Y European

3V Reference w D
* Networks

Droga Pani, drogi Panie,

Niedawno odbyta Pani/Pan konsultacje w Centrum Referencyjnym Europejskiej Sieci Referencyjnej ds. skory (ERN-
Skin). ERN-Skin zrzesza 56 Osrodkéow Referencyjnych zlokalizowanych w 18 krajach europejskich. (https://ern-
skin.eu/about-the-ern-skin/). Ich celem jest poprawa diagnostyki, opieki medycznej i spotecznej oraz informacji
dostepnych dla wszystkich pacjentow z tg samg chorobg co Pani/Pan, we wszystkich osrodkach, we wszystkich

krajach europejskich.

Celem niniejszego kwestionariusza jest poprawa jakosci opieki i leczenia w kazdym os$rodku sieci ERN-Skin

oraz unikniecie nieréwnosci w zakresie opieki nad pacjentami i dziatan nastepczych na poziomie
europejskim. Ten kwestionariusz jest scisle anonimowy.

Dziekuje bardzo.

1. Informacje ogdlne:

Dla kogo byta to konsultacja? o Pani/Pana 0 Pani/Pana dziecka 0 Osoba (dziecko lub osoba dorosta)

pozostajgca pod Pani/Pana opieka

W ktérym Centrum odbywaty sie te konsultacje?

o University Swiecicki Hospital in Poznan - Szpital Kliniczny im. Heliodora Swiecickiego Uniwersytetu

Medycznego im. Karola Marcinkowskiego w Poznaniu, Poznan

Jaki byt powdd konsultacji w tym centrum?
O Pierwsza wizyta

O Monitorowanie medyczne

O Inny powéd

Kto skierowat Panig/Pana do tej ustugi?
O Lekarz rodzinny o Dermatolog miejscowy
O Szpitalny dermatolog (lub inna szpitalna ustuga medyczna) o Ktos inny, prosze okreslié:

2. Konsultacja i podjete dziatania - ocena od 0 do 3:
O=nie, wcale, 1= mato; 2=tak, ale nie catkowicie; 3=tak i catkowicie,
b.d. = brak odpowiedzi 0 1 2 3 b.d. = brak odpowiedzi

N.A

Czy tatwo byto znalez¢ informacje o Centrum i/lub uméwic sie na spotkanie?

Czy konsultacja zostata przeprowadzona w sposdb wtasciwy od strony emocjonalnej/psychologicznej?

Czy lokalizacja i przestrzen konsultacji byta dostosowana do Pani/Pana specyficznych potrzeb i/lub
niepetnosprawnosci (szatnia, filtry przeciwstoneczne, punkty poboru wody, itp.)?

Czy byta to konsultacja multidyscyplinarna (rézni specjalisci podczas tej samej konsultacji lub w tym
samym dniu)?

Czy podczas konsultacji wyraznie zaoferowano Pani/Panu wsparcie psychologiczne?

Czy uwaza Pani/Pan, ze konsultacja obejmowata wszystkich specjalistéw potrzebnych do opieki nad
Panig/Panem?

Czy zrozumiata Pani/Pan wszystkie wyjasnienia i konsekwencje zwigzane z rzadkg chorobg?

Czy czuje sie Pani/Pan dobrze poinformowana/y o tej chorobie?

W przypadku choroby genetycznej, czy zostat/a Pan/Pani dobrze poinformowany/a o ryzyku zwigzanym
z transmisjg?

Czy w przypadku choroby genetycznej zostat/a Pan/Pani skierowany/a do osrodka genetycznego?

Czy jest Pani/Pan zadowolona/y z dalszych dziatarh podejmowanych przez Centrum?
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Czy jest Pani/Pan zadowolona/y z otrzymanych informacji, aby skontaktowac sie z Centrum w nagtych
wypadkach?

Czy otrzymat/a Pan/Pani informacje o mozliwosci wsparcia stowarzyszeniowego, takiego jak krajowe
stowarzyszenie pacjentow wtasciwe dla danej choroby i/lub miedzynarodowa siec i/lub krajowy sojusz
na rzecz rzadkich choréb?

Czy Centrum utworzyto lokalng sie¢ dla Pani/Pana opieki?

0/Nie 3/Tak|N.

W przypadku lokalnej sieci obejmuje ona obserwacje psychologiczna.
W przypadku lokalnej sieci, obejmuje ona Pani/Pana lekarza rodzinnego.
W przypadku lokalnej sieci, obejmuje ona pielegniarke.
W przypadku lokalnej sieci obejmuje ona pracownikéw socjalnych (pracownikdw socjalnych lub innych).
W przypadku lokalnej sieci, obejmuje ona innych cztonkdw (prosze okreslic). .....cuvuveveceevececececeees
3-Przepisane leczenie i badania terapeutyczne Ocena od 0 do 3, O=nie, wcale 1=malo; 2=tak, ale nie | 0 3
calkowicie; 3=tak i catkowicie, N.A. = brak odpowiedzi
Jesdli istnieje leczenie Pani/Pana choroby, to czy cel tego leczenia zostat z Panig/Panem omowiony?
Czy zaproponowano/ przedyskutowano alternatywne sposoby leczenia?
Czy przedstawiono/przedyskutowano efekty uboczne/intensywnosé/ryzyko leczenia?
Czy podano Pani/Panu nazwisko osoby kontaktowej na wypadek, gdyby po powrocie do domu miata
Pani/Pan jakiekolwiek watpliwosci dotyczgce leczenia?
Czy wie Pan/Pani, czy w osrodku, w ktérym konsultowat/a Pan/Pani swojg chorobe i/lub jej
symptomatyczne objawy, prowadzone sg badania terapeutyczne?
4- Ogolna satysfakcja Ocena od 0 do 10, O=nie, wcale; 10= tak i catkowicie, N.A.= | 0| 1| 2| 3|4/ 5| 6| 7 1
brak odpowiedzi 0
Jest Pani/Pan zadowolona/y ze sposobu, w jaki zespdt multidyscyplinarny o
Panig/Pana zadbat?
Czy jest Pani/Pan zadowolona/y ze szpitala, w ktérym znajduje sie Centrum
(pomieszczenia, oznakowanie, recepcja, windy itp.)?

Prosimy o wpisanie wszelkich innych komentarzy, ktére mogg okazac sie uzyteczne lub niezbedne:

Dziekuje!

Maksymalny wynik zadowolenia: 92
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