A BETEGEK ELÉGEDETTSÉGI FELMÉRÉSE
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				Oldal 8

– A kérdőív teljes változatát az ENETS tesztelte és hitelesítette. –	           Oldal 1
BEVEZETÉS

	1. Mikor kezelték először neuroendokrin daganat miatt? (Ez magába foglalhat műtétet, kemoterápiát, radioterápiát vagy más Önnél NET-re irányuló kezelést. A diagnózis felállítása, és a ,megfigyelés illetve várólista’  kezelésnek számít).  

	1
	Kevesebb mint 1 éve.

	2
	1 és 5 év között.

	3
	Több mint 5 évvel ezelőtt.

	4
	Több mint 10 évvel ezelőtt.

	5
	Nem tudom / nem emlékszem.



	
2. Diagnosztizálták-e neuroendokrin daganattal az elmúlt tizenkét hónapban? 

	1
	Igen.                 Térjen rá a 3-ik kérdésre.  

	2
	Nem.                    Térjen rá a 11-ik kérdésre. 

	3
	Nem tudom.               Térjen rá a 11-ik kérdésre.




	3. Az ENETS Kiválósági Központban  a képalkotó vizsgálatokra és más diagnosztikai tesztekre szükséges várakozási időt milyen hosszúnak ítélte?

	1
	Körülbelül megfelelő volt. 

	2
	Kicsit túl hosszú volt. 

	3
	Túl hosszú volt. 

	4
	Nem releváns.

	5
	Nem tudom / nem emlékszem. 

	









4. Megfelelően elmagyarázták Önnek a betegségét az ENETS Kiválósági Központban?

	1
	Igen, teljesen megértettem. 

	2
	Igen, valamennyire megértettem. 

	3
	Semmit nem magyaráztak el nekem. 

	4
	Nem, nem értettem. 

	5
	Nem tudom / nem emlékszem. 



	
5. Az ENETS Kiválósági Központban, amikor megmondták Önnek, hogy neuroendokrin daganata van, ajánlottak-e Önnek erről írásos információt?

	1
	Igen, és könnyű volt megérteni. 

	2
	Igen, de nehéz volt megérteni. 

	3
	Nem, nem ajánlottak nekem arról információt, hogy milyen típusú daganatom van. 

	4
	Nem volt szükségem írásos információra. 

	5
	Nem tudom / nem emlékszem. 



	6. Hogyan ítéli meg annak a módját, ahogy az ENETS Kiválósági Központban megmondták Önnek, hogy neuroendokrin daganata van?

	1
	Tapintatosan közölték. 

	2
	Kicsit tapintatosabban kellett volna közölni. 


	3
	Sokkal tapintatosabban kellett volna közölni. 

	4
	Nem egy Szakellátási NET központban állították fel a diagnózist. 

	5
	Nem tudom / nem emlékszem. 





DIAGNÓZIS

	7. Milyen hosszúnak ítélte meg a a szakorvossal történőelső konzultációig eltelt időszakot?

	1
	 Hamarabb sorra kerültem annál, amit vártam.

	2
	Olyan hamar sorra kerültem, ahogy szükségesnek gondoltam. 

	3
	Egy kicsit hamarabb sorra kellett volna kerülnöm.

	4
	Sokkal hamarabb sorra kellett volna kerülnöm. 

	
8. Mennyit kellett várnia a beutalástól addig, ameddig sorra került az ENETS Kiválósági Központban? 

	1
	Kevesebb mint 2 hetet.

	2
	2 és 4 hét közötti időt.

	3
	5 és 8 hét közötti időt.

	4
	9+ hetet.

	5
	Nem tudom / nem emlékszem.

	6
	Nem releváns.

	
9. Az ENETS Kiválósági Központban bármely teszt előtt elmagyarázta-e bárki a személyzet közül, hogy mi a képalkotó vizsgálat és más diagnosztikai teszt célja?


