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IMPORTANTE:

Si atendié a mas de una persona con una enfermedad pridnica, envie solo una respuesta. No envie 1
respuesta para varias personas, ya gue no podremos usar su respuesta.

Su participacion en esta encuesta es completamente voluntaria y puede optar por dejar de participar en
la encuesta en cualquier momento. Sus respuestas a esta encuesta seran anonimizadas. La informacién

identificable no se compartira con nadie fuera de lonis.

Entiendo el propdsito de esta encuesta y cdmo se usaran estos datos, y acepto participar.

a.
b.

Si
No

Indique de qué organizacion de pacientes es miembro:

Fundacion Espainola de Enfermedades Pridnicas

1. Seleccione la afirmacidon que mejor describa sus circunstancias.

a)

b)

c)
d)

era un cuidador de (cuidé de) una persona que fallecié y tenia un diagnéstico de una enfermedad
pridnica

fue un cuidador de (cuidd) de una persona que fallecié y se sospecha que tuvo una enfermedad
pridnica, pero nunca se hizo un diagndstico confirmatorio

soy un cuidador (cuidando) de una persona que tiene una enfermedad pridnica y aun vive

Otro

éCual era/es su relacién con la persona con enfermedad pridnica que cuidaba/cuida?

Coényuge de una persona con una enfermedad pridnica

Hijo de una persona con una enfermedad pridnica

Padre de una persona con una enfermedad pridnica

Otro pariente o amigo cercano de una persona con una enfermedad pridnica
Otro, por favor explique (en inglés):

é¢Dénde vivia/vive la persona con una enfermedad pridnica mientras la cuidaba/cuida?

a)
b)
c)
d)

Area urbana (ciudad)

Area suburbana

Area rural

Otros (especificar en inglés):

La persona que cuid6 fue diagnosticada con una enfermedad pridnica:

a)
b)

Antes de que falleciera
Después de que falleciera
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5. La enfermedad pridnica especifica que fue diagnosticada era:
a) Sindrome de Gerstmann-Straussler-Scheinker (GSS)
b) Enfermedad de Creutzfeldt-Jakob esporadica (sCID)
c) Enfermedad de Creutzfeldt-Jakob genética/familiar (gCJD / fCID)
d) Insomnio Familiar Fatal (IFF)
e) Enfermedad de Creutzfeldt-Jakob adquirida
f) No estoy seguro
g) Otros (especificar en inglés):

6. ¢Cuantos meses transcurrieron desde que comenzaron los sintomas de la enfermedad pridnica
hasta su fallecimiento?

(texto abierto en inglés)

7. Desde el momento en que comenzaron los sintomas de la enfermedad pridnica, écuanto tiempo
pudo la persona con la enfermedad pridnica realizar salidas breves (como ir a la tienda o visitar
amigos) con la ayuda de usted u otras personas?

a) Mas de 5 meses
b) 5 meses

c) 4 meses

d) 3 meses

e) 2 meses

f) 1mes

g) <1mes

h) no estoy seguro
i) Otro (en inglés)

8. Desde el momento en que comenzaron los sintomas de la enfermedad pridnica, écuanto tiempo
pudo la persona con la enfermedad pridnica salir de excursion de un dia completo con su ayuda o
la de otros?

a) Mas de 5 meses
b) 5 meses

c) 4 meses

d) 3 meses

e) 2 meses

f) 1mes

g) <1mes

h) no estoy seguro
i) Otro (en inglés)

9. Desde el momento en que comenzaron los sintomas de la enfermedad pridnica, écuanto tiempo
pudo la persona con la enfermedad pridnica pasar la noche fuera de su residencia principal con la
ayuda de usted o de otras personas?

i) Mas de 5 meses
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10.

11.

12.

k)

5 meses

4 meses

3 meses

2 meses

1 mes

<1 mes

no estoy seguro
Otro (en inglés)

Desde el momento en que comenzaron los sintomas de la enfermedad pridnica, écuanto tiempo
pudo la persona con la enfermedad pridnica viajar hasta 2 horas en automévil (por ejemplo, para ir
a las visitas al médico) con la ayuda de usted o de otras personas?

a)
b)
c)
d)
e)
f)

8)
h)
i)

Mas de 5 meses
5 meses

4 meses

3 meses

2 meses

1 mes

<1 mes

no estoy seguro
Otro (en inglés)

Desde el momento en que comenzaron los sintomas de la enfermedad pridnica, écuanto tiempo
pudo la persona con la enfermedad pridnica viajar hasta 4 horas en automévil (por ejemplo, para ir
a las visitas al médico) con su ayuda u otras personas?

a)
b)
c)
d)
e)
f)

8)
h)
i)

Mas de 5 meses
5 meses

4 meses

3 meses

2 meses

1 mes

<1 mes

no estoy seguro
Otro (en inglés)

Desde el momento en que comenzaron los sintomas de la enfermedad pridnica, écuanto tiempo la
persona con la enfermedad pridnica pudo viajar en avion con su ayuda u otras personas?

a)
b)
c)
d)
e)
f)

