DEPORTE que practicas?
(puedes marcar MAS de una opcién)

[} Evito hacer deporte porque mis problemas de salud me lo complican

[ ] Tengo que cambiar o parar el deporte segun los sintomas que tengo

[ ] He tenido que cambiar el tipo de deporte que hacia antes de tener esta
enfermedad

[] He tenido que abandonar el deporte que hacia antes de tener esta
enfermedad

Impacto en el sueino

72. ¢Enqué medida te afecta esta enfermedad para DORMIR?
(marca solo UNA opcion)

[ JMucho [JBastante [JPoco [JMuypoco [INada

72.1 ;Coémo te afecta esta enfermedad en EL SUENO?
(puedes marcar MAS de una opcién)

[ ] Me cuesta dormirme

[] Me despierto varias veces durante la noche

[ ] Me despierto demasiado temprano y no puedo volver a dormir
[ ] Me siento cansado al despertarme por no dormir bien

Impacto en la dieta/comida

73. ¢Enqué medida afecta esta enfermedad a tu alimentacion?
(marca solo UNA opcion)

[ JMucho [JBastante [JPoco [JMuypoco [INada
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Impacto en la eleccién de laropa

74. ;En qué medida te afecta esta enfermedad al escoger tu ROPA?
(marca solo UNA opcion)

[ IMucho [JBastante [JPoco [JMuypoco [JNada

74.1 ;Como te afecta esta enfermedad al escoger tu ropa?
(puedes marcar MAS de una opcién)

[] Utilizo ropa que tape los catéteres para dialisis [ Preguntar si P13=1]

[] Utilizo ropa/calzado ancho por la hinchazén

[ ] Comproropay calzado mas cémodo. Prefiero la comodidad antes que la
estetica

[] Evitoira comprar ropa porque estoy cansado y porque no tengo ilusion

[] Otras

Impacto de la enfermedad en las relaciones

Impacto en las relaciones familiares

75. ¢En qué medida te afecta esta enfermedad en las RELACIONES con tu FAMILIA?
(marca solo UNA opcion)

[IMucho [JBastante [JPoco [JMuypoco [INada

75.1. ;Como te afecta esta enfermedad en las RELACIONES con tu FAMILIA?
(marca solo UNA opcion)

[] Mifamilia comprende mi enfermedad y me siento apoyado/a
[] Mifamilia NO comprende mi enfermedad, pero me apoya
[] Mifamilia NO me comprende, NO me siento apoyado/a

Impacto en las amistades

76. ¢Enqué medida te afecta esta enfermedad en tus RELACIONES con tus AMIGOS?
(marca solo UNA opcion)

[ IMucho [JBastante [JPoco [JMuypoco [JNada
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76.1. ;Como te afecta esta enfermedad en tus RELACIONES con tus AMIGOS?
(marca solo UNA opcion)

[] Mis amigos/as comprenden mi enfermedad y me siento apoyado/a
[ ] Mis amigos/as NO comprenden mi enfermedad, pero me apoyan
[} Mis amigos/as NO me comprenden, no me siento apoyado/a

[ ] Mis amigos/as NO conocen mi situacion, NO se la he explicado

Impacto en las relaciones académicas

77. ¢En qué medida te afecta esta enfermedad en las RELACIONES EN EL
COLEGIO/INSTITUTO?
(marca solo UNA opcion)

[ IMucho [JBastante [JPoco [IMuypoco [INada

77.1. Engeneral, ;como te afecta esta enfermedad en las RELACIONES EN EL
COLEGIO/INSTITUTO?
(marca solo UNA opcion)

[] Comprenden mi enfermedad y me siento apoyado/a

[ NO comprenden mi enfermedad, pero me siento apoyado/a
[ NO me comprenden, NO me siento apoyado/a

[_] NO conocen mi situacion, NO se la he explicado

77.2. En particular, ;como te afecta la enfermedad en la relacion con tu
PROFESOR/ES EN EL COLEGIO/INSTITUTO?
(marca solo UNA opcion)[Rotar opciones]

[] Comprende mi situaciony me apoya

[ ] NO comprende mi situacion, pero me apoya
[] NO cree mi situacion y NO me apoya

[ ] NO conoce mi situacion, NO se la he explicado

Impacto de la enfermedad en el &mbito académico (colegio/instituto)

78. ¢Como te afecta/ha afectado esta enfermedad en el COLEGIO/INSTITUTO?
(marca solo UNA opcion)

[ IMucho [JBastante [JPoco [JMuypoco [INada



79.

