ENETSCoE

ASSURING QUALITY SINCE 2009

ANKIETA SATYSFAKCJI PACJENTA

WPROWADZENIE
1. lle czasu uptyneto od pierwszego leczenia nowotworu
neuroendokrynnego? (Moze to obejmowacC operacje,
chemioterapie, radioterapie lub inne leczenie guza.

Zdiagnozowanie i skierowanie na ,obserwacje” jest
klasyfikowane jako leczenie).

10 Mniej niz 1 rok

20 1do 5 lat

300 Wiecej niz 5 lat

40 Wiecej niz 10 lat

50 Nie wiem / nie pamietam

2. Czy zdiagnozowano u Ciebie nowotwor neuroendokrynny
w ciggu ostatnich dwunastu miesiecy?

10 Tak - Przejdz do pytania Q3
20 Nie - Przejdz do pytania Q11
30 Nie wiem - Przejdz do pytania Q11

3. Jak dlugo musiatas/musiates czeka¢ w specjalistycznym
osrodku NET na wykonanie przes$wietlen lub innych testow
diagnostycznych przy pierwotnej diagnozie?

10 Odpowiednig ilo$¢ czasu
20 Troche za diugo

30 O wiele za dtugo

40 Nie dotyczy

50 Nie wiem / Nie pamietam

4. . Czy w specjalistycznym osrodku NET dobrze zrozumiate$
swojg diagnoze?

= Tak, catkowicie zrozumiatem
200 Tak, troche zrozumiatem

3O Nic mi nie wyjasniono

400 Nie, nie zrozumiatem

50

Nie wiem / Nie pamietam

5. Czy przekazujgc Ci w specjalistycznym osrodku NET
diagnoze nowotworu neuroendokrynnego zaoferowano Ci
pisemne informacje na jego temat?

10 Tak i byty bardzo zrozumiate
20 Tak, ale byly trudne do zrozumienia

30 Nie, nie zaoferowano mi pisemnej informacji o rodzaju
nowotworu, ktéry miatem

40 Nie potrzebowatem pisemnej informaciji
SO Nie wiem / Nie pamigtam

6. Jak oceniasz sposéb, w jaki powiedziano ci w
specjalistycznym osrodku NET o tym, ze masz guza
neuroendokrynnego?

10 Zostato to zrobione z wyczuciem

20 Powinno to by¢ zrobione z nieco wigkszym wyczuciem

30 Powinno byto by¢ zrobione z o wiele wigekszym
wyczuciem

Nie zostatem zdiagnozowany w specjalistycznej

40 jednostce leczgcej chorych z NEN

50 Nie wiem/ Nie pamietam
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DIAGNOZA

7. Jak mys$lisz o tym, ile czasu musiate$ czeka¢ przed pierwszg
wizytg u specijalisty?

10 Przyjeto mnie szybciej niz sie spodziewatem

20 Przyjeto mnie, w odpowiednim czasie

30 Powinienem byt zosta¢ przyjety troche wczesniej
40 Powinienem byt zosta¢ przyjety duzo wczesniej

8. Jak dtugo musiate$ czeka¢ miedzy skierowaniem a wizytg w
specjalistycznym osrodku NET?

10 Mniej niz 2 tygodnie
20 2-4 tygodnie

30 5-8 tygodni

40 9+ tygodni

50 Nie wiem/Nie pamietam

60 Nie dotyczy

9. Czy w specjalistycznym osrodku NET, przed jakimikolwiek
badaniami, personel wyjasnit cel badan obrazowych i innych
badan diagnostycznych?