	1
	Igen, minden képalkotó vizsgálatot és diagnosztikai tesztet elmagyaráztak. 

	2
	Csak néhány képalkotó vizsgálatot és más diagnosztikai tesztet magyaráztak el. 

	3
	Egyetlen képalkotó vizsgálatot vagy más diagnosztikai tesztet sem magyaráztak el. 

	4
	Nem volt szükségem magyarázatra. 

	5
	Nem tudom / nem emlékszem. 




	[bookmark: _Hlk520384859]
10. Amennyiben képalkotó vizsgálatot vagy más diagnosztikai tesztet készítettek Önnel az elmúlt 6 hónapban az ENETS Kiválósági Központban, adtak-e Önnek írásbeli információt a képalkotó vizsgálatról vagy más diagnosztikai tesztről? (Ez plusz információ, amely elmagyarázza a vizsgálatot – nem csak időpontról értesítés). 

	1
	Igen, minden elvégzett képalkotó vizsgálathoz és diagnosztikai teszthez. 

	2
	Csak néhány képalkotó vizsgálathoz és diagnosztikai teszthez. 

	3
	Nem, egyik képalkotó vizsgálathoz és diagnosztikai teszthez sem. 

	4
	Nem volt szükségem írásos információra. 

	5
	Nem tudom / nem emlékszem. 



	11. Amennyiben képalkotó vizsgálatot vagy más diagnosztikai tesztet készítettek Önnel az elmúlt 6 hónapban az ENETS Kiválósági Központban, mennyi időt kellett várnia a diagnosztikai teszt eredményére?

	1
	Kevesebb mint 2 hetet.

	2
	2 és 4 hét közötti időt.

	3
	5 és 8 hét közötti időt.

	4
	9+ hetet.

	5
	Nem tudom / nem emlékszem.



	12. Az ENETS Kiválósági Központban készült diagnosztikai vizsgálatok után elmagyarázták-e Önnek az eredményeket olyan módon, hogy meg tudja érteni? 


	1
	Igen, minden elvégzett képalkotó vizsgálatnál és diagnosztikai tesztnél. 

	2
	Csak néhány képalkotó vizsgálatnál és diagnosztikai tesztnél. 

	3
	Nem, egyik képalkotó vizsgálatnál és diagnosztikai tesztnél sem. 

	4
	Nem volt szükségem az eredmények elmagyarázására. 

	5
	Nem tudom / nem emlékszem. 
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KEZELÉS

	13. Még mielőtt a neuroendokrin daganata kezelése megkezdődött, elmagyarázták-e Önnek az össze kezelési lehetőséget? (kérjük vegye figyelembe, hogy a ,megfigyelés illetve várakozás is’  kezelésnek számít).

	 1
	Igen, teljesen. 

	 2
	Igen, bizonyos mértékben. 

	 3
	Nem. 

	 4
	Elmagyarázták nekem, hogy csak egy kezelési módszer megfelelő a számomra. 

	 5
	Nem tudom / nem emlékszem. 



	14. Amennyire ennek tudatában van, megbeszélték-e a kezelési tervét egy multi-diszciplináris csoporttal / Onkoteammel? 

Az Onkoteamek különböző egészségügyi szakemberekből állnak, akiknek szakismereteik és erre irányuló képzésük van a meghatározott daganatok területén. A csoportok rendszeresen találkoznak, hogy megbeszéljék az egyéni eseteket, és a beteg számára legmegfelelőbb kezelést tervezzék.


	1
	Igen, egy NET-re szakosodott Onkoteam.
                     Térjen rá a 15-ik kérdésre.                     

	2
	Igen, egy a daganat helyéhez kapcsolódó másik Onkoteam (pl. vastagbél/hasnyálmirigy). 
                     Térjen rá a 15-ik kérdésre.                           

	3
	Nem.             Térjen rá a 16-ik kérdésre.

	4
	Nem értesítettek.     
                     Térjen rá a 16-ik kérdésre.

	5
	Nem tudom / nem emlékszem.
                      Térjen rá a 16-ik kérdésre.



	15. Közölték Önnek ennek a megbeszélésnek a végeredményét? 

	1
	Igen. 

	2
	Nem, de szerettem volna, ha közlik velem. 

	3
	Nem akartam tudni a végeredményt. 

	4
	Nem tudom / nem emlékszem. 





MŰTÉT ÉS A KÓRHÁZBAN FEKVŐBETEGKÉNT TÖLTÖTT IDŐ


	16. Az elmúlt 12 hónapban, műtötték-e a neuroendokrin daganat kezelésének részeként egy ENETS Kiválósági Központban? 

	1
	Igen.             Térjen rá a 17-ik kérdésre.

	2
	Nem.             Térjen rá a 19-ik kérdésre.

	