80.

81.

Atlas de las glomerulonefritis cronicas en Espana

Cuestionarios

¢Como te afecta o te ha afectado esta enfermedad a tus ESTUDIOS?
(puedes marcar MAS de una opcién)

[ ] No me ha afectado [excluyente]

[ ] He repetido algtn curso

[] Pospuse/he pospuesto acabar mis estudios
[l Abandoné/he abandonado mis estudios

¢La DIALISIS te afecta o te ha afectado en el desarrollo de tus ESTUDIOS?
(marca solo UNA opcion)

[]Si [ INo [ INo sabe/No contesta

(EI TRASPLANTE te afecta o te ha afectado en el desarrollo de tus
ESTUDIOS?
(marca solo UNA opcion)

[]Si [ INo [ INo sabe/No contesta

A

7 GN

ATLAS
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SECCION 3. RECORRIDO DEL PACIENTE

Emociones, Sentimientos y Satisfaccion

82. Escoge aquellas EMOCIONES/SENTIMIENTOS con los que te identificaste en
los distintos momentos de tu enfermedad:
(puedes marcar MAS de una opcién)

1. Desesperacion | a. Emociones cuando aparecieron los PRIMEROS SINTOMAS

b. Emociones cuando te DIAGNOSTICARON LA ENFERMEDAD

c. Emociones cuando supiste que tenias que hacer DIALISIS

d. Emociones cuando estabas en DIALISIS

e. Emociones cuando entraste en lista de espera de TRASPLANTE

f. Emociones después del TRASPLANTE

1. Desesperacion | a. Emociones cuando aparecieron los PRIMEROS SINTOMAS

b. Emociones cuando te DIAGNOSTICARON LA ENFERMEDAD

c. Emociones cuando supiste que tenias que hacer DIALISIS

d. Emociones cuando estabas en DIALISIS

e. Emociones cuando entraste en lista de espera de TRASPLANTE

f. Emociones después del TRASPLANTE

2. Ansiedad a. Emociones cuando aparecieron los PRIMEROS SINTOMAS
b. Emociones cuando te DIAGNOSTICARON LA ENFERMEDAD

c. Emociones cuando supiste que tenias que hacer DIALISIS

d. Emociones cuando estabas en DIALISIS

e. Emociones cuando entraste en lista de espera de TRASPLANTE

f. Emociones después del TRASPLANTE

3. Tristeza a. Emociones cuando aparecieron los PRIMEROS SINTOMAS
b. Emociones cuando te DIAGNOSTICARON LA ENFERMEDAD

c. Emociones cuando supiste que tenias que hacer DIALISIS

d. Emociones cuando estabas en DIALISIS

e. Emociones cuando entraste en lista de espera de TRASPLANTE

f. Emociones después del TRASPLANTE
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Cuestionarios