10 Tak, cele wszystkich badan obrazowych i innych
testéw diagnostycznych zostat wyjasnione

200 Wyjasniono tylko cel niektérych badan obrazowych i
innych testéw diagnostycznych

30 Cel zadnego z badan obrazowych ani innych testow
diagnostycznych nie zostat mi wyjasniony

40 Nie potrzebowatem wyjasnien
Nie wiem / Nie pamigtam

50

10. Jesli miate$ wykonane badania obrazowe lub inne badania
diagnostyczne w ciggu ostatnich 6 miesiecy w
specjalistycznym osrodku NET, czy otrzymates pisemne
instrukcje dotyczace badan obrazowych lub innych testéw
diagnostycznych? (Sg to dodatkowe informacje wyjasniajace
na czym bedg polega¢ badania— nie mamy na mysli listu z
datg wizyty).

10 Tak, w przypadku wszystkich badan obrazowych lub
innych testow diagnostycznych

200 Tak, jednak tylko o niektérych badaniach obrazowych
lub testach diagnostycznych

30 Nie, o zadnych badaniach obrazowych ani innych
testach diagnostycznych

40 Nie potrzebowatem pisemnych instrukciji
SO Nie wiem / Nie pamietam

11. Jezeli w ciggu ostatnich 6 miesiecy wykonywate$ badania
w specjalistycznym osrodku NET, jak dtugo musiate$ czekaé
na wyniki przeswietlen lub innych badan diagnostycznych?

10 Mniej niz 2 tygodnie
200 2-4 tygodnie
30 5-8 tygodnie
40 9+ tygodnie

50 Nie wiem / Nie pamietam

12. Czy wyniki przeswietlen lub innych testéw diagnostycznych
zostaty Ci wyjasnione w specjalistycznym osrodku NET w
sposéb zrozumiaty?

10 Tak, w przypadku wszystkich wykonanych badan
obrazowych lub innych testéw diagnostycznych

200 Tylko w przypadku niektérych badan obrazowych lub
innych testéw diagnostycznych

30 Nie, zadnego z badan obrazowych ani innych testow
diagnostycznych

40 Nie potrzebowatem wyjasnieh wynikéw

SO Nie wiem / Nie pamigtam
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LECZENIE

13. Czy przed rozpoczeciem leczenia guza neuroendokrynnego
wyjasniono Ci wszystkie mozliwosci leczenia? (nalezy
pamietac, ze ,do obserwacji” rowniez liczy sie jako leczenie).

10 Tak, catkowicie

20 Tak, w pewnym stopniu
30 Nie

Wyjasniono mi, ze jest tylko jeden rodzaj leczenia,

40 ktory jest dla mnie odpowiedni

50 Nie wiem/Nie pamietam

14. Czy powiedziano Ci, ze twdj plan leczenia zostat oméwiony
przez Zespdt Multidyscyplinarny (MDT)/Konsylium?

Zespoty MDT skfadajg sie ze specjalistow opieki zdrowotnej,
posiadajgcych specjalistyczng wiedze i szkolenie w zakresie
konkretnych nowotworéw. Spotkania zespotéw odbywajg sie
regularnie w celu omowienia poszczegélnych przypadkow i
zaplanowania najlepszego dla pacjenta sposobu leczenia.

Tak, przez zespdt multidyscyplinarny NET /Konsylium

= - |dz do pytania 15

Tak, przez inny zespotu specjalistyczny zajmujaca sie
20 P e -

dang lokalizacjg guza (np. jelita grubego/trzustki))

- |dz do pytania 15

30 Nie - |dz do pytania 16
40 Nie poinformowano mnie - |dz do pytania 16
50 Nie wiem/ Nie pamigtam - |dZ do pytania 16

15. Czy poinformowano Cie o wyniku spotkania zespotu
specjalistycznego w Twojej sprawie?

10 Tak

20 Nie, ale chciatbym zosta¢ poinformowany
30 Nie chciatem zna¢ wyniku

40 Nie wiem/ Nie pamietam

ENETSCoE

ASSURING QUALITY SINCE 2009
OPERACJA | POBYT STACJONARNY
16. Czy w ciggu ostatnich 12 miesiecy przeszia/przeszedt

Pani/Pan operacje w specjalistycznym osrodku NET w ramach
leczenia guza neuroendokrynnego?

