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UNDERSØGELSE  AF PATIENTERS OPLEVELSE 

 
INTRODUKTION 

 
1. Hvor længe er det siden, at du først blev 
behandlet for en neuroendokrin tumor? (Dette 
kan omfatte kirurgi, kemoterapi, 
strålebehandling eller anden behandling for din 
NET. At få en diagnose og blive fulgt op med en  
'vent og se' tilgang betragtes også som 
behandling.)  

1 Mindre end 1 år 

2 1 til 5 år 

3 Mere end 5 år 

4 Mere end 10 år 

5 Ved ikke / kan ikke huske 
 
 
2. Har du fået konstateret en neuroendokrin 
tumor inden for de sidste 12 måneder?  

1 Ja                                       GÅ TIL 3   

2 Nej                                      GÅ TIL 11  

3 Ved ikke                              GÅ TIL 11 
 
 

3. Hvad tænkte du om den tid, du skulle vente 
på scanninger eller andre diagnostiske test vedr. 
din oprindelige diagnose, da du var på ENETS 
Centre of Excellence? 

1 Det var i orden  

2 Det tog lidt for længe  

3 Det tog alt for længe  

4 Ikke relevant 

5 Ved ikke / kan ikke huske  

 
 
 
 
 
 

 
 
4. Forstod du den forklaring om, hvad der var 
galt med dig, som du fik på ENETS Centre of 
Excellence? 

1 Ja, jeg forstod den fuldstændigt  

2 Ja, jeg forstod noget af den  

3 Jeg fik ikke noget forklaret  

4 Nej, jeg forstod den ikke  

5 Ved ikke / kan ikke huske  
 

 
5. Da du på ENETS Centre of Excellence fik at 
vide, at du havde en neuroendokrin tumor, blev 
du så tilbudt skriftlig information derom? 

1 Ja, og den var nem at forstå  

2 Ja, men den var svær at forstå  

3 
Nej, jeg fik ingen information om den type 
tumor, jeg havde  

4 Jeg havde ikke brug for skriftlig information  

5 Ved ikke / kan ikke huske  

 
6. Hvad synes du om den måde, hvorpå du på 
ENETS Centre of Excellence fik fortalt, at du havde 
en neuroendokrin tumor? 

1 Det blev gjort følsomt 

2 Det kunne være blevet gjort mere følsomt  

3 
Det burde have været gjort meget mere 
følsomt 

4 
Jeg fik ikke min diagnose på et NET-
specialcenter  

5 
Ved ikke / kan ikke huske  
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DIAGNOSE 
 

7. Hvad tænker du om den tid, du skulle vente, 
før du fik din første aftale med en specialist? 

1  Jeg kom til hurtigere end ventet 

2 
Jeg kom til så hurtigt, som jeg mente, det 
var nødvendigt  

3 Jeg burde være kommet til lidt tidligere 

4 Jeg burde være kommet til meget tidligere  

 
8. Hvor længe skulle du vente, fra du blev 
henvist, og til du blev tilset på et ENETS Centre 
of Excellence?  

1 Mindre end 2 uger 

2 2-4 uger 

3 5-8 uger 

4 9+ uger 

5 Ved ikke / kan ikke huske 

6 Ikke relevant 
 
9. Forklarede et medlem af personalet på 
ENETS Centre of Excellence dig formålet med 
scanninger eller andre diagnostiske test, før 
disse blev udført? 
 

1 
Ja, alle scanninger og andre 
diagnostiske test blev forklaret  

2 
Kun nogle scanninger og andre 
diagnostiske test blev forklaret  

3 
Ingen scanninger og andre diagnostiske 
test blev forklaret  

4 Jeg havde ikke brug for forklaringer  

5 Ved ikke / kan ikke huske  

 
 
10. Hvis du har fået foretaget scanninger eller 
andre diagnostiske test inden for de sidste 6 
måneder på et ENETS Centre of Excellence, 
modtog du så skriftlig information om din(e) 
scanning(er) eller andre diagnostiske test? 
(Dette er yderligere information, der forklarer 
scanningerne – ikke bare et brev om konsultationen.)  

1 
Ja, for alle scanninger eller andre 
diagnostiske test, der blev udført  

2 
Kun for nogle scanninger eller andre 
diagnostiske test  

3 
Nej, ikke for nogen scanning eller anden 
diagnostisk test  

4 
Jeg havde ikke brug for skriftlig 
information  

5 Ved ikke / kan ikke huske  

 
11. Hvis du har fået foretaget test på et ENETS 
Centre of Excellence inden for de sidste 6 
måneder, hvor længe skulle du så vente på 
resultaterne af dine scanninger eller andre 
diagnostiske test? 

