Cystic Fibrosis Quality of Life Questionnaire (CFQoL) - Kwestionariusz Dotyczący Jakości Życia Chorych na Mukowiscydozę
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Wersja oryginału została zmieniona i dostosowana do wypełniania drogą internetową. 

Poniższy kwestionariusz ma służyć określeniu wpływu mukowiscydozy na tryb życia. Proszę przeczytać każde zdanie i zaznaczyć odpowiedź, która najbardziej odpowiada Państwa odczuciom, wybierając jedną odpowiedź i proszę wpisać ją w Karcie odpowiedzi.. Proszę postarać się odpowiedzieć na WSZYSTKIE pytania, na tyle szczerze, na ile to możliwe. 

CZĘŚĆ PIERWSZA: 
Jak często wydawało się Panu/ Pani, w ciągu ostatnich dwóch tygodni, że mukowiscydoza ma wpływ na następujące aspekty sprawności fizycznej / ruchowej? 

1. Z powodu choroby (mukowiscydozy) w ciągu ostatnich dwóch tygodni miałem trudności z wykonywaniem ciężkich prac fizycznych, np. kopaniem łopatą, przesuwaniem mebli, myciem samochodu, odkurzaniem, itd. 

a) cały czas 
b) bardzo często 
c) dość często 
d) czasami 
e) od czasu do czasu 
f) nigdy 

2. Przez ostatnie dwa tygodnie mukowiscydoza nie pozwoliła mi wyjść z domu po sprawunki, np. zapłacenie rachunków, wysłanie listu, zrobienie małych zakupów, itd. 
a) cały czas 
b) bardzo często 
c) dość często 
d) czasami 
e) od czasu do czasu 
f) nigdy 

3. Z powodu mojej choroby (mukowiscydozy) w ciągu ostatnich dwóch tygodni trudno mi było wykonywać lekkie prace domowe, np. przygotowanie małych posiłków, zmywanie, odbieranie poczty, itd. 
a) cały czas 
b) bardzo często 
c) dość często 
d) czasami 
e) od czasu do czasu 
f) nigdy 
4. Przez ostatnie dwa tygodnie poruszanie się po domu sprawiało mi trudność z powodu mojej choroby (mukowiscydozy). 
a) cały czas 
b) bardzo często 
c) dość często 
d) czasami 
e) od czasu do czasu 
f) nigdy 
5. W ciągu ostatnich dwóch tygodni moja choroba (mukowiscydoza) utrudniała mi opuszczanie łóżka lub fotela. 
a) cały czas 
b) bardzo często 
c) dość często 
d) czasami 
e) od czasu do czasu 
f) nigdy 
6. Pomimo mukowiscydozy przez ostatnie dwa tygodnie poruszałem się i robiłem to, na co miałem ochotę. 
a) cały czas 
b) bardzo często 
c) dość często 
d) czasami 
e) od czasu do czasu 
f) nigdy 
7. W ciągu ostatnich dwóch tygodni były takie miejsca, w których chciałem pójść, a nie poszedłem ze względu na moja chorobę ( mukowiscydozę). 
a) cały czas 
b) bardzo często 
c) dość często 
d) czasami 
e) od czasu do czasu 
f) nigdy 
8. Moja choroba (mukowiscydoza) ograniczyła rodzaje sportu i gimnastyki, jakie mogłem uprawiać w ciągu ostatnich dwóch tygodni. 
a) cały czas 
b) bardzo często 
c) dość często 
d) czasami 
e) od czasu do czasu 
f) nigdy 
9. W ciągu ostatnich dwóch tygodni moja choroba (mukowiscydoza) sprawiła, że czułem, że brak mi energii. a) cały czas 
b) bardzo często 
c) dość często 
d) czasami 
e) od czasu do czasu 
f) nigdy 

10. Przez ostatnie dwa tygodnie zdałem sobie sprawę, że sprawność fizyczna i ruchowa miały wpływ na jakość mojego życia, czyniąc je mniej przyjemnym. 
a) cały czas 
b) bardzo często 
c) dość często 
d) czasami 
e) od czasu do czasu 
f) nigdy 

CZEŚĆ DRUGA: 
Czy przez ostatnie dwa tygodnie choroba wpłynęła na Państwa życie towarzyskie w następujący sposób? 