17. Bármelyik döntés előtt, megvolt-e az összes információ, amelyre szüksége volt a műtétjéhez?

	 1
	Igen. 

	 2
	Nem, több információt szerettem volna. 

	 3
	Nem tudom / nem emlékszem. 


	
18. Az operáció után, elmagyarázta-e a műtét lefolyását a személyzet egyik tagja olyan módon, hogy értse?

	1
	Igen, biztosan. 

	2
	Igen, valamilyen mértékben. 

	3
	Nem, nem magyarázták el. 

	4
	Nem volt szükségem magyarázatra. 

	5
	Nem tudom / nem emlékszem. 



	19. Lehetőséget adtak-e Önnek klinikai vizsgálatban részt venni? A klinikai vizsgálatok olyan kutatások, amelyekbe bevonják az embereket. A klinikai vizsgálatokon keresztül az orvosok új módokat alakítanak ki a kezelések és a rákos betegek életminőségének javítására.


 

	1
	Igen, résztvettem ilyen vizsgálatban. 

	2
	Igen, megkérdeztek, de nem akartam részt venni. 

	3
	Nem kérdeztek meg.

	4
	Nem volt klinikai vizsgálat. 

	5
	Nem tudom / nem emlékszem. 




	
20. Az ENETS Kiválósági Központban  ajánlottak-e Önnek praktikus tanácsot és támogatást a neuroendokrin daganat kezeléséből eredő mellékhatásokra vonatkozóan? 

	1
	Igen, teljes mértékben. 

	2
	Igen, valamilyen mértékben. 

	3
	Nem.

	4
	Nem volt szükségem támogatásra. 

	5
	Nem tudom / nem emlékszem. 

	
21. Bevonták-e, amennyire csak akarta a neuroendokrin daganata gondozását és kezelését érintő döntésekbe?

	1
	Igen, teljes mértékben. 

	2
	Igen, valamilyen mértékben. 

	3
	Nem, de szerettem volna részes lenni ezekben. 

	4
	Nem tudom / nem emlékszem. 




	22. Megfelelt-e az elvárásainak az ENETS Kiválósági Központból való távozását követő gondozás és támogatás, illetve rendelkezésre álltak-e ezek, amikor szüksége volt rá?
Ez a kórházi tartózkodása utáni kiengedésére vonatkozik, nem pedig a szolgáltatásaink használatának befejezésére.

	1
	Igen, rendelkezésre állt gondozás, és ez megfelelt az elvárásaimnak. 

	2
	
Igen, rendelkezésre állt gondozás, de nem olyan, amire számítottam / nem felelt meg az elvárásaimnak. 

	3
	
Nem, nem állt rendelkezésre gondozás, pedig jó lett volna. 

	4
	
Nem, nem tartottam igényt támogatási/gondozási lehetőségekre a kiengedésem után. 

	5
	Nem tudom / nem vagyok biztos benne. 







	
23. Késleltették-e az otthonába való távozását bármely okból? 
Ez a kórházi tartózkodása utáni kiengedésére vonatkozik, nem pedig a szolgáltatásaink használatának befejezésére.

	1
	Igen, kevesebb mint egy héttel.

	2
	Igen 1-2 hét közötti időtartammal.

	3
	Igen, 2-4 hét közötti időtartammal.

	4
	Igen, több mint egy hónappal.

	5
	Nem

	6
	Nem tudom / nem emlékszem.




SZAKNŐVÉREK

	24. Rendelkezésére állt-e szaknővér, akinek a neuroendokrin daganatok a szakterülete? Ez egy olyan nővér, aki a kifejezetten a NET-re vonatkozó ismeretekkel rendelkezik. Például lehet onkológiára szakosodott nővér). 