1 Mindre end 2 uger 

2 2-4 uger 

3 5-8 uger 

4 9+ uger 

5 Ved ikke / kan ikke huske 
 
12. Blev resultaterne af de scanninger eller andre 
diagnostiske test, du fik udført på ENETS Centre 
of EXCELLENCE, forklaret efterfølgende på en 
måde, du kunne forstå?  
 

1 
Ja, for alle scanninger eller andre 
diagnostiske test, der blev udført  

2 
Kun for nogle scanninger eller andre 
diagnostiske test  

3 
Nej, ikke for nogen scanning eller anden 
diagnostisk test  

4 
Jeg havde ikke brug for forklaringer af 
resultaterne  

5 Ved ikke / kan ikke huske  
 
  



 

 
  

 

– Den fulde version af spørgeskemaet er blevet testet og verificeret af ENETS. –              Side  3 
 

BEHANDLING 
 
13. Blev alle behandlingsmuligheder forklaret for 
dig, før du påbegyndte behandling for en 
neuroendokrin tumor? (At være noteret som 'vent 
og se' regnes som behandling). 

 1 Ja, fuldstændigt  

 2 Ja, til en vis grad  

 3 Nej  

 4 
Jeg fik forklaret, at der kun fandtes én 
type behandling, der var egnet for mig  

 5 Ved ikke / kan ikke huske  
 

14. Ved du, om din behandlingsplan blev 
diskuteret ved et multidisciplinært team- (MDT) / 
tumormøde?  
 
MDT'er består af en række eksperter, der har 
specialviden og -uddannelse vedr. specifikke 
tumorer. Disse teams mødes jævnligt for at 
diskutere individuelle sager og for at planlægge 
den bedste behandling for patienten. 
 

1 
Ja, på et særligt NET-specifikt MDT-
/tumormøde                            GÅ TIL 15 

2 

Ja, på et andet MDT-/tumormøde relateret 
til tumorens placering (fx i tarmen / i 
bugspytkirtlen)                        GÅ TIL 15 

3 Nej                                          GÅ TIL 16 

4 Jeg blev ikke informeret          GÅ TIL 16 

5 Ved ikke / kan ikke huske       GÅ TIL 16 
 

15. Blev du informeret om resultatet af mødet?  

1 Ja  

2 Nej, men det ville jeg gerne have været  

3 Jeg ville ikke høre resultatet  

4 Ved ikke / kan ikke huske  
 

 

KIRURGI OG INDLÆGGELSE 
 
 

16. Er du blevet opereret på et ENETS Centre of 
Excellence i løbet af de sidste 12 måneder som 
del af din behandling for en neuroendokrin 
tumor?  

1 Ja                                    GÅ TIL 17 

2 Nej                                   GÅ TIL 19 
 
17. Havde du alle de oplysninger om din 
operation, du havde brug for, inden beslutninger 
blev truffet? 

 1 Ja  

 2 
Nej, jeg ville gerne have haft flere 
oplysninger  

 3 Ved ikke / kan ikke huske  
 
18. Forklarede et medlem af personalet dig, 
hvordan operationen var gået, på en måde du 
kunne forstå? 

1 Ja, helt sikkert  

2 Ja, til en vis grad  

3 Nej, jeg fik ikke nogen forklaring  

4 Jeg havde ikke brug for en forklaring  

5 Ved ikke / kan ikke huske  

 
19. Blev du tilbudt muligheden for at deltage i et 
klinisk forsøg? Kliniske forsøg er 
forskningsstudier, der omfatter mennesker. 
Gennem kliniske forsøg finder læger nye måder, 
hvorpå de kan forbedre behandlinger og 
livskvaliteten hos mennesker med kræft   

1 Ja, og jeg deltog i forsøget  

2 
Ja, jeg blev spurgt, men jeg ønskede ikke 
at deltage  

3 Nej, jeg blev ikke spurgt 

4 Der var ingen kliniske forsøg  

5 Ved ikke / kan ikke huske  
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20. Blev du tilbudt praktisk vejledning og støtte 
på ENETS Centre of Excellence til håndtering 
af bivirkningerne ved din(e) behandling(er) for 
en neuroendokrin tumor?  

1 Ja, helt sikkert  

2 Ja, til en vis grad  

3 Nej 

4 Jeg havde ikke brug for støtte  

5 Ved ikke / kan ikke huske  
 
21. Var du involveret i beslutningerne omkring 
din pleje og behandling for din neuroendokrine 
tumor så meget, som du ønskede? 

