ENETSCoE

ASSURING QUALITY SINCE 2009

A BETEGEK ELEGEDETTSEGI FELMERESE

BEVEZETES

1. Mikor kezelték el6szor neuroendokrin
daganat miatt? (Ez magaba foglalhat mitétet,
kemoterapiat, radioterapiat vagy mas Onnél
NET-re iranyuld kezelést. A diagnozis
felallitasa, és a ,megdfigyelés illetve vardlista’
kezelésnek szamit).

[[] Kevesebb mint 1 éve.

L] 1és5évkdzott.

.1 Tobb mint 5 évvel ezel6tt.
.1 Tobb mint 10 évvel ezelétt.

[ ] Nem tudom / nem emlékszem.

2. Diagnosztizaltak-e neuroendokrin daganattal
az elmult tizenkét honapban?

[0 lgen. mmmm) Térjenraa 3-ik kérdésre.

] Nem. mmm) Térjen ra a 11-ik
2 kérdésre.

(] Nem tudom. B=m=) Térjen ra a 11-ik
* kérdésre.

3. Az ENETS Kivalésagi Kdozpontban a képalkotd
vizsgalatokra és mas diagnosztikai tesztekre
szukséges varakozasi idét milyen hosszunak
itélte?

1|:| Korulbelul megfeleld volt.
,[1 Kicsit tul hosszu volt.
,L1 Tl hosszu volt.

.1 Nem relevans.

;L] Nem tudom / nem emlékszem.

4. Megfeleléen elmagyaraztak Onnek a
betegségét az ENETS Kivalosagi Kbézpontban?

. lgen, teliesen megértettem.

.1 lgen, valamennyire megértettem.
,L1 Semmit nem magyaraztak el nekem.
.[J Nem, nem értettem.

;L] Nem tudom / nem emlékszem.

5. Az ENETS Kivalésagi Kézpontban, amikor
megmondtak Onnek, hogy neuroendokrin
daganata van, ajanlottak-e Onnek errél irasos
informaciot?

. Igen, és kénnyii volt megérteni.

,[] Igen, de nehéz volt megérteni.

Nem, nem ajanlottak nekem arrol
., informaciot, hogy milyen tipust daganatom
van.

] Nem volt szilkségem irasos informaciora.

;L] Nem tudom / nem emlékszem.

6. Hogyan itéli meg annak a maédjat, ahogy az
ENETS Kivalosagi Kézpontban megmondtak
Onnek, hogy neuroendokrin daganata van?

1|:| Tapintatosan kozolték.

Kicsit tapintatosabban kellett volna
L] kdzdIni.

[ Sokkal tapintatosabban kellett volna
s kdzolni.
[ Nem egy Szakellatasi NET kdzpontban
¢ allitottak fel a diagndzist.
[ Nem tudom / nem emlékszem.
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7. Milyen hosszunak itélte meg a a szakorvossal
torténdelsd konzultacioig eltelt idészakot?

|:| Hamarabb sorra kerultem annal, amit
! vartam.

[ Olyan hamar sorra keriltem, ahogy
2 szukségesnek gondoltam.

[ Egy kicsit hamarabb sorra kellett volna
* kerllném.

|:| Sokkal hamarabb sorra kellett volna
4 kerGIndm.

8. Mennyit kellett varnia a beutalastol addig,
ameddig sorra kerult az ENETS Kivalésagi
Kbézpontban?

[[] Kevesebb mint 2 hetet.

;L] 2 és 4 hét kozétti idét.

L] 5 és 8 hét kézétti idét.

] 9+ hetet.

[ ] Nem tudom / nem emlékszem.

] Nem relevans.

9. Az ENETS Kivalosagi Kézpontban barmely
teszt el6tt elmagyarazta-e barki a személyzet
kozul, hogy mi a képalkoté vizsgalat és mas
diagnosztikai teszt célja?

] Igen, minden képalkot6 vizsgalatot és

! diagnosztikai tesztet elmagyaraztak.
Csak néhany képalkot6 vizsgalatot és

,[] mas diagnosztikai tesztet magyaraztak
el.
Egyetlen képalkoto vizsgalatot vagy mas

,[] diagnosztikai tesztet sem magyaraztak
el.