	 1
	Igen.          Térjen rá a 25-ik kérdésre.

	 2
	Nem.          Térjen rá a 27-ik kérdésre. 

	 3
	Nem tudom.
                   Térjen rá a 27-ik kérdésre.



	25. Amikor fontos kérdéseket tett fel azt Önt ellátó szaknővérnek, milyen gyakran kapott az Ön számára érthető választ?

	1
	Majdnem minden alkalommal. 

	2
	Néha. 

	3
	Ritkán vagy soha. 

	4
	Nem tettem fel kérdéseket. 

	


26. Jól ismerte-e a szaknővér az Ön meghatározott daganatát? 

	1
	Igen. 

	2
	Nem. 

	3
	Nem tudom / nem emlékszem. 




INFORMÁCIÓ ÉS TÁMOGATÁS

	[bookmark: Ref260131731]27. Adott-e az ENETS Kiválósági Központban a kórházi személyzet információkat Önnek arról, hogy milyen támogatás és önsegítő csoportok léteznek neuroendokrin daganatos betegek számára? 

	1
	Igen. 

	2
	Nem, de érdekelt volna. 

	3
	Nem volt szükséges. 

	4
	Nem tudom / nem emlékszem. 



	28. Az ENETS Kiválósági Központban képes volt-e megbeszélni, hogy milyen kihatásai lehetnek a neuroendokrin daganatnak a mindennapi életére? 

	1
	Igen.

	2
	Nem, de szerettem volna megbeszélni, vagy információkat kapni. 

	3
	Nem volt szükséges / fontos a számomra. 

	4
	Nem tudom / nem emlékszem. 

	29. Rendelkezésére áll-e dietetikustól tanács, mint például egy dietetikus az ENETS Kiválóság Központban?

	1   Igen, mindig. 

	2   Igen, néha. 

	3   Nem. 

	4   Nem volt szükségem diétával   kapcsolatos tanácsra. 

	5   Nem tudom / nem emlékszem. 




	30. Úgy érzi, hogy elegendő támogatást kapott az ENETS Kiválósági Központbana kórházi személyzettől?

	1
	Igen, mindig. 

	2
	Igen, néha. 

	3
	Nem. 

	4
	Nem volt szükségem érzelmi támogatásra. 

	5
	Nem tudom / nem emlékszem. 
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A GONDOZÁS ÁTFOGÓ ÉRTÉKELÉSE

	31. Az ENETS Kiválósági Központban kezelése megbeszélése megfelelően bizalmas körülmények között történt?

	1
	Igen, mindig. 

	2
	Igen, néha. 

	3
	Nem. 

	4
	Nem tudom / nem emlékszem. 

	
32. Az ENETS Kiválósági Központban a vizsgálatok és kezelése megfelelően bizalmas körülmények között történt?

	1
	Igen, mindig. 

	2
	Igen, néha. 

	3
	Nem. 

	4
	Nem tudom / nem emlékszem. 




	33. Mindent összevéve úgy érzi-e, hogy tisztelettel és méltósággal bántak Önnel az ENETS Kiválósági Központban?

	1
	Igen, mindig. 

	 2
	Igen, néha. 

	 3
	Nem. 

	4
	Nem tudom / nem emlékszem. 

	
	

	
	







	
– A kérdőív teljes változatát az ENETS tesztelte és hitelesítette. –



	– A kérdőív teljes változatát az ENETS tesztelte és hitelesítette. –			Oldal 7

	34. Az ENETS Kiválósági Központban hogyan értékelné az Orvosokat az alábbi szempontokból?
	Nem megfelelő 
	Megfelelő 
	Jó
	Nagyon jó
	Kiváló
	Nem releváns

	a
	A testi tüneteinek szánt figyelem.
	1
	2
	3
	4
	5
	6

	b
	Az alaposság, amellyel a testi tüneteit kezelték.
	1
	2
	3
	4
	5
	6

	c
	Az Ön iránt mutatott személy szerinti érdeklődés.
	1
	2
	3
	4
	5
	6

	d
	Az Önnek szánt idő.
	1
	2
	3
	4
	5
	6
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35. Az ENETS Kiválósági Központban hogyan értékelné a Nővéreket az alábbi szempontokból?
	Nem megfelelő
	Megfelelő
	Jó
	Nagyon jó
	Kiváló
	Nem releváns

	[bookmark: _Hlk95649325]a
	A testi kényelmének szánt figyelem.
	1
	2
	3
	4
	5
	6

	b
	A saját gondozásáról és kezeléséről Önnek nyújtott információk.
	1
	2
	3
	4
	5
	6

	c
	A testi tüneteivel boldogulására vonatkozó tőlük kapott tanács.
	1
	2
	3
	4
	5
	6

	d
	Az Ön iránt mutatott személy szerinti érdeklődés.
	1
	2
	3
	4
	5
	6

	e
	Az Önre szánt idő.
	1
	2
	3
	4
	5
	6



	

