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WPROWADZENIE

	1. Ile czasu upłynęło od pierwszego leczenia nowotworu neuroendokrynnego? (Może to obejmować operację, chemioterapię, radioterapię lub inne leczenie guza. Zdiagnozowanie i skierowanie na „obserwację” jest klasyfikowane jako leczenie).

	1
	Mniej niż 1 rok

	2
	1 do 5 lat

	3
	Więcej niż 5 lat

	4
	Więcej niż 10 lat

	5
	Nie wiem / nie pamiętam



	
2. Czy zdiagnozowano u Ciebie nowotwór neuroendokrynny w ciągu ostatnich dwunastu miesięcy?

	1
	Tak                    Przejdź do pytania Q3  

	2
	Nie                     Przejdź do pytania Q11 

	3
	Nie wiem             Przejdź do pytania Q11




	3. Jak długo musiałaś/musiałeś czekać w specjalistycznym ośrodku NET na wykonanie prześwietleń lub innych testów diagnostycznych przy pierwotnej diagnozie?

	1
	
Odpowiednią ilość czasu

	2
	
Trochę za długo

	3
	
O wiele za długo

	4
	
Nie dotyczy

	5
	Nie wiem / Nie pamiętam 

	


4. . Czy w specjalistycznym ośrodku NET dobrze zrozumiałeś swoją diagnozę?

	1
	
Tak, całkowicie zrozumiałem

	2
	
Tak, trochę zrozumiałem

	3
	
Nic mi nie wyjaśniono

	4
	
Nie, nie zrozumiałem 

	5
	
Nie wiem / Nie pamiętam







	5. Czy przekazując Ci w specjalistycznym ośrodku NET diagnozę nowotworu neuroendokrynnego zaoferowano Ci pisemne informacje na jego temat?

	1
	
Tak i były bardzo zrozumiałe

	2
	
Tak, ale były trudne do zrozumienia

	3
	
Nie, nie zaoferowano mi pisemnej informacji o rodzaju nowotworu, który miałem

	4
	
Nie potrzebowałem pisemnej informacji

	5
	
Nie wiem / Nie pamiętam



	6. Jak oceniasz sposób, w jaki powiedziano ci w specjalistycznym ośrodku NET o tym, że masz guza neuroendokrynnego?

	1
	
Zostało to zrobione z wyczuciem

	2
	
Powinno to być zrobione z nieco większym wyczuciem

	3      
	
Powinno było być zrobione z o wiele większym wyczuciem

	4
	
Nie zostałem zdiagnozowany w specjalistycznej jednostce leczącej chorych z NEN 


	5
	Nie wiem/ Nie pamiętam





DIAGNOZA

	7. Jak myślisz o tym, ile czasu musiałeś czekać przed pierwszą wizytą u specjalisty?

	1
	
Przyjęto mnie szybciej niż się spodziewałem

	2
	
Przyjęto mnie, w odpowiednim czasie

	3
	
Powinienem był zostać przyjęty trochę wcześniej

	4
	
Powinienem był zostać przyjęty dużo wcześniej

	
8. Jak długo musiałeś czekać między skierowaniem a wizytą w specjalistycznym ośrodku NET?

	1
	Mniej niż 2 tygodnie

	2
	2-4 tygodnie

	3
	5-8 tygodni

	4
	9+ tygodni

	5
	Nie wiem/Nie pamiętam

	6
	Nie dotyczy

	
9. Czy w specjalistycznym ośrodku NET, przed jakimikolwiek badaniami, personel wyjaśnił cel badań obrazowych i innych badań diagnostycznych?


	1
	
Tak, cele wszystkich badań obrazowych i innych testów diagnostycznych został wyjaśnione

	2
	
Wyjaśniono tylko cel niektórych badań obrazowych i innych testów diagnostycznych

	3
	
Cel żadnego z badań obrazowych ani innych testów diagnostycznych nie został mi wyjaśniony

	4
	
Nie potrzebowałem wyjaśnień

	5
	Nie wiem / Nie pamiętam




	[bookmark: _Hlk520384859]
10. Jeśli miałeś wykonane badania obrazowe lub inne badania diagnostyczne w ciągu ostatnich 6 miesięcy w specjalistycznym ośrodku NET, czy otrzymałeś pisemne instrukcje dotyczące badań obrazowych lub innych testów diagnostycznych? (Są to dodatkowe informacje wyjaśniające na czym będą polegać badania– nie mamy na myśli listu z datą wizyty).