10 Tak - |dz do pytania 17

20 Nie - |dz do pytania 19

17. Czy przed podjeciem jakiejkolwiek decyzji otrzymates
wszystkie potrzebne informacje o swojej operacji?

10 Tak
20 Nie, chciatbym uzyska¢ wiecej informacji

30 Nie wiem/ Nie pamigtam

18. Czy po operacji cztonek personelu wyjasnit, Ci w
zrozumialy sposaéb jak przebiegta operacja?

10 Tak, jak najbardziej

20 Tak, w pewnym stopniu
300 Nie, nie otrzymatem wyjasnien
40 Nie potrzebowatem wyjasnien
50 Nie wiem/nie pamietam

19. Czy dano Ci mozliwos¢ wziecia udzialu w badaniu
klinicznym? Badania kliniczne to badania naukowe z
udziatem ludzi. Dzieki badaniom klinicznym lekarze
znajdujg nowe sposoby na poprawe leczenia i jakosci
zycia os6b chorych na raka.

10 Tak, i bralem udziat w badaniu

200 Tak, zostatem poproszony, ale nie chciatem bra¢
udziatu

30 Nie, nie zostatem zapytany

40 Nie przeprowadzono zadnych badan klinicznych

50 Nie wiem / Nie pamietam
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20. Czy w specjalistycznym osrodku NET zaoferowano Ci
praktyczne porady i wsparcie w radzeniu sobie ze skutkami
ubocznymi leczenia guza neuroendokrynnego?

10 Tak, jak najbardziej

20 Tak, w pewnym stopniu
30 Nie

40 Nie potrzebowatem porad
50 Nie wiem/ Nie pamigtam

21. Czy bytes zaangazowany tak bardzo, jak chciataes, w
podejmowanie decyzji dotyczgcych Twojej opieki i leczenia
guza neuroendokrynnego?

10 Tak, jak najbardziej

20 Tak, w pewnym stopniu
30 Nie, ale chciatabym/chciatbym by¢ zaangazowany
40 Nie wiem/ Nie pamietam

22. Czy opieka | wsparcie po wypisie z Centrum
Doskonatosci ENETS Centre of Excellence byty
dostepne i takie, jakich oczekiwates?

Odnosi sie to do wypisu po pobycie w szpitalu, a nie
catkowitego wypisu z Centrum Doskonafosci.

10 Tak, opieka byta dostepna i na takim poziomie, jaki
oczekiwatem

Tak, opieka byta dostepna, ale nie byta na takim

20 NN ) . . )
poziomie, jakim oczekiwatem/nie spetnita moich
oczekiwan

30 Nie, opieka nie byta dostepna, ale chciatbym zeby

byta

40 Nie interesowaly mnie opcje wsparcia/opieki po
wypisie

50 Nie wiem/ Nie jestem pewn

23. Czy wypis do domu byt opézniony z jakiegokolwiek
powodu?

Odnosi sie to do wypisu po pobycie w szpitalu, a nie
catkowitego wypisu z Centrum Doskonatosci.

10 Tak, ponizej tygodnia

200 Tak, 1-2 tygodnie

30 Tak, 2-4 tygodnie

40 Tak, ponad miesigc

50 Nie, moj wypis nie byt op6ézniony

(s]m| Nie wiem/ Nie pamietam

PIELEGNIARKI SPECJALISTYCZNE
24. Czy miates$ dostep do pielegniarki specjalistycznej
(CNS), specjalizujace sie w guzach neuroendokrynnych?
Jest to pielegniarka specjalizujgca si¢ w zakresie guzéw
neuroendokrynnych. Moze to by¢ réwniez pielegniarka
onkologiczna).