Mas de 5 meses
5 meses

4 meses

3 meses

2 meses

1 mes
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g) <1mes
h) no estoy seguro
i) Otro (en inglés)

13. Desde el momento en que comenzaron los sintomas de la enfermedad pridnica, écuanto tiempo
pudo la persona con la enfermedad pridnica viajar en tren con su ayuda u otras personas?

i) Mas de 5 meses

k) 5 meses

I) 4 meses

m) 3 meses

n) 2 meses

o) 1mes

p) <1 mes

g) no estoy seguro

r) Otro (eninglés)

14. ¢{La persona fue atendida en un centro médico durante algin tiempo? Si es asi, équé tipo de
atencion y por cuanto tiempo? (Seleccione todas las que correspondan).
a) Nunca fue atendido en un centro médico

b) Hogar de ancianos (cuanto tiempo)

c) Hogar de cuidados paliativos (cuanto tiempo)
d) Atencién residencial (cuanto tiempo)

e) Atencién médica domiciliaria (cuanto tiempo)
f) Hospital (cuanto tiempo)

g) Otros (especificar en inglés)

lonis estd explorando si es factible realizar un ensayo clinico para comprender si un farmaco en
investigacion para la enfermedad pridnica es seguro y para comprender como actua el farmaco en
investigacion. Este estudio no evaluaria si es efectivo o tiene beneficios.

El estudio implicaria viajar a un centro médico. Todos los gastos de viaje estarian cubiertos.

Implicaria pasar parte de un dia o un dia completo en el centro médico para exdmenes médicos
aproximadamente una vez al mes. También requeriria que un cuidador hable con el personal médico por
teléfono entre las visitas al centro médico.

15. ¢{Recuerda cuando comenzaron a aparecer los primeros sintomas de la persona afectada?

En esa etapa inicial, ¢habrian estado dispuestos a participar en un ensayo clinico que requiere viajar a
un centro médico aproximadamente una vez al mes como se describe anteriormente?

a) Si, definitivamente
b) Tal vez (explique en inglés)
c) No, en absoluto (si contesta esto se le pedird luego gue explique por qué)
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d) No estoy seguro

17. Indicé que la persona a la que cuidaba hubiera estado (o podria haber estado) dispuesta a participar
en el ensayo clinico descrito o que no esta seguro. Si la persona a la que cuidaba hubiera decidido
participar, ademas de todos los gastos de viaje cubiertos, équé tipo de servicios de apoyo habria
necesitado para hacerlo posible (seleccione todos los que correspondan):

a) Un apoyo psicoldgico

b) Apoyo para el cuidado de nifios

c) Apoyo para el cuidado de mascotas

d) Tarjetas prepago para gastos

e) Eleccidon de hotel o alojamiento AirBnB

f) Trabajador profesional de la salud que lo acompafie.
g) Nada seria util

h) Otro (explicar en inglés):

18. Si el medicamento en investigacion que se esta probando en un ensayo clinico se administrara por
via intratecal (como una epidural, a través de una aguja insertada en la parte inferior de la espalda
en el drea abierta llena de liquido alrededor de la columna) y se requirieran varias inyecciones
durante varios meses, écree que esto habria influido su interés en participar en el ensayo clinico?
a) Si(explique en inglés)

b) Quizas (explique en inglés)
c) No (explique en inglés)
d) No estoy seguro

19. Si el disefio del ensayo clinico requiriera que algunas inyecciones intratecales contuvieran el
farmaco en investigacion, pero otras inyecciones intratecales contuvieran un placebo (una sustancia
inactiva e inofensiva), écree que esto habria influido en su interés por participar en el ensayo?

a. Si(explique en inglés)

b. Quizas (explique en inglés)
c. No (explique en inglés)

d. No estoy seguro

20. Si es poco probable que la participacidn en un ensayo clinico los beneficie directamente, pero puede
beneficiar a los pacientes con enfermedades pridnicas en el futuro, écree que esto habria influido
en su interés por participar en el ensayo?

a. Si(explique en inglés)

b. Quizas (explique en inglés)
c. No (explique en inglés)

d. No estoy seguro
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21. ¢éSe convirtid en la representacion legalmente autorizada (LAR) de la persona en algtin momento
durante su enfermedad? (Un LAR permite que una persona designada tome decisiones por alguien
que ya no puede hacerlo por si mismo)

a) Si, en las primeras etapas de su enfermedad
b) Si, en las ultimas etapas de su enfermedad
¢) Nonunca

d) No estoy seguro

e) Otro (explicar en inglés)

2 2. Si hubiera habido un ensayo clinico disponible mientras usted cuidaba a la persona, écdmo le habria
afectado a usted como cuidador?

a) Hubiera hecho las cosas mas dificiles/complicadas para mi (si_contesta esta le pedirdn
explicaciones en inglés)

b) No habria hecho mucha diferencia para mi
c) Me hubiera facilitado las cosas

d) no estoy seguro

e) Otros (especificar en inglés)

Muchas gracias por tomarse el tiempo de responder esta encuesta. Tenga en cuenta que lonis considerara
cuidadosamente los comentarios que ha proporcionado. Estamos inmensamente agradecidos por su
valioso aporte.