4, Culpabilidad

. Emociones cuando aparecieron los PRIMEROS SINTOMAS

. Emociones cuando te DIAGNOSTICARON LA ENFERMEDAD

. Emociones cuando supiste que tenias que hacer DIALISIS

. Emociones cuando estabas en DIALISIS

.Emociones cuando entraste en lista de espera de TRASPLANTE

.Emociones después del TRASPLANTE

5. Vergiienza

. Emociones cuando aparecieron los PRIMEROS SINTOMAS

. Emociones cuando te DIAGNOSTICARON LA ENFERMEDAD

. Emociones cuando supiste que tenias que hacer DIALISIS

. Emociones cuando estabas en DIALISIS

.Emociones cuando entraste en lista de espera de TRASPLANTE

.Emociones después del TRASPLANTE

6. Soledad

. Emociones cuando aparecieron los PRIMEROS SINTOMAS

. Emociones cuando te DIAGNOSTICARON LA ENFERMEDAD

. Emociones cuando supiste que tenias que hacer DIALISIS

.Emociones cuando estabas en DIALISIS

. Emociones cuando entraste en lista de espera de TRASPLANTE

.Emociones después del TRASPLANTE

7. Miedo

. Emociones cuando aparecieron los PRIMEROS SINTOMAS

. Emociones cuando te DIAGNOSTICARON LA ENFERMEDAD

. Emociones cuando supiste que tenias que hacer DIALISIS

. Emociones cuando estabas en DIALISIS

.Emociones cuando entraste en lista de espera de TRASPLANTE

. Emociones después del TRASPLANTE

8. Frustracion

. Emociones cuando aparecieron los PRIMEROS SINTOMAS

. Emociones cuando te DIAGNOSTICARON LA ENFERMEDAD

. Emociones cuando supiste que tenias que hacer DIALISIS

d.

Emociones cuando estabas en DIALISIS

B

Emociones cuando entraste en lista de espera de TRASPLANTE

f.

Emociones después del TRASPLANTE

YGN

ATLAS
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9. Incomprensién | a. Emociones cuando aparecieron los PRIMEROS SINTOMAS

b. Emociones cuando te DIAGNOSTICARON LA ENFERMEDAD

c. Emociones cuando supiste que tenias que hacer DIALISIS

d. Emociones cuando estabas en DIALISIS

e. Emociones cuando entraste en LISTA DE ESPERA DE TRASPLANTE
f. Emociones después del TRASPLANTE

10. Ira/Enfado a. Emociones cuando aparecieron los PRIMEROS SINTOMAS
b. Emociones cuando te DIAGNOSTICARON LA ENFERMEDAD

c. Emociones cuando supiste que tenias que hacer DIALISIS

d. Emociones cuando estabas en DIALISIS

e. Emociones cuando entraste en LISTA DE ESPERA DE TRASPLANTE
f. Emociones después del TRASPLANTE

11. Preocupacion | a. Emociones cuando aparecieron los PRIMEROS SINTOMAS

b. Emociones cuando te DIAGNOSTICARON LA ENFERMEDAD

c. Emociones cuando supiste que tenias que hacer DIALISIS

d. Emociones cuando estabas en DIALISIS

e. Emociones cuando entraste en LISTA DE ESPERA DE TRASPLANTE
f. Emociones después del TRASPLANTE

12. Aceptacion a. Emociones cuando aparecieron los PRIMEROS SINTOMAS
b. Emociones cuando te DIAGNOSTICARON LA ENFERMEDAD

c. Emociones cuando supiste que tenias que hacer DIALISIS

d. Emociones cuando estabas en DIALISIS

e. Emociones cuando entraste en LISTA DE ESPERA DE TRASPLANTE
f. Emociones después del TRASPLANTE

13. Esperanza a. Emociones cuando aparecieron los PRIMEROS SINTOMAS
b. Emociones cuando te DIAGNOSTICARON LA ENFERMEDAD

c. Emociones cuando supiste que tenias que hacer DIALISIS

d. Emociones cuando estabas en DIALISIS

e. Emociones cuando entraste en LISTA DE ESPERA DE TRASPLANTE

f. Emociones después del TRASPLANTE
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14. Optimismo a. Emociones cuando aparecieron los PRIMEROS SINTOMAS
b. Emociones cuando te DIAGNOSTICARON LA ENFERMEDAD

c. Emociones cuando supiste que tenias que hacer DIALISIS

d. Emociones cuando estabas en DIALISIS

e. Emociones cuando entraste en LISTA DE ESPERA DE TRASPLANTE
f. Emociones después del TRASPLANTE