	1
	
Tak, w przypadku wszystkich badań obrazowych lub innych testów diagnostycznych

	2
	
Tak, jednak tylko o niektórych badaniach obrazowych lub testach diagnostycznych

	3
	
Nie, o żadnych badaniach obrazowych ani innych testach diagnostycznych

	4
	
Nie potrzebowałem pisemnych instrukcji 

	5
	
Nie wiem / Nie pamiętam



	11. Jeżeli w ciągu ostatnich 6 miesięcy wykonywałeś badania w specjalistycznym ośrodku NET, jak długo musiałeś czekać na wyniki prześwietleń lub innych badań diagnostycznych?

	1
	Mniej niż 2 tygodnie

	2
	2-4 tygodnie

	3
	5-8 tygodnie

	4
	9+ tygodnie

	5
	Nie wiem / Nie pamiętam



	12. Czy wyniki prześwietleń lub innych testów diagnostycznych zostały Ci wyjaśnione w specjalistycznym ośrodku NET w sposób zrozumiały?

	1
	
Tak, w przypadku wszystkich wykonanych badań obrazowych lub innych testów diagnostycznych

	2
	
Tylko w przypadku niektórych badań obrazowych  lub innych testów diagnostycznych

	3
	
Nie, żadnego z badań obrazowych ani innych testów diagnostycznych

	4
	
Nie potrzebowałem wyjaśnień wyników

	5
	
Nie wiem / Nie pamiętam



[bookmark: _Hlk520378126]

LECZENIE

	13. Czy przed rozpoczęciem leczenia guza neuroendokrynnego wyjaśniono Ci wszystkie możliwości leczenia? (należy pamiętać, że „do obserwacji” również liczy się jako leczenie).

	 1
	Tak, całkowicie

	 2
	Tak, w pewnym stopniu 

	 3
	Nie 

	 4
	Wyjaśniono mi, że jest tylko jeden rodzaj leczenia, który jest dla mnie odpowiedni

	 5
	Nie wiem/Nie pamiętam 



	14. Czy powiedziano Ci, że twój plan leczenia został omówiony przez Zespół Multidyscyplinarny (MDT)/Konsylium? 

Zespoły MDT składają się ze specjalistów opieki zdrowotnej, posiadających specjalistyczną wiedzę i szkolenie w zakresie konkretnych nowotworów. Spotkania zespołów odbywają się regularnie w celu omówienia poszczególnych przypadków i zaplanowania najlepszego dla pacjenta sposobu leczenia.


	1
	Tak, przez zespół multidyscyplinarny NET /Konsylium
                                                        Idź do pytania 15                           

	2
	
Tak, przez inny zespołu specjalistyczny zajmującą się daną lokalizacją guza (np. jelita grubego/trzustki)) 
                                                        Idź do pytania 15                           

	3
	Nie                                                  Idź do pytania 16

	4
	Nie poinformowano mnie               Idź do pytania 16

	5
	
Nie wiem/ Nie pamiętam               Idź do pytania 16




	15. Czy poinformowano Cię o wyniku spotkania zespołu specjalistycznego w Twojej sprawie? 

	1
	Tak 

	2
	Nie, ale chciałbym zostać poinformowany 

	3
	Nie chciałem znać wyniku 

	4
	Nie wiem/ Nie pamiętam 





OPERACJA I POBYT STACJONARNY


	16. Czy w ciągu ostatnich 12 miesięcy przeszła/przeszedł Pani/Pan operację w specjalistycznym ośrodku NET w ramach leczenia guza neuroendokrynnego?