11. Podczas spotkań towarzyskich w okresie ostatnich dwóch tygodni z powodu mojej choroby (mukowiscydozy) zachowywałem się ostrożniej niż bym chciał. 
a) cały czas 
b) bardzo często 
c) dość często 
d) czasami 
e) od czasu do czasu 
f) nigdy 
12. Przez ostatnie dwa tygodnie z powodu mojej choroby (mukowiscydozy) raczej unikałem odwiedzin u znajomych.

a) cały czas 
b) bardzo często 
c) dość często 
d) czasami 
e) od czasu do czasu 
f) nigdy 

13. W ciągu ostatnich dwóch tygodni z powodu mojej choroby (mukowiscydozy) unikałem wychodzenia z domu i spotkań towarzyskich. 
a) cały czas 
b) bardzo często 
c) dość często 
d) czasami 
e) od czasu do czasu 
f) nigdy 
14. Uważam, że sposób, w jaki moja choroba (mukowiscydoza) oddziałuje na moje życie towarzyskie, ma wpływ na ogólną radość z życia.

a) cały czas 
b) bardzo często 
c) dość często 
d) czasami 
e) od czasu do czasu 
f) nigdy 

CZEŚĆ TRZECIA: 
Poniższe pytania dotyczą objawów i leczenia mukowiscydozy. W jaki sposób wpłynęły na Państwa poniższe czynniki w okresie ostatnich dwóch tygodni? 
15. Przez ostatnie dwa tygodnie leczenie (np. fizykoterapia, enzymy) okazało się bardzo czasochłonne. 
a) cały czas 
b) bardzo często 
c) dość często 
d) czasami 
e) od czasu do czasu 
f) nigdy

16. W ciągu ostatnich dwóch tygodni zabiegi przeszkadzały rzeczom, które chciałem robić. 

a) cały czas 
b) bardzo często 
c) dość często 
d) czasami 
e) od czasu do czasu 
f) nigdy 

17. Przez ostatnie dwa tygodnie uznałem, że moje lecznicze utrudnia mi korzystanie w pełni z życia (odczuwania radości z życia. 
a) cały czas 
b) bardzo często 
c) dość często 
d) czasami 
e) od czasu do czasu 
f) nigdy 

18. W okresie ostatnich dwóch tygodni brak tchu (trudność w oddychaniu) sprawiał mi kłopoty
a) cały czas 
b) bardzo często 
c) dość często 
d) czasami 
e) od czasu do czasu 
f) nigdy 

19. Przez ostatnie dwa tygodnie kaszel był dla mnie problemem. 
a) cały czas 
b) bardzo często 
c) dość często 
d) czasami 
e) od czasu do czasu 
f) nigdy 

20. W ciągu ostatnich dwóch tygodni kaszel wprawiał mnie w zakłopotanie (krępował mnie).
 a) cały czas 
b) bardzo często 
c) dość często 
d) czasami 
e) od czasu do czasu 
f) nigdy 
21. Brak tchu / kaszel sprawiły, że przez ostatnie dwa tygodnie życie było mniej przyjemne. 

a) cały czas 
b) bardzo często 
c) dość często 
d) czasami 
e) od czasu do czasu 
f) nigdy 

CZĘŚĆ CZWARTA: 
W okresie ostatnich dwóch tygodni choroba sprawiła, że czułem się: 

22. Rozżalony: 
a) cały czas 
b) bardzo często 
c) dość często 
d) czasami 
e) od czasu do czasu 
f) nigdy 

23. Zły: 
a) cały czas 
b) bardzo często 
c) dość często 
d) czasami 
e) od czasu do czasu 
f) nigdy 

24. Zakłopotany: 
a) cały czas 
b) bardzo często 
c) dość często 
d) czasami 
e) od czasu do czasu 
f) nigdy 
25. Rozdrażniony: 
a) cały czas 
b) bardzo często 
c) dość często 
d) czasami 
e) od czasu do czasu 
f) nigdy 

