ENETSCoE

ASSURING QUALITY SINCE 2009

ENCUESTA SOBRE LA EXPERIENCIA DE LOS PACIENTES

INTRODUCCION

1. ¢, Cuanto tiempo hace que recibié su primer
tratamiento para el tumor neuroendocrino?
(Con tratamiento nos referimos a cirugia,
quimioterapia, radioterapia o cualquier otro tratamiento
para el TNE. También se considera tratamiento el
haber recibido un diagnéstico y haber sido puesto/a en
«observacion y espera»).

[ Menosde 1 afio
L[] De1a5afios
., Mas de 5 afios
. Mas de 10 afios

.[] Nolosé/Nolorecuerdo

2. ;Le han diagnosticado un tumor
neuroendocrino en los ultimos doce meses?

O si - IRALAPREGUNTA3
.1 No - |IRALAPREGUNTA 11

.L] Nolosé - IRALAPREGUNTA 11

3. ¢ Qué le parecid, en el Centro de Excelencia
de la ENETS, el tiempo que tuvo que esperar
para que le hicieran las exploraciones u otras
pruebas diagnédsticas para su diagnostico
inicial?

.[] Correcto

.1 Un poco largo

,[.] Demasiado largo

. No aplica

;L] Nolosé/No lorecuerdo

4. En el Centro de Excelencia de la ENETS,
¢entendié la explicacion sobre lo que le pasaba?

[ Si, laentendi perfectamente
,[] Si, entendi algo

3|:| No me explicaron nada

4|:| No, no la entendi

s ] Nolosé/No lorecuerdo

5. En el Centro de Excelencia de la ENETS, ¢ le
ofrecieron informacion por escrito sobre el tumor
neuroendocrino cuando le comunicaron que
padecia uno?

O si y era facil de entender

.1 Si, pero era dificil de entender

[ No, no me ofrecieron informacion por
3 escrito sobre el tipo de tumor que padecia

4|:| No necesitaba informacion por escrito

;L] Nolosé/No lorecuerdo

6. En el Centro de Excelencia de la ENETS, 4 como
se sinti6é en cuanto a la forma en la que le
comunicaron que padecia un tumor
neuroendocrino?

. El personal fue sensible

Se podria haber hecho con mas
, L] sensibilidad

[ Se podria haber hecho con mucha mas
3 sensibilidad

[ No me lo diagnosticaron en un centro
¢ especializado en NET
N No lo sé / No lo recuerdo

— La version completa de la encuesta ha sido probada y verificada por ENETS. — Pagina 1



7. ;Qué opina del tiempo que tuvo que esperar
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DIAGNOSTICO

antes de su primera cita con un especialista?

O
L
L
Al

Me atendieron antes de lo esperado

Me atendieron en el tiempo que yo
esperaba

Esperaba que me atendiesen antes

Esperaba que me atendiesen mucho
antes

8. ¢ Cuanto tiempo tuvo que esperar entre la
derivacién y la consulta en un Centro de
Excelencia de la ENETS?

O
L
0
O
L
.U

Menos de 2 semanas
Entre 2 y 4 semanas
Entre 5y 8 semanas
Mas de 9 semanas

No lo sé / No lo recuerdo

No aplica

9. En el Centro de Excelencia de la ENETS,
antes de realizarle cualquier prueba, ¢ un
miembro del personal le explico la finalidad de
las exploraciones u otras pruebas
diagnosticas?

O

Si, me explicaron todas las
exploraciones y pruebas diagndsticas
Solo me explicaron algunas de las
exploraciones y pruebas diagndsticas
No me explicaron ninguna de las
exploraciones y pruebas diagndsticas

No necesitaba que me las explicaran

No lo sé / No lo recuerdo

10. Si se ha sometido a exploraciones u otras
pruebas diagndsticas en los ultimos 6 meses

en un Centro de Excelencia de la ENETS, ¢le
dieron informacion por escrito sobre la(s)

exploracién(es) u otras pruebas diagndsticas?
(Nos referimos a la informacioén adicional sobre las
exploraciones, no a una carta de citacion).