36. Az ENETS Kiválósági Központban hogyan értékelné az alábbiakat?
	Nem megfelelő
	Megfelelő
	Jó
	Nagyon jó
	Kiváló
	Nem releváns

	a
	Az irodai / adminisztratív / és titkársági személyzet, akikkel érintkezésbe került?
	1
	2
	3
	4
	5
	6

	b
	Annak a módja, ahogyan az Ön ellátását biztositó orvosok, nővérek és gondozók egy csoportként együtt dolgoztak?
	1
	2
	3
	4
	5
	6

	c
	A közösségben más gondozási szolgálatokkal információk kicserélése (családi orvos, otthoni gondozó, gondozó otthon, szociális gondozás)?
	1
	2
	3
	4
	5
	6

	d
	A műszaki, recepciós és laboratóriumi személyzet kedvessége és segítőkészsége?
	1
	2
	3
	4
	5
	6






37. Mindent összevéve, hogyan értékelné a gondozást, amelyben az ENETS Kiválósági Központban részesült? (Kérjük karikázza be a számot, ahol a 0 nagyon nem megfelelő és a 10 kiváló.)
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38. Szeretném, ha a  közelmúltban szerzett tapasztalataira gondolna az ENETS Kiválósági Központban.

Milyen valószínűséggel javasolná ezt a szolgáltatást a barátainak és a családjának, ha hasonló gondozásra vagy kezelésre lenne szükségük?



1Nagy valószínűséggel. 
2Valószínűleg. 
3Semleges4Valószínűleg nem
5Egyáltalán nem
6Nem tudom. 


ÖNRŐL

Amennyiben másnak segít kitölteni ezt a kérdőívet, győződjön meg arról, hogy az információk a betegre vonatkoznak.

[bookmark: OLE_LINK3]39. Kérjük jelezze a korcsoportját.
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	20 és 20 év alatti.

	2
	21-30.

	3
	31-40.

	4
	41-50.

	5
	51-60.

	6
	61-70.

	7
	71 és 71 év feletti.
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40. Kérjük mondja meg a nemét.

	1
	Férfi.

	2
	Nő.

	3
	Nem szeretnék válaszolni.

	4
	Inkább magam írnám le (kérjük az alábbiakban részletezze).








VÉGLEGES KÉRDÉSEK MIELŐTT BEFEJEZI A KÉRDŐÍVET

Ezek a kérdések segítenek nekünk a kérdőívet megválaszoló betegektípusok profiljának kialakításában.

	41. Kérjük jelölje azt a kórházi szolgáltatót vagy szakrendelőt, ahol legutoljára volt a közelmúltban a neuroendokrin daganatának kezelése céljából.
(Kérjük jelölje meg az összes megfelelő választ.)


	1
	ENETS Kiválósági Központ.

	2
	NET szakrendelő (nem ENETS CoE).

	3
	Járóbeteg radioterápia.

	4
	Járóbeteg kemoterápia.	

	5
	Járóbeteg onkológia.

	6
	Kórházi fekvőbeteg osztály nem műtéti beavatkozásnál.

	7
	Kórházi fekvőbeteg osztály műtétkor.

	8
	Más (kérem határozza meg az alábbiakban).




















42. Melyik helyen volt az elsődleges daganat?

1Gyomor.
2Vékonybél (éhbél (Jejunum), patkóbél (duodenum), csipőbél (ileum)).
3Hasnyálmirigy.
4Vakbél.
5Vastagbél (colon).
6Tüdő.
7Pajzsmirigy.
8Mellékvese.
Más (kérem határozza meg).



43. Van-e bármilyen pillanatnyilag képalkotóvizsgálaton látható daganata?

1Igen.
2Nem.
3Nem tudom.

44. Mennyi időbe telik elérnie az Ön ENETS Kiválósági Központjába (az a hely, ahol a legtöbb kezelésben részesül)?

Kevesebb mint 1 óra.
1-2 óra.
Több mint 3 óra.
Nem tudom. 
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