10 Tak - 1dz do pytania 25

20 Nie - 1dz do pytania 27

30 Nie wiem - |dz do pytania 27

25. Jak czesto otrzymywates zrozumiate odpowiedzi od
swojej pielegniarki specjalistycznej na wazne pytania?

10 Caty czas lub wiekszo$¢ czasu

20 Czasami

30 Rzadko albo nigdy

40 Nie zadawatem Zzadnych pytan

26. Czy pielegniarka specjalistyczna miata odpowiednig wiedze
na temat twojego konkretnego nowotworu?

10 Tak
20 Nie
30 Nie wiem/ Nie pamietam
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INFORMACJE | WSPARCIE

27. Czy personel szpitala w specjalistycznym osrodku NET
udzielit Ci informacji o grupach wsparcia lub samopomocy dla
0s6b z nowotworami neuroendokrynnymi?

10 Tak

Nie, ale chciatabym/chciatabym otrzymaé takie

20 . .
informacje

30 Nie byto mi to potrzebne

40 Nie wiem/ Nie pamietam

28. Czy w specjalistycznym osrodku NET przeprowadzono z
panig/panem dyskusje na temat wptywu nowotworu
neuroendokrynnego na Pani/pana codzienne zycie?

10 Tak
Nie, ale chciatabym/chciatabym aby
20 .
przeprowadzono taka dyskusje
30 Nie byto to potrzebne / wazne dla mnie
40 Nie wiem/ nie pamietam

29. Czy masz dostep do porad eksperta dietetycznego, np.
dietetyka w specjalistycznym osrodku NET?

10 Tak, zawsze

200 Tak, czasami

30 Nie

40 Nie potrzebuje porad dotyczacych diety

50 Nie wiem/ Nie pamietam

30. Czy czujesz, ze masz wystarczajgce wsparcie

emocjonalne od personelu szpitala w specjalistycznym
os$rodku NET?

10 Tak, zawsze

20 Tak, czasami

30 Nie

40 Nie potrzebuje wsparcia
50 Nie wiem/ Nie pamietam

ENETSCoE
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OGOLNA OCENA OPIEKI

31. Czy podczas omawiania Twojej choroby lub planu
leczenia w specjalistycznym o$rodku NET zapewniono Ci
odpowiednig prywatnosc¢?

10 Tak, zawsze
20 Tak, czasem
30 Nie

40 Nie wiem/ Nie pamietam

32. Czy podczas badan lub leczenia w specjalistycznym
osrodku NET zapewniono Ci odpowiednig prywatnos¢?

10 Tak,zawsze

20 Tak, czasem

30 Nie

40 Nie wiem/ Nie pamietam

33. Ogolnie, czy czules, ze osoby pracujace w
specjalistycznym osrodku NET traktowaty Cie z
szacunkiem i godnoscia?

10 Tak,zawsze
200 Tak, czasem
30 Nie

40 Nie wiem/ Nie pamietam
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34. Jak oceniasz lekarzy W specjalistycznym osrodku

- Pelna wersja ankiety zostata przetestowana i zweryfikowana przez ENETS —

NET pod wzgledem?

a

zwracania uwagi na twoje objawy fizyczne?

doktadnosci w leczeniu objawéw fizycznych?

okazanego zainteresowania

poswieconego Ci czasu

35. Jak oceniasz pielegniarki W specjalistycznym
osrodku NET pod wzgledem?

a

zwracania uwagi na Twoj komfort fizyczny

udzielania informaciji o twojej opiece i
leczeniu

porad udzielanych na temat radzenia sobie z

objawami fizycznymi

okazanego zainteresowania

poswieconego Ci czasu

36. Jak oceniasz jakos¢ ponizszych ustug w
specjalistycznym osrodku NET

Personel
biurowy/administracyjny/sekretarski, z
ktérym miate$ kontakt?

jakos¢ wspotpracy lekarzy, pielegniarek i

innych oséb zaangazowanych w twojg
opieke

wymiane informacji z innymi placéwkami
leczniczymi (lekarz ogdlny, opieka
domowa, dom opieki, opieka spoteczna
itp.)?