1 Ja, helt sikkert  

2 Ja, til en vis grad  

3 
Nej, men jeg ville gerne have været 
involveret  

4 Ved ikke / kan ikke huske  
 

 
22. Var plejen og støtten efter, at du blev 
udskrevet fra ENETS Centre of Excellence, som 
du havde forventet, og var den tilgængelig, da du 
havde brug for den? 
Dette refererer til din udskrivelse efter et 
hospitalsophold, ikke din endelige afslutning af 
kontakt til NET-centret. 

1 
Ja, pleje var tilgængelig, og den var, 
som jeg havde forventet  

2 

 
Ja, pleje var tilgængelig, men den var 
ikke, som jeg havde forventet / den 
opfyldte ikke mine forventninger  

3 
 
Nej, pleje var ikke tilgængelig, men det 
ville jeg gerne have haft  

4 

 
Nej, jeg var ikke interesseret i 
støtte/plejemuligheder efter udskrivelse  

5 Ved ikke / ikke sikker  
 

23. Var din udskrivelse og hjemsendelse forsinket 
af en eller anden grund?  
Dette refererer til din udskrivelse efter et 
hospitalsophold, ikke din endelige afslutning af 
kontakt til NET-centret. 

1 Ja, under en uge 

2 Ja, 1-2 uger 

3 Ja, 2-4 uger 

4 Ja, over en måned 

5 Nej, min udskrivelse var ikke forsinket 

6 Ved ikke / kan ikke huske 

 
 

SPECIALSYGEPLEJERSKER 
 
24. Havde du adgang til en specialsygeplejerske, 
der er specialist i neuroendokrine tumorer? (Dette 
er en sygeplejerske med specialindsigt i NET. Det 
kunne være en kræft-specialsygeplejerske).  

 1 Ja                                        GÅ TIL 25 

 2 Nej                                       GÅ TIL 27  

 3 Ved ikke                               GÅ TIL 27 

 
25. Hvor ofte fik du svar, du kunne forstå, når du 
stillede din specialsygeplejerske vigtige 
spørgsmål? 

1 Hver gang eller næsten hver gang  

2 Nogle gange  

3 Sjældent eller aldrig  

4 Jeg har ikke stillet nogen spørgsmål  
 
 
26. Havde specialsygeplejersken en god 
forståelse af netop din tumor?  

1 Ja  

2 Nej  

3 
Ved ikke / kan ikke huske  
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INFORMATION OG STØTTE 
27. Gav hospitalspersonalet på ENETS Centre 
of Excellence dig information om støtte eller 
selvhjælpsgrupper for personer med 
neuroendokrine tumorer?  

1 Ja  

2 
Nej, men jeg ville gerne have haft 
information  

3 Det var ikke nødvendigt  

4 Ved ikke / kan ikke huske  
 
28. Havde du på ENETS Centre of Excellence 
mulighed for en snak om, hvordan din 
neuroendokrine tumor ville påvirke din 
dagligdag?  

1 Ja 

2 
Nej, men jeg ville gerne have haft en 
snak eller information  

3 
Det var ikke nødvendigt / relevant for 
mig  

4 Ved ikke / kan ikke huske  

 
29. Har du adgang til en diætist på ENETS 
Centre of Excellence? 

1   Ja, altid  

2   Ja, nogle gange  

3   Nej  

4   Jeg har ikke brug for kostråd  

5   Ved ikke / kan ikke huske  
 
 
 

30. Synes du, at du fik tilstrækkelig 
følelsesmæssig støtte fra hospitalspersonalet 
på ENETS Centre of Excellence? 

1 Ja, altid  

2 Ja, nogle gange  

3 Nej  

4 
Jeg havde ikke brug for følelsesmæssig 
støtte  

5 Ved ikke / kan ikke huske  

 
 

SAMLET BEDØMMELSE AF PLEJE og 
behandling 

 
31. Blev dit privatliv beskyttet tilstrækkeligt på 
ENETS Centre of Excellence, når der blev talt 
om din tilstand eller behandling? 

1 Ja, altid  

2 Ja, nogle gange  

3 Nej  

4 Ved ikke / kan ikke huske  

 
32. Blev dit privatliv beskyttet tilstrækkeligt på 
ENETS Centre of Excellence, når du blev 
undersøgt eller behandlet? 

1 Ja, altid  

2 Ja, nogle gange  

3 Nej  

4 Ved ikke / kan ikke huske  

 
 

33. Synes du samlet set, at du blev behandlet 
med respekt og værdighed af dem, der 
behandlede dig på ENETS Centre of 
Excellence? 

1 Ja, altid  

2 Ja, nogle gange  

3 Nej  

4 Ved ikke / kan ikke huske  
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34. Hvordan vil du bedømme læger på 
ENETS Centre of Excellence, hvad 
angår … 

Dårlige  Rimelige  Gode Meget 
gode Fremragende Ikke 

relevant 

a Deres opmærksomhed på dine 
fysiske symptomer? 1 2 3 4 5 6 

b Deres grundighed ved 
behandling af dine fysiske 
symptomer? 