26. Miałem na tyle dość wszystkiego, że nic nie mogło mnie rozweselić: 
a) cały czas 
b) bardzo często 
c) dość często 
d) czasami 
e) od czasu do czasu 
f) nigdy 
27. Niespokojny : 
a) cały czas 
b) bardzo często 
c) dość często 
d) czasami 
e) od czasu do czasu 
f) nigdy 
28. Sfrustrowany: 
a) cały czas 
b) bardzo często 
c) dość często 
d) czasami 
e) od czasu do czasu 
f) nigdy 
29. Stan emocjonalny spowodowany przez chorobę ma wpływ na jakość mojego życia. 
a) cały czas 
b) bardzo często 
c) dość często 
d) czasami 
e) od czasu do czasu 
f) nigdy 

PROSZĘ PAMIĘTAĆ, że pozostałe części mają nieco inną skalę dla odpowiedzi – należy wskazać, w jakim stopniu zgadzają się Państwo lub nie zgadzają z podanym zdaniem. Odpowiedź najbliższą Państwa odczuciom należy zaznaczyć w Karcie odpowiedzi. Proszę postarać się odpowiedzieć na WSZYSTKIE pytania, na tyle szczerze, na ile to możliwe. 

CZĘŚĆ PIĄTA: 
Kolejna część zawiera pytania dotyczące obaw na przyszłość związanych z mukowiscydozą: 

30. Martwi mnie to, że mogę nie mieć w ogóle dzieci / więcej dzieci. 

a) zdecydowanie tak
b) raczej tak
c) raczej nie 
d) nie 
f) zdecydowanie  nie 

31. Martwię się badaniem kwalifikującym mnie do przeszczepu płuco-serca. 
a) zdecydowanie tak
b) raczej tak
c) raczej nie 
d) nie 
f) zdecydowanie  nie 
32. Martwi mnie możliwość konieczności przeszczepu płuco-serca. 
a) zdecydowanie tak
b) raczej tak
c) raczej nie 
d) nie 
f) zdecydowanie  nie 
33. Martwię się, że mukowiscydoza skróci mi życie. 
a) zdecydowanie tak
b) raczej tak
c) raczej nie 
d) nie 
f) zdecydowanie  nie 

34. Myślenie o przyszłości w ogóle dostarcza mi obaw / zmartwień. 
a) zdecydowanie tak
b) raczej tak
c) raczej nie 
d) nie 
f) zdecydowanie  nie 
35. Moje obawy dotyczące przyszłości czynią życie mniej szczęśliwym. 
a) zdecydowanie tak
b) raczej tak
c) raczej nie 
d) nie 
f) zdecydowanie  nie 

CZĘŚĆ SZÓSTA: 
Czy na ogół zgadza się Pan(i) lub nie, że mukowiscydoza wpłynęła na Pana/-i stosunki z innymi ludźmi w następujący sposób? 

36. Nawiązywanie nowych relacji / przyjaźni jest trudne ze względu na moją chorobę (mukowiscydozę). 
a) zdecydowanie tak
b) raczej tak
c) raczej nie 
d) nie 
f) zdecydowanie  nie 
37. Wydaje mi się, że znajomi nie zawsze rozumieją ograniczenia, jakie nakłada na mnie moja choroba (mukowiscydoza) 
a) zdecydowanie tak
b) raczej tak
c) raczej nie 
d) nie 
f) zdecydowanie  nie 
38. Moja choroba utrudnia mi nawiązywanie kontaktów intymnych. 
a) zdecydowanie tak
b) raczej tak
c) raczej nie 
d) nie 
f) zdecydowanie  nie 