Zyczliwosé i pomoc personelu
technicznego, recepcji, laboratorium?

Stabe

01

01

01

01

Stabe

01

01

01

01

01

Stabe

01

01

01

01

Wzgledne

02

02

02

02

Wzgledne

02

02

02

02

02

Wzgledne

02

02

02

02

Dobre

O3

O3

as

O3

Dobre

as

O3

O3

as

O3

Dobre

O3

K]

O3

HK]

Bardzo
dobre

04

04

04

04

Bardzo
dobre

04

C4

04

04

04

Bardzo
dobre

04

04

04

04

Swietne

05

05

as

05

Swietne

as

05

05

as

05

Swietne

05

as

05

as

Nie

dotyczy

06

06

06

06

Nie

dotyczy

e

06

06

e

06

Nie

dot.

06

H[§]

06

H[§]
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37. Jak ogdlnie oceniasz swojg opieke w specjalistycznym
osrodku NET? (Prosze zakresli¢ liczbe, gdzie 0 oznacza
bardzo stabo, a 10 swietie)

012345678 910

38. Chcielibysmy, abys$ ocenit swéj ostatni pobyt w
specjalistycznym osrodku NET.

Jakie jest prawdopodobienstwo, ze polecitbys nasz
serwis znajomym i rodzinie, gdyby musieli skorzysta¢
z podobnych ustug leczenia?

10 Bardzo prawdopodobnie

2] Prawdopodobnie

301 Ani prawdopodobnie, ani mato prawdopodobne
47] Mato prawdopodobnie

501 Wyjatkowo mato prawdopodobnie

6.1 Nie wiem

O TOBIE

Jesli pomagasz komus$ wypehi¢ ten kwestionariusz, nie
podawaj informaciji dotyczacych Twojej osoby.

39. Prosimy o zaznaczenie swojej grupy wiekowe;.

10 20 i ponizej

20 21-30
30 31-40
40 41-50
500 51-60
601 61-70

70 71 i powyzej

ENETSCoE

ASSURING QUALITY SINCE 2009

40. Twoja pteé.
10

Mezczyzna
20 )
Kobieta
30 Nie chce ujawnié
40 Wole sie samodzielnie opisa¢ (prosimy okresli¢

ponizej)

OSTATNIA PYTANIA

Niniejsze pytania pomagaja nam stworzy¢ profil typéw
pacjentow wypetniajgcych ankiete.

41. Prosimy wskaza¢ przychodnie szpitalng lub przychodnie, do
ktorej ostatnio uczeszczates w ramach leczenia guza
neuroendokrynnego

(Zaznacz wszystkie pasujgce odpowiedzi )

10 Centrum Doskonatosci ENETS

200 Klinika NET (nie Centrum Doskonatosci ENETS)

30 Radioterapia ambulatoryjna

40 Chemioterapia ambulatoryjna

SO Onkologia ambulatoryjna

60 Pacjent przyjety na oddziat do zabiegu nieoperacyjnego
Y= Pacjent przyjety na oddziat do zabiegu operacyjnego

8l Inne (prosze okresli¢ ponizej)
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42. Gdzie zlokalizowany byt/jest Twdj pierwotny guz?
10Zotgdek

20Jelito cienkie (jelito czcze, jelito krete)
30Trzustka

40Wyrostek robaczkowy

500Jelito grube (okreznica)

600Ptuco

70Tarczyca

80Nadnercze

900Inny(prosimy wskazac)

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

10Tak

20Nie

300Nie wiem

44. lle czasu zajmuje Ci dotarcie do Centrum Doskonatosci ENETS
(miejsca, w ktérym odbywa sie wiekszo$¢ czes$¢ Twojego leczenia)?

OMniej niz 1 godzing
01-2 godziny
OPonad 3 godziny

OONie wiem
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