	1
	Tak                Idź do pytania 17

	2
	Nie                 Idź do pytania 19

	

17. Czy przed podjęciem jakiejkolwiek decyzji otrzymałeś wszystkie potrzebne informacje o swojej operacji?

	 1
	Tak

	 2
	Nie, chciałbym uzyskać więcej informacji 

	 3
	Nie wiem/ Nie pamiętam 


	
18. Czy po operacji członek personelu wyjaśnił, Ci w zrozumiały sposób jak przebiegła operacja?

	1
	Tak, jak najbardziej 

	2
	Tak, w pewnym stopniu 

	3
	Nie, nie otrzymałem wyjaśnień 

	4
	Nie potrzebowałem wyjaśnień 

	5
	Nie wiem/nie pamiętam 



	19. Czy dano Ci możliwość wzięcia udziału w badaniu klinicznym? Badania kliniczne to badania naukowe z udziałem ludzi. Dzięki badaniom klinicznym lekarze znajdują nowe sposoby na poprawę leczenia i jakości życia osób chorych na raka.

	1
	
Tak, i brałem udział w badaniu

	2
	
Tak, zostałem poproszony, ale nie chciałem brać udziału

	3
	
Nie, nie zostałem zapytany

	4
	
Nie przeprowadzono żadnych badań klinicznych

	5
	
Nie wiem / Nie pamiętam




	
20. Czy w specjalistycznym ośrodku NET zaoferowano Ci praktyczne porady i wsparcie w radzeniu sobie ze skutkami ubocznymi leczenia guza neuroendokrynnego?

	1
	Tak, jak najbardziej 

	2
	Tak, w pewnym stopniu 

	3
	Nie

	4
	Nie potrzebowałem porad 

	5
	Nie wiem/ Nie pamiętam 

	
21. Czy byłeś zaangażowany tak bardzo, jak chciałaeś, w podejmowanie decyzji dotyczących Twojej opieki i leczenia guza neuroendokrynnego?

	1
	Tak, jak najbardziej 

	2
	Tak, w pewnym stopniu 

	3
	Nie, ale chciałabym/chciałbym być zaangażowany 

	4
	Nie wiem/ Nie pamiętam 




	22. Czy opieka I wsparcie po wypisie z  Centrum Doskonałości ENETS Centre of Excellence były dostępne i takie, jakich oczekiwałeś?
Odnosi się to do wypisu po pobycie w szpitalu, a nie całkowitego wypisu z Centrum Doskonałości.
	1
	
Tak, opieka była dostępna i na takim poziomie, jaki oczekiwałem

	2
	
Tak, opieka była dostępna, ale nie była na takim poziomie, jakim oczekiwałem/nie spełniła moich oczekiwań

	3
	
Nie, opieka nie była dostępna, ale chciałbym żeby była

	4
	
Nie interesowały mnie opcje wsparcia/opieki po wypisie

	5
	Nie wiem/ Nie jestem pewn 







	
23.  Czy wypis do domu był opóźniony z jakiegokolwiek powodu?
Odnosi się to do wypisu po pobycie w szpitalu, a nie całkowitego wypisu z Centrum Doskonałości.

	1
	Tak, poniżej tygodnia

	2
	Tak, 1-2 tygodnie

	3
	Tak, 2-4 tygodnie

	4
	Tak, ponad miesiąc

	5
	Nie, mój wypis nie był opóźniony

	6
	Nie wiem/ Nie pamiętam




PIELĘGNIARKI SPECJALISTYCZNE

	24. Czy miałeś dostęp do pielęgniarki specjalistycznej (CNS), specjalizujące się w guzach neuroendokrynnych? Jest to pielęgniarka specjalizująca się w zakresie guzów neuroendokrynnych.  Może to być również pielęgniarka onkologiczna). 

