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SATISFACTION QUESTIONNAIRE PATIENT CONSULTATION IN HEALTHCARE CENTRE
(Enkat om hur no6jd du dr med konsultation/radgivning pa centret du besokt.)

Du hade nyligen en konsultation/rddgivning pa ett ERN-Skin Referens Center. ERN-Skin samlar 56 Referens Centra i 18 europeiska
ldnder (https://ern-skin.eu/about-the-ern-skin/). De syftar till att férbdttra diagnos, sjukvdrd, socialt omhédndertagande och
information fér alla patienter med samma sjukdom som du har, i alla centra, i alla europeiska Iénder.

Syftet med detta frdgeformuldr dr att férbdttra vardkvaliteten vid varje centrum inom ERN-ndtverket och att undvika ojamlik vérd
och patientuppféljning runt om i Europa. Enkéten dr helt anonym.

1-ALLMAN INFORMATION

Vem var konsultationen for? o Dig sjdlv o Ditt barn o Barn eller vuxen du tar hand om.

Var genomfordes konsultationen?
0 SEO5 - Uppsala University Hospital

Skalet till konsultationen/besdket pa mottagningen? o Ett forsta besok o Uppféljning 0 Annat, vanligen
specificera.......cooevverennnn.

Vem hanvisade dig till mottagningen?

o Familjedoktorn O Lokal Husldkare

o Dermatolog pa sjukhus eller liknande 0 Nagon annan,vanligen specifiCera: ........ccooveveeeeceveeceierieesie e

2-KONSULTATION/RADGIVNING OCH UPPFOLINING SkaLA 0-3. , 0=INTE ALLS; 1=BARA LITE 2=JA, MEN INTE HELT OCH 0 1|2 3 NA
HALLET;

3=JA, HELT OCH HALLET ; N.A. = VET INTE
Var det latt att hitta information om hur man kontaktar mottagningen och boka tid?

Var motet/radgivningen bra fran ett kdnslomassigt/psykologiskt perspektiv?
Var platsen och utrymmet for radgivningen anpassad till dina behov och/eller funktionsnedsattning?
Traffade du flera specialister under radgivningen eller eventuellt senare samma dag?
Gav radgivningen dig ett tydligt psykologiskt stéd ?
Fick du traffa nédvandiga specialister for den vard du &r i behov av?
Forstod du forklaringarna och konsekvenserna av den séllsynta diagnosen/sjukdomen?
Kanner du dig valinformerad om diagnosen/sjukdomen?
Nar det galler en arftlig sjukdom, fick du tillracklig information om de arftliga riskerna?
Nar det galler en arftlig sjukdom, narvarade en klinisk genetiker vid besoket eller blev du/ni hdnvisad for en specifik
genetisk radgivning?
Ar du néjd med uppfdljningen pd mottagningen?
Ar du ndjd med informationen om hur du kan komma i kontakt med mottagningen i ett akut lage?
Fick du information om hur du kan komma i kontakt med t.ex. en nationell patientférening fér din diagnosgrupp,
ett internationellt natverk och/eller en nationell férening for sillsynta diagnoser?
Har mottagningen nagot lokalt natverk dar du bor, for uppféljning?
0/Nej 3/la N.A.
Gallande ett lokalt natverk, inkluderar det psykologisk uppféljning?
Gallande ett lokalt natverk, inkluderar det din lakare dar du bor?
Gallande ett lokalt natverk, inkluderar det en sjukskoterska?
Gallande ett lokalt natverk, inkluderar det sociala myndigheter?
Gallande ett lokalt natverk, inkluderar det andra aktorer? Vanligen, specificera:



3-BEHANDLING OCH FORSKNING skaLA 0-3, 0=INTE ALLS ; 1=BARA LITE ; 2=JA, MEN INTE HELT OCH HALLET ; 3= JA, HELT OCH HALLET
; N.A. = VET INTE

Om en behandling finns for din diagnos/sjukdom, diskuterade ni syftet/malet med sadan behandling?
Diskuterade ni alternativa behandlingar?

Diskuterade ni biverkningar och behandlingsrisker?

Fick du nagon speciell kontakt ifall du skulle fa problem med din hemmabehandling?

Kanner du till om det finns forskningsdata/forskningsinformation for diagnosen/sjukdomen pa centret dar du fatt
radgivning?

0 1 2 3 45 6

4-GLOBALT skaLA 0-10, 0=NEJ, INTE ALLS NOID; 10= JA, HELT OCH HALLER NOID ; N.A. = VET INTE
Ar du ndjd med hur de olika specialisterna tog hand om dig.

Ar du ndjd med sjukhuset diar mottagningen finns (lokaler, skyltar, reception, hissar
etcetera)?,

Skriv garna egna kommentarer har som kan vara av virde.

Tack for din medverkan!

Max Score of satisfaction: 92
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