[ Si, de todas las exploraciones u otras
! pruebas diagnodsticas realizadas

[ Solo de algunas exploraciones u otras
2 pruebas diagndsticas

[ No, de ninguna de las exploraciones u
° otras pruebas diagnosticas

. No necesitaba informacion por escrito

;[ ] Nolosé/No lorecuerdo

11. Si en los ultimos 6 meses se ha sometido a
pruebas en un Centro de Excelencia de la
ENETS, ¢ cuanto tiempo tuvo que esperar para
recibir los resultados de las exploraciones u
otras pruebas diagndsticas?

. Menos de 2 semanas
,[L] Entre 2y 4 semanas
., Entre 5y 8 semanas
. Mas de 9 semanas

;L] Nolosé/No lorecuerdo

12. Después de las exploraciones u otras
pruebas diagnésticas en el Centro de Excelencia
de la ENETS, ¢ le explicaron los resultados de
manera comprensible?

[ Si, de todas las exploraciones u otras
! pruebas diagndsticas realizadas

[ Solo de algunas exploraciones u otras
2 pruebas diagndsticas

[ No, de ninguna de las exploraciones u
N otras pruebas diagndsticas

[ No necesité que me explicaran los
¢ resultados

;[ ] Nolosé/No lorecuerdo
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TRATAMIENTO

13. Después de empezar el tratamiento para el
tumor neuroendocrino, ¢ le explicaron todas las
opciones de tratamiento? (Por favor, tenga en
cuenta que «observacion y espera» también
se considera un tratamiento).

[ Si, todas

. Si, hasta cierto punto

.. No

| Me explicaron que sélo habia un tipo de
N tratamiento adecuado para mi

;L] Nolosé/No lorecuerdo

14. Hasta donde usted sabe, ¢ se debatio su plan
de tratamiento con un equipo multidisciplinar
(EMD) / junta médica especializada en tumores?

Los EMD estan formados por profesionales
sanitarios expertos en tumores especificos. Estos
equipos se reunen regularmente para debatir casos
individuales y planificar el mejor tratamiento para el
paciente.

Si, con un equipo multidisciplinar
1D especializado en TNE
- IR A LA PREGUNTA 15
Si, con otro equipo multidisciplinar
| especializado en el lugar del tumor (por
2 ej.: colorectal/pancreatico)
- IR ALA PREGUNTA 15

O No > IR A LA PREGUNTA 16

|:| No me informaron

4 - IR A LA PREGUNTA 16
No sabe/No lo recuerda

] > IR A LA PREGUNTA 16

15. ¢ Le informaron sobre la conclusion de esta
reunion?

O si
. No, pero me habria gustado
., No queria saber la conclusion

,[] Nolosé/Nolorecuerdo

— La versién completa de la encuestq
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ASSURING QUALITY SINCE 2009

CIRUGIA Y HOSPITALIZACION

16. Durante los ultimos 12 meses, ¢se ha
sometido a alguna cirugia en un Centro de
Excelencia de la ENETS como parte del
tratamiento del tumor neuroendocrino?

O si - IR ALAPREGUNTA 17

.1 No - IRALAPREGUNTA 19

17. Antes de tomar cualquier decision, ¢ disponia
de toda la informacién necesaria sobre la
cirugia?

O si

[ No, pero me habria gustado tener mas
2 informacion

,[.] Nolosé/Nolo recuerdo

18. Después de la operacion, ¢,algun miembro del
personal le explicé como habia ido la cirugia de
forma que usted lo entendiese?

.0 Si, sinduda

,[] Si, hasta cierto punto

.,[J No, no me explicaron nada
] No necesitaba explicacion

;L] Nolosé/No lorecuerdo

19. ¢ Le dieron la opcién de participar en un
ensayo clinico? Los ensayos clinicos son estudios
de investigacion en los que participan personas.
Gracias a los ensayos clinicos, los médicos
encuentran nuevas formas de mejorar los
tratamientos y la calidad de vida de las personas
con cancer.

1I:I Si, y participé en el ensayo

I:I Si, me dieron la opcién, pero no quise
2 participar

., No, no me lo ofrecieron
. No habia ensayos clinicos

;L] Nolosé/No lorecuerdo
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20. En el Centro de Excelencia de la ENETS,
¢le ofrecieron consejos practicos y apoyo para
afrontar los efectos secundarios del(los)
tratamiento(s) para el tumor neuroendocrino?

O Si, sin duda

.1 Si, hasta cierto punto

.. No

4D No necesitaba apoyo

[ ] Nolosé/No lorecuerdo

21. ; Participo6 tanto como deseaba en las
decisiones sobre la atencion y el tratamiento
del tumor neuroendocrino?