	 1
	Tak                                  Idź do pytania 25

	 2
	Nie                                   Idź do pytania 27 

	 3
	Nie wiem                          Idź do pytania 27



	25. Jak często otrzymywałeś zrozumiałe odpowiedzi od swojej pielęgniarki specjalistycznej na ważne pytania?

	1
	Cały czas lub większość czasu 

	2
	Czasami 

	3
	Rzadko albo nigdy 

	4
	Nie zadawałem żadnych pytań 

	


26. Czy pielęgniarka specjalistyczna miała odpowiednią wiedzę na temat twojego konkretnego nowotworu?

	1
	Tak 

	2
	Nie

	3
	Nie wiem/ Nie pamiętam 




INFORMACJE I WSPARCIE

	[bookmark: Ref260131731]27. Czy personel szpitala w specjalistycznym ośrodku NET udzielił Ci informacji o grupach wsparcia lub samopomocy dla osób z nowotworami neuroendokrynnymi?

	1
	Tak 

	2
	Nie, ale chciałabym/chciałabym otrzymać takie informacje 

	3
	Nie było mi to potrzebne 

	4
	Nie wiem/ Nie pamiętam 



	28. Czy w specjalistycznym ośrodku NET przeprowadzono z panią/panem dyskusję na temat wpływu nowotworu neuroendokrynnego na Pani/pana codzienne życie?

	1
	Tak

	2
	Nie, ale chciałabym/chciałabym aby przeprowadzono taka dyskusje

	3
	Nie było to potrzebne / ważne dla mnie 

	4
	Nie wiem/ nie pamietam 

	29. Czy masz dostęp do porad eksperta dietetycznego, np. dietetyka w specjalistycznym ośrodku NET?

	1   Tak, zawsze 

	2   Tak, czasami 

	3   Nie 

	4   Nie potrzebuję porad dotyczących diety 

	5   Nie wiem/ Nie pamietam 




	30. Czy czujesz, że masz wystarczające wsparcie emocjonalne od personelu szpitala w specjalistycznym ośrodku NET?

	1
	Tak, zawsze 

	2
	Tak, czasami 

	3
	Nie

	4
	Nie potrzebuję wsparcia

	5
	Nie wiem/ Nie pamietam




[bookmark: _Hlk520376756]
OGÓLNA OCENA OPIEKI

	31. Czy podczas omawiania Twojej choroby lub planu leczenia w specjalistycznym ośrodku NET zapewniono Ci odpowiednią prywatność?

	1
	Tak, zawsze 

	2
	Tak, czasem 

	3
	Nie 

	4
	Nie wiem/ Nie pamiętam 

	
32. Czy podczas badań lub leczenia w specjalistycznym ośrodku NET zapewniono Ci odpowiednią prywatność?

	1
	Tak,zawsze 

	2
	Tak, czasem 

	3
	Nie

	4
	Nie wiem/ Nie pamiętam 




	33. Ogólnie, czy czułeś, że osoby pracujące w specjalistycznym ośrodku NET traktowały Cię z szacunkiem i godnością?

	1
	Tak,zawsze 

	 2
	Tak, czasem 

	 3
	Nie 

	4
	Nie wiem/ Nie pamietam

	
	

	
	






	34. Jak oceniasz lekarzy W specjalistycznym ośrodku NET pod względem?
	Słabe
	Względne 
	Dobre
	Bardzo dobre
	Świetne
	Nie dotyczy

	a
	zwracania uwagi na twoje objawy fizyczne?
	1
	2
	3
	4
	5
	6

	b
	dokładności w leczeniu objawów fizycznych?
	1
	2
	3
	4
	5
	6

	c
	okazanego zainteresowania
	1
	2
	3
	4
	5
	6

	d
	poświęconego Ci czasu
	1
	2
	3
	4
	5
	6

	
35. Jak oceniasz pielęgniarki W specjalistycznym ośrodku NET pod względem?
	Słabe
	Względne 
	Dobre
	Bardzo dobre
	Świetne
	Nie dotyczy

	a
	zwracania uwagi na Twój komfort fizyczny
	1
	2
	3
	4
	5
	6

	b
	udzielania informacji o twojej opiece i leczeniu
	1
	2
	3
	4
	5
	6

	c
	porad udzielanych na temat radzenia sobie z objawami fizycznymi
	1
	2
	3
	4
	5
	6

	d
	okazanego zainteresowania
	1
	2
	3
	4
	5
	6

	e
	poświęconego Ci czasu
	1
	2
	3
	4
	5
	6



	