. Nem volt szikségem magyarazatra.

[ ] Nem tudom / nem emlékszem.

10. Amennyiben képalkoto vizsgalatot vagy
mas diagnosztikai tesztet készitettek Onnel az
elmult 6 honapban az ENETS Kivalésagi
Kézpontban, adtak-e Onnek irasbeli informaciot
a képalkoté vizsgalatrél vagy mas diagnosztikai

tesztrél? (Ez plusz informécié, amely elmagyarézza a
vizsgalatot — nem csak idépontrol értesités).

[ Igen, minden elvégzett képalkoto
! vizsgalathoz és diagnosztikai teszthez.
[ Csak néhany képalkot6 vizsgalathoz és
2 diagnosztikai teszthez.
[ Nem, egyik képalkoto vizsgalathoz és
° diagnosztikai teszthez sem.
[ Nem volt szUkségem irasos
¢ informaciora.

;L] Nem tudom / nem emlékszem.

11. Amennyiben képalkoto vizsgalatot vagy
mas diagnosztikai tesztet készitettek Onnel az
elmult 6 honapban az ENETS Kivalésagi
Kézpontban, mennyi id6t kellett varnia a
diagnosztikai teszt eredményére?

[ Kevesebb mint 2 hetet.
,L1 2 és 4 hét kozotti idét.
sL1 5 és 8 hét kdzotti idét.
L] 9+ hetet.

;L] Nem tudom / nem emlékszem.

12. Az ENETS Kivalésagi Kézpontban készult

diagnosztikai vizsgalatok utan elmagyaraztak-e
Onnek az eredményeket olyan médon, hogy meg
tudja érteni?

[ Igen, minden elvégzett képalkoto
! vizsgalatnal és diagnosztikai tesztnél.
[ Csak néhany képalkot6 vizsgalatnal és
2 diagnosztikai tesztnél.
[ Nem, egyik képalkoto vizsgalatnal és
° diagnosztikai tesztnél sem.
[ Nem volt szikségem az eredmények
4 elmagyarazasara.

;L] Nem tudom / nem emlékszem.
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KEZELES

13. Még miel6tt a neuroendokrin daganata
kezelése megkezdddott, elmagyaraztak-e Onnek

az 0ssze kezelési lehet6séget? (kérjiik vegye
figyelembe, hogy a ,megfigyelés illetve varakozas is’
kezelésnek szamit).

O Igen, teljesen.

. Igen, bizonyos mértékben.

.1 Nem.

[ Elmagyaraztak nekem, hogy csak egy
4 kezelési modszer megfelel6 a szamomra.

.[] Nem tudom / nem emlékszem.

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

Az Onkoteamek kulénb6zé egészséglgyi
szakemberekbdl allnak, akiknek szakismereteik
és erre iranyul6 képzésuk van a meghatarozott
daganatok tertletén. A csoportok rendszeresen
talalkoznak, hogy megbeszéljék az egyéni
eseteket, és a beteg szamara legmegfelel6bb
kezelést tervezzék.

| Igen, egy NET-re szakosodott Onkoteam.
! - Térjen ra a 15-ik kérdésre.
Igen, egy a daganat helyéhez kapcsol6do
| masik Onkoteam (pl.
2 vastagbél/hasnyalmirigy).
- Térjen ra a 15-ik kérdésre.
.1 Nem.

D Nem értesitettek.

N - Térjen ra a 16-ik kérdésre.
D Nem tudom / nem emlékszem.

° - Térjen ra a 16-ik kérdésre.

- Térjen ra a 16-ik kérdésre.

15. Kdzolték Onnek ennek a megbeszélésnek a
végeredményét?

O Igen.
2I:l Nem, de szerettem volna, ha kozlik velem.
.1 Nem akartam tudni a végeredményt.

. Nem tudom /nem emlékszem.