.0 Si, sin duda
.1 Si, hasta cierto punto
. No, pero me habria gustado participar

.[] Nolosé/No lorecuerdo

22. ;La atencion y el apoyo que recibié tras el
alta del Centro de Excelencia de la ENETS fueron
los que esperaba y estaban disponibles cuando
los necesitaba?

Nos referimos al alta después de la
hospitalizacion, no al alta de todos los servicios.

[ Si, la atencion estaba disponible y era la
! que yo esperaba

[ Si, la atencion estaba disponible, pero
2 no era como la que yo me esperaba /o
no cumplié con mis expectativas

., No, la atencién no estaba disponible,
pero me habria gustado disponer de ella

|:| No, no estaba interesado en las
¢ opciones de apoyo/atencion después del
alta

;L] No sabe/No esta seguro

23. ; El alta se retraso por alguna razéon?
Nos referimos al alta después de la
hospitalizacién, no al alta de todos los servicios.

1|:| Si, menos de una semana
.1 Si, entre 1y 2 semanas
,[] Si, entre 2'y 4 semanas
] Si, mas de un mes

;L] No, mialta no se retrasé

s[] Nolosé/No lorecuerdo

PERSONAL DE ENFERMERIA ESPECIALIZADO

24. ; Tuvo acceso a un(a) enfermero(a)
especialista que estuviera especializado(a) en
tumores neuroendocrinos? Se trata de personal de
enfermeria con conocimientos especificos en TNE.
Podria ser un(a) enfermero(a) especializado(a) en
oncologia).

O si
2D No

3D No lo sé

> IR A LA PAGINA 25
> IR A LA PAGINA 27

> IR A LA PAGINA 27

25. Cuando tenia preguntas importantes para el
personal de enfermeria especializado, ¢,con qué
frecuencia recibio respuestas que pudiera
entender?

1|:| Siempre o casi siempre
[ A veces
,[] Raravezo nunca

] No tenia preguntas

26. ; El personal de enfermeria especializado
conocia bien su caso especifico?

O si
L1 No

., Nolosé/No lorecuerdo
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INFORMACION Y APOYO VALORACION GLOBAL DE LA ATENCION
RECIBIDA
27. ; El personal del hospital del Centro de
Excelencia de la ENETS le dio informacion 31. En el Centro de Excelencia de la ENETS,
sobre grupos de apoyo o autoayuda para i se le dio suficiente privacidad al hablar de su
personas con tumores neuroendocrinos? estado o tratamiento?
0O si O Si, siempre
| No, pero me habria gustado tener
2 informacion ,L1 Si, aveces
.. No era necesario O No
L1 Nolosé/Nolo recuerdo ] Nolosé/No lorecuerdo

28. En el Centro de Excelencia de la ENETS,
¢tuvo la oportunidad de debatir sobre como
afectaria a su vida diaria el tumor
neuroendocrino?

0O si O Si, siempre

32. En el Centro de Excelencia de la ENETS,
¢.se le dio privacidad durante las
exploraciones o tratamientos?

| No, pero me habria gustado hablar de .1 Si, aveces
2 ello o tener cierta informacioén
L1 No

.1 Nolosé/No lorecuerdo

3D No era necesario/relevante para mi

. Nolosé/No lorecuerdo

29. ; Tuvo acceso a los consejos de un experto

en alimentacién, como un nutricionista, en el 33. En general, ¢sintio que fue tratado/a con

Centro de Excelencia de la ENETS? respeto y dignidad por el personal que le
atendio en el Centro de Excelencia de la

1|:| Si, siempre ENETS?

L0 si aveces O s, siempre

O nNo ,[] Si, aveces

.  No necesitaba consejos nutricionales ;L1 No

sLJ  Nolo sé/ No lo recuerdo L1 Nolosé/No lo recuerdo

30. ¢ Cree que recibid suficiente apoyo
emocional del personal sanitario del Centro de
Excelencia de la ENETS?