15. Me he sentido | a. Emociones cuando aparecieron los PRIMEROS SINTOMAS

dnferentfa G b. Emociones cuando te DIAGNOSTICARON LA ENFERMEDAD
los demas

c. Emociones cuando supiste que tenias que hacer DIALISIS

d. Emociones cuando estabas en DIALISIS

e. Emociones cuando entraste en LISTA DE ESPERA DE TRASPLANTE
f. Emociones después del TRASPLANTE

SECCION 4. TRATAMIENTO

Satisfaccidn, valoracion y preferencias en el tratamiento

83. ¢Te encuentras SATISFECHO con el MEDICAMENTO que tomas actualmente
para esta enfermedad? :
(Marca solo una opcién)

[ IMucho [JBastante [JPoco [JMuypoco [INada

83.1 Marcacon qué frase te sientes mas identificado/a enrelacion al
MEDICAMENTO que tomas actualmente para esta enfermedad:
(Marca solo una opcién)

[_] No me encuentro bien, sigo teniendo sintomas

[] Me encuentro un poco mejor, pero no suficientemente bien

[] Me encuentro mucho mejor, aunque alguna vez tengo algun sintoma
[] Me encuentro muy bien, no tengo ningun sintoma
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ATLAs Cuestionarios

84. Las tres cosas que MAS VALORO de un tratamiento para esta enfermedad son...

1) Lo que maés valoro en primer lugar (marca solo UNA opcidén)

EFICACIA 1. Que los sintomas (hinchazén, sangre en orina, ...) mejoren

2. Que frene/retrase mi enfermedad

3. Que mantenga/mejore el funcionamiento de mi rinon

4. Que elimine el cansancio

SEGURIDAD 5. Que sea seqguro

6. Que no me provoque cambios fisicos (aumento del
vello, aumento de peso, hinchazon,...)

ADMINISTRACION | 7. Que sea rapido

8. Que no afecte a mivida

9. Que sea facil de utilizar

RECOMENDACION | 10. Que lo usen otros pacientes y les vaya bien

1) Lo que maés valoro en segundo lugar (marca solo UNA opcién)

EFICACIA 1. Que los sintomas (hinchazén, sangre en orina, ...) mejoren

2. Que frene/retrase mi enfermedad

3. Que mantenga/mejore el funcionamiento de mi rinon

4. Que elimine el cansancio

SEGURIDAD 5. Que sea sequro

6. Que no me provoque cambios fisicos (aumento del
vello, aumento de peso, hinchazon,...)

ADMINISTRACION | 7. Que sea rapido

8. Que no afecte a mivida

9. Que sea facil de utilizar

RECOMENDACION | 10. Que lo usen otros pacientes y les vaya bien
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1) Lo que mas valoro en tercer lugar (marca solo UNA opcion)

EFICACIA 1. Que los sintomas (hinchazén, sangre en orina, ...) mejoren

2. Que frene/retrase mi enfermedad

3. Que mantenga/mejore el funcionamiento de mi rinon

4. Que elimine el cansancio

SEGURIDAD 5. Que sea seguro

6. Que no me provoque cambios fisicos (aumento del
vello, aumento de peso, hinchazon,...)

ADMINISTRACION | 7. Que sea rapido

8. Que no afecte a mivida

9. Que sea facil de utilizar

RECOMENDACION | 10. Que lo usen otros pacientes y les vaya bien

85. En el caso que necesitaras un tratamiento para esta enfermedad, ;como
preferirias que te den el tratamiento?
(marca solo UNA opcién)

[ ] Tragandome una pastilla(comprimido)10 2 veces al dia

[ ] Pinchandote tu mismo o tus familiares con unainyeccion bajo la piel 2 veces ala
semana (subcutanea)

[ ] Que un médico o enfermero te ponga una inyeccion bajo la piel 2 veces a la
semana(subcutanea)

[ ] Que te pongan una inyeccion o goteo en una vena cada 2-4 veces semanas
(intravenosa)




MUCHAS GRACIAS POR VUESTRA COLABORACION
EN ESTE ESTUDIO DE MERCADO
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