MUTET ES A KORHAZBAN FEKVOBETEGKENT
TOLTOTT IDO

16. Az elmult 12 hénapban, mitotték-e a
neuroendokrin daganat kezelésének részeként
egy ENETS Kival6sagi Kozpontban?

1|:| Igen.
2D Nem.

- Térjen ra a 17-ik kérdésre.
- Térjen ra a 19-ik kérdésre.

17. Barmelyik dontés el6tt, megvolt-e az 6sszes
informacio, amelyre sziksége volt a m(tétjéhez?

O Igen.
,[] Nem, tébb informaciot szerettem volna.

., Nem tudom / nem emlékszem.

18. Az operaci6 utan, elmagyarazta-e a mitét
lefolyasat a személyzet egyik tagja olyan médon,
hogy értse?

1D Igen, biztosan.

.1 lgen, valamilyen mértékben.

., Nem, nem magyaraztak el.

L] Nem volt szilkségem magyarazatra.

;L] Nem tudom / nem emlékszem.

19. Lehet6séget adtak-e Onnek Klinikai
vizsgalatban részt venni? A klinikai vizsgalatok
olyan kutatasok, amelyekbe bevonjak az
embereket. A klinikai vizsgalatokon keresztiil az
orvosok Uj médokat alakitanak ki a kezelések és
a rakos heteaek életmindséaének iavitasara.

1D Igen, résztvettem ilyen vizsgalatban.

] Igen, megkérdeztek, de nem akartam
2 részt venni.

., Nem kérdeztek meg.
.1 Nem volt klinikai vizsgalat.

;L] Nem tudom / nem emlékszem.
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20. Az ENETS Kivalosagi Kbzpontban
ajanlottak-e Onnek praktikus tanacsot és
tamogatast a neuroendokrin daganat
kezelésébdl eredd mellékhatasokra
vonatkoz6an?

23. Késleltették-e az otthonaba vald tavozasat
barmely okbdl?

Ez a kérhazi tartézkodasa utani kiengedéseére
vonatkozik, nem pedig a szolgaltatasaink
hasznalatanak befejezésére.

O Igen, teljes mértékben. . Igen, kevesebb mint egy héttel.
ZD Igen, valamilyen mértékben. 2|:| Igen 1-2 hét kozotti idétartammal.
0 Nem. .1 lgen, 2-4 hét kdzétti idStartammal.
.1 Nem volt sziikségem tamogatasra. L] Igen, tobb mint egy honappal.
;L1 Nem tudom / nem emlékszem. ;L] Nem

21. Bevontak-e, amennyire csak akarta a :L1 Nem tudom / nem emiékszem.

neuroendokrin daganata gondozasat és
kezelését érinté dontésekbe?

O Igen, teljes mértékben. PERAKNOVEREK

24. Rendelkezésére allt-e szakn6vér, akinek a
neuroendokrin daganatok a szakterllete? Ez egy
olyan névér, aki a kifejezetten a NET-re
vonatkoz6 ismeretekkel rendelkezik. Példaul lehet
onkoldgiara szakosodott névér).

4I:l Nem tudom / nem emlékszem. 1|:|

.1 Igen, valamilyen mértékben.

|:| Nem, de szerettem volna részes lenni
3 ezekben.

Igen. - Térjen ra a 25-ik kérdésre.

,[1 Nem.

[ Nem tudom.
3 - Térjen ra a 27-ik kérdésre.

22. Megfelelt-e az elvarasainak az ENETS = Téerjen ra a 27-ik kerdesre.

Kivalosagi Kézpontbdl vald tavozasat kévetd
gondozas és tdmogatas, illetve rendelkezésre
alltak-e ezek, amikor sziksége volt ra?

Ez a kérhazi tartézkoddsa utani kiengedésére
vonatkozik, nem pedig a szolgaltatasaink
hasznalatanak befejezésére.

25. Amikor fontos kérdéseket tett fel azt Qnt ellatéd
szaknévérnek, milyen gyakran kapott az On
szamara érthet6 valaszt?

Igen, rendelkezésre allt gondozas, és ez . .
O megfelelt az elvarasaimnak. L0 Majdnem minden alkalommal

; . . Néha.