O Si, siempre

.1 Si, aveces

L1 No

. No necesitaba apoyo emocional

.[] Nolosé/No lorecuerdo
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34. En el Centro de Excelencia de la
ENETS, como evaluaria a los médicos en
términos de...

a

d

La atencidn que prestaron a sus
sintomas fisicos

La minuciosidad en los tratamientos
de sus sintomas fisicos

El interés que mostraron hacia usted

El tiempo que le dedicaron

35. En el Centro de Excelencia de la
ENETS, como calificaria al personal de
enfermeria en términos de...

a

La atencion que prestaron a su
comodidad fisica

La informacion que le dieron sobre
sus cuidados y tratamiento

Los consejos que le dieron sobre
como controlar sus sintomas fisicos

El interés que mostraron hacia usted

El tiempo que le dedicaron

36. En el Centro de Excelencia de la
ENETS, como calificaria...

a

El personal
administrativo/secretaria/gestion
con el que haya estado en
contacto

La forma en la que el personal
médico, de enfermeria y otros
cuidadores(as), que participaban
en su cuidado, parecian trabajar
juntos como un equipo

El intercambio de informacion con
otros servicios asistenciales de la
comunidad médica (médico de
cabecera, atencién domiciliaria,
personal de enfermeria a
domicilio, servicios sociales, etc.)
La amabilidad y la ayuda del
personal técnico, de recepcion y
de laboratorio

L.
O,
L.
L.

O,
L.
L.
.
L.

Malo/a

O,

O,

L.

L.

L.
1.
L.
L.

1.

Malo/a Normal

Malo/a Normal

Normal

1.

1.

Bien

Bien

Bien

Muy
bien

Muy

Excelente

Excelente

Muy
bien

O

4

O

No
aplica

aplica

No

Excelente

.

.

aplica

e

e

Pagina 6



ENETSCoE

ASSURING QUALITY SINCE 2009

37. En general, cémo calificaria la atencion

recibida en el Centro de Excelencia de la ENETS?

(Por favor, marque uno de los nimeros, donde 0 40. Por favor, diganos su sexo.
es muy pobre y 10 es excelente)

1|:| Hombre
L] Mujer

,[] Prefiero no decirlo
0 91 23458 68T 8 910

[ Prefiero describirlo (por favor,
4 especifique mas abajo)

38. Nos gustaria que ahora pensara en su
experiencia mas reciente en un Centro de
Excelencia de la ENETS.

. . , ULTIMAS PREGUNTAS ANTES DE QUE SE
¢, Con qué probabilidad le recomendaria MARCHE

nuestros servicios a un amigo o un familiar si

necesitase una atencion y tratamiento Estas preguntas nos ayudan a crear un perfil

i i ’? - -
similares? del tipo de pacientes que responden a la
encuesta.
1|:|Muy probablemente
JLProbablemente 41. Por favor, indique el servicio hospitalario o la

clinica a la que ha acudido mas recientemente
CINi probable ni improbable como parte de su tratamiento para un tumor

L babl neuroendocrino.
s (Marque todas las que correspondan)
5|:|Muy improbable

sLINo lo sé [0 Centro de Excelencia de la ENETS

[ Clinica especializada en NET (no un
2 centro de la ENETS)

SOBRE USTED
3|:| Radioterapia ambulatoria

Si esta ayudando a alguien a rellenar esta o . .
encuesta, asegurese de que esta informacion es . Quimioterapia ambulatoria
del paciente y no suya.

;L] Oncologia ambulatoria

39. Por favor, indique su grupo de edad. D Paciente ingresado para procedimiento no
6

quirurgico

L1 20 0menos .[] Paciente ingresado para cirugia
1 21-30 .[] Otros (Por favor, especifique mas abajo)
. 3140
L 41-50

D 51-60 42. ; En qué 6rgano tuvo el primer tumor?

S -

[0 61-70 . Estomago
6

.Hintestino delgado (yeyuno, duodeno, ileon)

L1 71 0mas

— La version completa de la encuesta ha sido probada y verificada por ENETS. — Pagina 7



— La versidon completa de la encuesta ha sido probada y verificada por ENETS. -

:pancreas

4DApéndice

s Intestino grueso (colon)

] Pulmones

.OGiandula tiroidea

s ]Glandula adrenal

:Lotros (por favor, especifique)

43. ; En las exploraciones actuales se le ha
detectado algun tumor?

si
2DNO
3|:|No lo sé

44. ; Cuanto tiempo tarda en llegar a su Centro
de Excelencia de la ENETS (el lugar donde
recibe la mayor parte del tratamiento)?

Cdmenos de 1 hora
DEntre 1y 2 horas
CImas de 3 horas
CINo 1o sé
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