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Geachte heer/mevrouw, 
In de afgelopen periode heeft u een ERN-Skin referentiecentrum bezocht. ERN-skin is een netwerk waar 56 referentiecentra bij 
horen in 18 Europese landen (https://ern-skin.eu/about-the-ern-skin/). Samen willen zij de diagnose, medische zorg, sociale zorg 
en informatievoorziening verbeteren voor alle patiënten met dezelfde ziekte als u, in alle centra, in alle Europese landen. De 
bedoeling van deze enquête is de kwaliteit van zorg te verbeteren in elk centrum van het ERN-netwerk en ongelijkheden te 
vermijden op het vlak van zorg en patiëntenopvolging op Europees niveau. De enquête is volledig anoniem. Dank u! 

 

1-Algemene Informatie 
Voor wie was de consultatie?   □ U zelf    □ Uw kind   □ Iemand voor wie u zorgt (kind of volwassen) 
 

Welk centrum heeft u bezocht? 
□ de Nederland 
 
Welk centrum heeft u bezocht? 
□ Academic Medical Center Amsterdam, Amsterdam 
□ University Medical Center Groningen, Groningen 
□ Erasmus MC: University Medical Center Rotterdam, Rotterdam 

Welk centrum heeft u bezocht? 
□ de Belgium 
 
Welk centrum heeft u bezocht? 
□ Erasme Hospital- CUB-Hôpital Erasme, Bruxelles 
□ University Hospital Ghent - UZ Gent, Ghent University 
□ Hospital Leuven - UZ Leuven 
 
 

Wat was de reden voor de consultatie?   □ 1e afspraak     □ vervolgafspraak        □ anders, reden: ………….. 
 

Wie heeft u doorverwezen naar het centrum?  
□ Huisarts      □ Lokale dermatoloog  
□ Dermatoloog of andere specialist in ziekenhuis                    □ Iemand anders, namelijk: ……………………………………………….. 
 
 

2-Consultatie en opvolging Schaal van 0 tot 3, 0=nee, totaal niet; 1=een beetje; 2=ja, bijna; 3=ja, helemaal; n.v.t. = Niet van 

toepassing 
0 1 2 3 n.v.t. 

Was het makkelijk om contactgegevens te vinden van het centrum en/of een afspraak te maken?       

Was er bij de consultatie voldoende aandacht vanuit het emotionele/psychologische oogpunt?      

Waren de locatie en ruimte aangepast aan uw specifieke noden en/of handicap (kleedruimte, zonnefilter, 
drinkwater, enz.)? 

     

Was het een multidisciplinair spreekuur (waarbij u verschillende specialisten kon zien tijdens hetzelfde 
spreekuur of op dezelfde dag)? 

     

Werd psychologische ondersteuning aangeboden?      

Heeft u bij de consultatie alle noodzakelijke specialisten kunnen spreken?      

Begreep u de uitleg over en de consequenties van uw zeldzame ziekte?       

Voelt u zich goed geïnformeerd over de ziekte?      

In geval van een genetische ziekte: bent u goed geïnformeerd over de erfelijkheidsrisico’s?      

In geval van een genetische ziekte: werd u doorverwezen naar een specifiek genetisch consult?      

Bent u tevreden over de vervolgafspraken in het centrum?      

Bent u tevreden met de informatie over hoe het centrum te bereiken is in geval van nood?      

Kreeg u informatie over lotgenotencontact, bv. een nationale patiëntenorganisatie en/of een internationaal 
netwerk en/of een nationale koepelorganisatie voor zeldzame ziekten? 

     

Organiseerde het centrum een lokaal netwerk voor verdere behandeling in de thuissituatie?        

 0/No   3/Y
es 

N.A. 

Als u gebruik maakt van een lokaal netwerk: is er psychologische begeleiding bij?      

Als u gebruik maakt van een lokaal netwerk: is er een dokter bij betrokken?      

Als u gebruik maakt van een lokaal netwerk: is er een verpleegkundige bij betrokken?      

Als u gebruik maakt van een lokaal netwerk: is maatschappelijk werk erbij betrokken?      

Als u gebruik maakt van een lokaal netwerk: zijn er andere leden bij betrokken (zoals:…………………………………….)      

3-Behandeling en onderzoek Schaal van 0 tot 3, 0=nee, totaal niet; 1=een beetje; 2=ja; 3= ja, helemaal; n.v.t. = Niet van toepassing 0 1 2 3 N.A. 

Als een behandeling beschikbaar is voor uw aandoening: is deze besproken met u?      
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Zijn alternatieven met u besproken?                                                        

Zijn de bijwerkingen/intensiteit/risico’s met u besproken?      

Kreeg u specifieke contactinformatie in geval van problemen met de thuisbehandeling?      

Weet u of in het centrum therapeutisch onderzoek gebeurt naar uw ziekte of de symptomen?       
 

4-Algemene tevredenheid Schaal 0 tot 10, 0=oneens; 10=volledig eens; n.v.t. = niet van toepassing 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 N.A. 

Bent u tevreden met de zorg die u kreeg van het multidisciplinaire team?              

Bent u tevreden met het ziekenhuis waar het centrum zich bevindt (gebouw, wegwijzers, 
infobalie, lift, enz.)? 

            

Als u nog iets wil toevoegen wat nuttig of noodzakelijk is, kan u dat hieronder doen. Dank voor het invullen! 
 
 
 
Max Score of satisfaction: 92 