39. Moja choroba (mukowiscydoza) utrudnia mi utrzymanie kontaktów intymnych. 
a) zdecydowanie tak
b) raczej tak
c) raczej nie 
d) nie 
f) zdecydowanie  nie 
40. Uważam, że moja choroba (mukowiscydoza) przeszkadza mi w osiągnięciu udanego życia seksualnego. 
a) zdecydowanie tak
b) raczej tak
c) raczej nie 
d) nie 
f) zdecydowanie  nie 
41. Uważam, że moja choroba (mukowiscydoza) sprawia, że czuję się inny niż moi rówieśnicy. 
a) zdecydowanie tak
b) raczej tak
c) raczej nie 
d) nie 
f) zdecydowanie  nie 
42.Moja choroba (mukowiscydoza) sprawia, że czuję się wyizolowany od innych.
 a) zdecydowanie tak
b) raczej tak
c) raczej nie 
d) nie 
f) zdecydowanie  nie 
43. Obawiam się, że moja choroba (mukowiscydoza) jest uciążliwa dla bliskich.
 a) zdecydowanie tak
b) raczej tak
c) raczej nie 
d) nie 
f) zdecydowanie  nie 
44. Martwię się że z powodu mojej choroby (mukowiscydozy) nigdy nie będę mógł prowadzić samodzielnego życia. 
a) zdecydowanie tak
b) raczej tak
c) raczej nie 
d) nie 
f) zdecydowanie  nie 

45. Wpływ, jaki ma choroba (mukowiscydoza) na moje stosunki z innymi ludźmi, odbija się na jakości życia, czyniąc je mniej przyjemnym. 
a) zdecydowanie tak
b) raczej tak
c) raczej nie 
d) nie 
f) zdecydowanie  nie 

CZĘŚĆ SIÓDMA: 
Mukowiscydoza może wpływać na wzrost / wagę – jaki ma to ogólnie wpływ na Państwa samopoczucie? 

46. Uważam, że choroba (mukowiscydoza) sprawiła, że jestem zbyt niski/ -a. 

 a) zdecydowanie tak
b) raczej tak
c) raczej nie 
d) nie 
f) zdecydowanie  nie 

47. Uważam, że z powodu mojej choroby (mukowiscydozy) jestem zbyt szczupły/ -a. 
a) zdecydowanie tak
b) raczej tak
c) raczej nie 
d) nie 
f) zdecydowanie  nie 

48. Wpływ mojej choroby (mukowiscydozy) na mój wygląd (wzrost / wagę) sprawił, że jestem mniej szczęśliwy/ -a w życiu.

a) zdecydowanie tak
b) raczej tak
c) raczej nie 
d) nie 
f) zdecydowanie  nie 

CZĘŚĆ ÓSMA: 
Następna część zawiera pytania dotyczące problemów, jakie mogą Państwo mieć na uczelni, w pracy LUB szkole z powodu mukowiscydozy. Jeśli nie pracują Państwo ani się nie uczą, proszę odpowiedzieć na pytania odnosząc się do doświadczeń z przeszłości. 

49. Choroba (mukowiscydoza) sprawia/ -ła, że znalezienie odpowiedniej szkoły / uczelni / pracy było trudne. 
a) zdecydowanie tak
b) raczej tak
c) raczej nie 
d) nie 
f) zdecydowanie  nie 
50. Utrzymanie pracy / szkoły / uczelni jest / było trudne z powodu mojej choroby (mukowiscydozy). 
a) zdecydowanie tak
b) raczej tak
c) raczej nie 
d) nie 
f) zdecydowanie  nie 

51. Z powodu mojej choroby (mukowiscydozy) jestem niezdolny do pracy / uczęszczania do szkoły (na uczelnię). 
a) zdecydowanie tak
b) raczej tak
c) raczej nie 
d) nie 
f) zdecydowanie  nie 
52. Uważam, że choroba (mukowiscydoza) przeszkadza mi w karierze / nauce LUB szkole do tego stopnia, że jestem mniej zadowolony z życia. 

a) zdecydowanie tak
b) raczej tak
c) raczej nie 
d) nie 
f) zdecydowanie  nie 
Dziękuję  za wypełnienie kwestionariusza.