36. Jak oceniasz jakość poniższych usług w specjalistycznym ośrodku NET
	Słabe
	Względne 
	Dobre
	Bardzo dobre
	 
   Świetne   
       
	Nie dot.      

	a
	Personel biurowy/administracyjny/sekretarski, z którym miałeś kontakt?
	1
	2
	3
	4
	5
	6

	b
	jakość współpracy lekarzy, pielęgniarek i innych osób zaangażowanych w twoją opiekę 
	1
	2
	3
	4
	5
	6

	c
	wymianę informacji z innymi placówkami leczniczymi (lekarz ogólny, opieka domowa, dom opieki, opieka społeczna itp.)?
	1
	2
	3
	4
	5
	6

	d
	Życzliwość i pomoc personelu technicznego, recepcji, laboratorium?
	1
	2
	3
	4
	5
	6

	
	
	
	
	
	
	

	






37. Jak ogólnie oceniasz swoją opiekę w specjalistycznym ośrodku NET? (Proszę zakreślić liczbę, gdzie 0 oznacza bardzo słabo, a 10 świetie)

[image: ]


	38. Chcielibyśmy, abyś ocenił swój ostatni pobyt w specjalistycznym ośrodku NET.

Jakie jest prawdopodobieństwo, że poleciłbyś nasz serwis  znajomym i rodzinie, gdyby musieli skorzystać z podobnych usług leczenia?



1 Bardzo prawdopodobnie
2 Prawdopodobnie
3 Ani prawdopodobnie, ani mało prawdopodobne
4 Mało prawdopodobnie
5 Wyjątkowo mało prawdopodobnie
6 Nie wiem

O TOBIE

Jeśli pomagasz komuś wypełnić ten kwestionariusz, nie podawaj informacji dotyczących Twojej osoby.

[bookmark: OLE_LINK3]39. Prosimy o zaznaczenie swojej grupy wiekowej.

	[bookmark: _Hlk5192706]1
	20 i poniżej

	2
	21-30

	3
	31-40

	4
	41-50

	5
	51-60

	6
	61-70

	7
	71 i powyżej
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40. Twoja płeć.

	1
	Mężczyzna

	2
	Kobieta

	3
	Nie chcę ujawnić

	4
	Wolę się samodzielnie opisać (prosimy określić poniżej)












OSTATNIA PYTANIA

Niniejsze pytania pomagają nam stworzyć profil typów pacjentów wypełniających ankietę.

	41. Prosimy wskazać przychodnię szpitalną lub przychodnię, do której ostatnio uczęszczałeś w ramach leczenia guza neuroendokrynnego
(Zaznacz wszystkie pasujące odpowiedzi )

	1
	Centrum Doskonałości ENETS 

	2
	Klinika NET (nie Centrum Doskonałości ENETS)

	3
	
Radioterapia ambulatoryjna

	4
	
Chemioterapia ambulatoryjna

	5
	
Onkologia ambulatoryjna

	6
	
Pacjent przyjęty na oddział do zabiegu nieoperacyjnego

	7
	
Pacjent przyjęty na oddział do zabiegu operacyjnego

	8
	
Inne (proszę określić poniżej)






















42. Gdzie zlokalizowany był/jest Twój pierwotny guz?
1Żołądek
2Jelito cienkie (jelito czcze, jelito kręte)
3Trzustka
4Wyrostek robaczkowy
5Jelito grube (okrężnica)
6Płuco 
7Tarczyca
8Nadnercze
9Inny(prosimy wskazać)

43. Czy ostatnie badania obrazowe wykazały zmiany nowotworowe/przerzutowe?

1Tak

2Nie

3Nie wiem 




44. Ile czasu zajmuje Ci dotarcie do Centrum Doskonałości ENETS (miejsca, w którym odbywa się większość część Twojego leczenia)?

Mniej niż 1 godzinę

1-2 godziny

Ponad 3 godziny

Nie wiem
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