1 2 3 4 5 6 

c Den interesse, de udviste for dig 
som menneske? 1 2 3 4 5 6 

d Den tid, de gav dig? 1 2 3 4 5 6 
 
 
35. Hvordan vil du bedømme 
sygeplejersker på ENETS Centre of 
Excellence, hvad angår … 

Dårlige Rimelige Gode Meget 
gode Fremragende 

 
Ikke 

relevant 

a Deres opmærksomhed på din 
fysiske velbefindende? 1 2 3 4 5 6 

b Den information, de gav dig om 
din pleje og behandling? 1 2 3 4 5 6 

c De råd, de gav dig om håndtering 
af dine fysiske symptomer? 1 2 3 4 5 6 

d Den interesse, de udviste for dig 
som menneske? 1 2 3 4 5 6 

e Den tid, de gav dig? 1 2 3 4 5 6 
 

 
 
36. På ENETS Centre of Excellence, 
hvordan vil du bedømme … 

Dårligt Rimeligt Godt Meget 
godt 

Fremragend
e 

Ikke 
relevant 

a Kontor- / administrativt / 
sekretariatspersonale, du evt. 
har haft kontakt med? 

1 2 3 4 5 6 

b Den måde, hvorpå læger, 
sygeplejersker og andre, der 
var involveret i din behandling, 
samarbejdede som team? 

1 2 3 4 5 6 

c Informationsudvekslingen med 
primær sundhedstjeneste i dit 
lokalområde (alment 
praktiserende læge, 
hjemmesygepleje, plejehjem, 
socialforvaltning etc.)? 

1 2 3 4 5 6 

d Teknisk, receptions- og 
laboratoriepersonales 
venlighed og hjælpsomhed? 

1 2 3 4 5 6 
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37. Hvordan vil du samlet set bedømme pleje og 
behandling på ENETS Centre of Excellence? 0 er 
meget dårligt, og 10 er fremragende. Sæt et 
kryds i et af felterne) 

 

 

 

38. Vi vil bede dig tænke på din seneste 
oplevelse af et ENETS Centre of Excellence. 
 
Hvor sandsynligt er det, at du vil anbefale denne 
afdeling til venner og familie, hvis de får brug for 
lignende pleje og behandling? 
 

1Højst sandsynligt  

2Sandsynligt  
3Hverken sandsynligt eller usandsynligt  

4Usandsynligt  

5Højst usandsynligt  
6Ved ikke  

 
 

OM DIG 
 
Hvis du hjælper en anden med at udfylde dette 
spørgeskema, bedes du sikre, at oplysningerne er 
patientens og ikke dine egne. 
 
39. Hvad er din alder? 
 

1 20 år eller derunder 

2 21-30 

3 31-40 

4 41-50 

5 51-60 

6 61-70 

7 71 år eller derover 

 
 
 

 
 
40. Hvad er dit køn? 
1 Mand 

2 Kvinde 

3 Foretrækker ikke at sige det 

4 
Foretrækker selv at beskrive det 
(uddyb nedenfor) 

 

 
 
 
 
AFSLUTTENDE SPØRGSMÅL 
 
Disse spørgsmål hjælper os til at danne en 
profil af, hvilken type patienter, der besvarer 
spørgeskemaet. 
 
41. Angiv den hospitalsafdeling, du senest har 
haft kontakt med som del af din behandling 
for en neuroendokrin tumor 

(Sæt gerne flere krydser) 
 

1 
ENETS Centre of Excellence (I Århus eller 
København) 

2 NET-klinik (ikke et ENETS CoE) 

3 Ambulant strålebehandling 

4 Ambulant kemoterapi 

5 Ambulant onkologi 

6 
Indlæggelse i forbindelse med ikke-kirurgisk 
procedure 

7 Indlæggelse i forbindelse med kirurgi 

8 Andet (Uddyb nedenfor) 
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42. Hvor befandt din hovedtumor sig? 
 
1Mave 

2Tyndtarm (tolvfingertarm, tyndtarm) 

3Bugspytkirtel 

4Blindtarm 

5Tyktarm  

6Lunge 

7Skjoldbruskkirtel 

8Binyre 

9Andet (uddyb venligst) 
 

 
43. Har du tumorer, der ses på scanninger nu? 
 
1Ja 

2Nej 

3Ved ikke 
 
44. Hvor lang tid tager det at komme til dit 
ENETS Centre of Excellence (det sted, hvor du 
får størstedelen af din behandling)? 
 
Under 1 time 

1-2 timer 

Over 3 timer 

Ved ikke  
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