[ Igen, rendelkezésre allt gondozas, de .0
2 nem olyan, amire szamitottam / nem O

Ritkan vagy soha.
felelt meg az elvarasaimnak. gy

Nem tettem fel kérdéseket.
.1 Nem, nem allt rendelkezésre gondozas, L

pedig jo lett volna.

] Nem, nem tartottam igényt 26. JOl ismerte-e a szaknévér az On
4

tamogatasi/gondozasi lehetéségekre a meghatarozott daganatat?
kiengedésem utan. O Igen.

L1 Nem.

., Nem tudom / nem emlékszem.

;L] Nem tudom / nem vagyok biztos benne.
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INFORMACIO ES TAMOGATAS

27. Adott-e az ENETS Kivalésagi Kézpontban a
korhazi személyzet informaciokat Onnek arrol,
hogy milyen tdmogatas és dnsegité csoportok
léteznek neuroendokrin daganatos betegek
szamara?

1|:| Igen.

,[] Nem, de érdekelt volna.
. Nem volt sziikséges.

. Nem tudom / nem emlékszem.

28. Az ENETS Kivalésagi Kozpontban képes
volt-e megbeszélni, hogy milyen kihatasai
lehetnek a neuroendokrin daganatnak a
mindennapi életére?

O Igen.

[ Nem, de szerettem volna megbeszélni,
2 vagy informaciokat kapni.

] Nem volt szikséges / fontos a
’ szamomra.

.[] Nem tudom / nem emlékszem.

29. Rendelkezésére all-e dietetikustdl tanacs,
mint példaul egy dietetikus az ENETS Kivalosag
Kbézpontban?

O Igen, mindig.

. Igen, néha.

3D Nem.

O  Nem volt szukségem diétaval
kapcsolatos tanacsra.

5D Nem tudom / nem emlékszem.

30. Ugy érzi, hogy elegendd tamogatast kapott
az ENETS Kivalosagi Kézpontbana kérhazi
személyzett6l?

1D Igen, mindig.
] Igen, néha.

3|:| Nem.

4D Nem volt szikségem érzelmi tamogatasra.

;L] Nem tudom /nem emlékszem.

A GONDOZAS ATFOGO ERTEKELESE

31. Az ENETS Kivalésagi Kézpontban kezelése
megbeszélése megfeleléen bizalmas
kérulmények kozott tortént?

O Igen, mindig.
.1 Igen, néha.
.1 Nem.

. Nem tudom / nem emlékszem.

32. Az ENETS Kivalésagi Kézpontban a
vizsgalatok és kezelése megfeleléen bizalmas

korulmeények kozott tortent?

O Igen, mindig.
2D Igen, néha.
.1 Nem.

. Nem tudom / nem emlékszem.

33. Mindent 0sszeveéve ugy érzi-e, hogy
tisztelettel és méltésaggal bantak Onnel az
ENETS Kivalosagi Kézpontban?

. Igen, mindig.
2D Igen, néha.

3D Nem.

.[J Nem tudom / nem emlékszem.
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34. Az ENETS Kivalosagi Kdézpontban

hogyan értékelné az Orvosokat az
alabbi szempontokbaol?

a A testi tiineteinek szant figyelem. |:|1

b Az alapossag, amellyel a testi I:I
tiineteit kezelték. !

c Az On irant mutatott személy ]
szerinti érdeklédés. !

d Az Onnek szant idé. L,

35. Az ENETS Kivalosagi Kézpontban

hogyan értékelné a Névéreket az alabbi  Nem

szempontokbdl? megfelel6

a A testi kényelmének szant I:l
figyelem. !

b A sajat gondozasarol és
kezelésérdl Onnek nyujtott [,
informaciok.

c A testi tlineteivel boldogulasara I:I
vonatkozo téliik kapott tanacs. !

d Az On irant mutatott személy ]
szerinti érdeklédés. !

e Az Onre szant id6. L,

S Nem
36. Az ENETS Kivalésagi Kdzpontban megfelel
hogyan értékelné az alabbiakat? 5

a

Az irodai / adminisztrativ / és

titkarsagi személyzet, akikkel D1
érintkezésbe kerult?

Annak a médja, ahogyan az On

ellatasat biztositoé orvosok, |:|1
névérek és gondozok egy

csoportként egyUtt dolgoztak?

A kdzOsségben mas gondozasi
szolgalatokkal informaciok D1
kicserélése (csaladi orvos, otthoni
gondozd, gondozo otthon,

szocialis gondozas)?

A miszaki, recepcids és

laboratériumi személyzet D1
kedvessége és segitbkészsége?

Nem
megfelelé

Megfeleld

Megfeleld

Megfelel6

1.
1.

1.

1.

Nagyon

jo

Nagyon

jo

Kivaloé

Kivaloé

Kivaloé

Nem
relevans

L.
e
.
L.

Nem
relevans

L1
e

e
e
L1

Nem
relevans
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37. Mindent 6sszeveéve, hogyan értékelné a
gondozast, amelyben az ENETS Kivaldsagi
Kdzpontban részesllt? (Kérjuk karikazza be a
szamot, ahol a 0 nagyon nem megfelel6 és a 10
kivalo.)

012345678 910

38. Szeretném, ha a kdzelmultban szerzett
tapasztalataira gondolna az ENETS Kivalosagi
Kdzpontban.

Milyen valdszinlséggel javasolna ezt a
szolgaltatast a baratainak és a csaladjanak, ha
hasonlé gondozasra vagy kezelésre lenne
szlkséguk?

1DNagy valdszinliséggel.
zDVaIészinijeg.
3DSemIegeS4DVaIészinUIeg nem
5D Egyaltalan nem

eDNem tudom.

ONROL
Amennyiben masnak segit kitolteni ezt a kerdbivet,
gy6z8djén meg arrdél, hogy az informaciok a
betegre vonatkoznak.

39. Kérjuk jelezze a korcsoportjat.

[ 20 és 20 év alatti.

.1 21-30.
.1 31-40.
1 41-50.
L] 51-60.
L] 61-70.

L1 71 és 71 év feletti.

40. Kérjuk mondja meg a nemét.
L Ferfi
L Ne.

., Nem szeretnék valaszolni.

[ Inkabb magam irnam le (kérjik az
¢ alabbiakban részletezze).

VEGLEGES KERDESEK MIELOTT BEFEJEZI A
KERDOIVET

Ezek a kérdések segitenek nekiink a kérdbivet
megvalaszol6 betegektipusok profiljanak
kialakitasaban.

41. Kérjuk jeldlje azt a korhazi szolgaltatot
vagy szakrendel6t, ahol legutoljara volt a
kézelmultban a neuroendokrin
daganatanak kezelése céljabol.

(Kérjuk jelolje meg az 6sszes megfelel6
valaszt.)

. ENETS Kivalosagi Kozpont.

.1 NET szakrendel (nem ENETS CoE).
. Jarobeteg radioterapia.

] Jarébeteg kemoterapia.

5|:| Jardbeteg onkoldgia.

D Korhazi fekvébeteg osztaly nem mutéti
6 beavatkozasnal.

[0 Korhazi fekvébeteg osztaly mitétkor.

[ Mas (kérem hatarozza meg az
8 alabbiakban).
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42. Melyik helyen volt az els6dleges daganat?

1 DGyomor.

2|:|Vékonybél (éhbél (Jejunum), patkobél
(duodenum), csipdbél (ileum)).

3D Hasnyalmirigy.
Ovakbe.
sDVastagbél (colon).
LI Tiide.

7D Pajzsmirigy.
sCIMellekvese.

Mas (kérem hatarozza meg).

43. Van-e barmilyen pillanatnyilag
képalkotovizsgalaton lathaté daganata?

1DIgen.
zDNem.

3DNem tudom.

44. Mennyi id6be telik elérnie az On ENETS
Kivalésagi Kézpontjaba (az a hely, ahol a legtobb
kezelésben részesul)?

Ckevesebb mint 1 6ra.
[14-2 6ra.

Cdv6bb mint 3 éra.
DNem tudom.
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