Stimate domn/Stimata doamna,

Chestionar referitor la satsfactia pacientului in urma prezentariii la
Centrul de referinta ERN Skin

V-at prezentat de curand pentru o consultatie la un Centru de Referintd ERN-Skin.. ERN-Skin include 56 de Centre de Referinta din
18 tari europene. (https://ern-skin.eu/about-the-ern-skin/). Scopul acestora este de a imbunatati diagnosticarea, asistenta
medicala, asistenta sociala si informarea pentru toti pacientii care prezinta aceeasi boala ca dumneavoastra, in toate Centrele, din

toate tarile europene.

Scopul acestui chestionar este de a imbunatati calitatea ingrijirii in fiecare centru din Reteaua ERN si de a evita diferentele care pot
aparea la nivel european in ceea ce priveste ingrijirea medicala si monitorizarea pacientului. Acest chestionar este strict anonim.

Va multumim foarte mult.

1-Informations Générales
Pentru cine a avut loc consultatia?
O Pt. dvs.
o Pt. copilul dvs.
o Pt. cineva aflat in grija dvs. (copil sau adult)

n ce Centru a fost efectuata consultatia?
0 RO02 - Colentina Clinical Hospital

Care a fost motivul consultatiei?
O prima programare
o control
O altele, va rugdm mentionati

Cine v-a recomandat acest serviciu?
0 Doctorul de familie
0 Medicul dermatologul din localitate
0 Medic dermatolog de la un alt spital (sau alt serviciu medical)
O Altcineva, vd rugam mentionati

2-Consultatie si control De la 0 la 3, 0=nu, deloc; 1=foarte putin; 2=nu chiar; 3=cu siguranta da; N.A. = nu se aplica

0

A fost usor sa gasiti datele de contact ale centrului si/sau sa faceti o programare?

Consultatia a fost adecvatd din puncte de vedere emotional/psihologic?

Locul si spatiul unde a avut loc consultatia au fost adaptate nevoilor specifice si/sau
dizabilitatii dvs. (loc pentru haine, filtru impotriva radiatiilor solare, acces la surse de ap3,
etc.)?

A fost o consultatie multidisciplinara (ati fost consultat/a de mai multi specialisti in cadrul
aceleasi consultatii sau in aceeasi zi)?

Lors de la consultation, un soutien psychologique vous a-t-il été clairement proposé?

Consultatia a oferit, in mod clar, sprijin psihologic?

Considerati ca la consultatie au luat parte toti specialistii de care aveti nevoiei pentru
ingrijirea dvs.?

Ati inteles explicatiile si consecintele bolii rare?

Considerati ca sunteti bine informat/a referitor la boala?

n cazul unei boli genetice, ati fost informat/3 in mod adecvat despre riscurile de
transmitere genetica?

n cazul unei boli genetice, ati fost trimis/a la o consultatie genetics specificd ?

Sunteti multumit/a de consultatiile pentru monitorizarea bolii din cadrul Centrului?

Sunteti multumit/a de informatiile referitoare la modul in care puteti contacta Centrul in
caz de urgenta?
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Ati primit informatii despre disponibilitatea pentru sprijin din partea altor pacienti,, cum ar fi
organizatii nationale pentru pacientii care sufera de o anumita boala si/sau de o retea internationala
si/sau de o alianta nationala pentru bolile rare?

Centrul a infiintat o retea locala pentru monitorizarea dvs.medicala?

0/Nu 3/Da N.A.

n cazul unei retele locale existene, este inclusa monitorizarea psihologica

n cazul unei retele locale existente, este inclus doctorul dvs. din localitatea de domiciliu

n cazul unei retele locale existente, este inclus un asistent medical

n cazul unei retele locale existente, sunt inclusi asistenti sociali

n cazul unei retele locale existente, sunt include alti membri (v rugdm menti

3-Prescriere tratament si cercetare in domeniul terapeutiei De la 0 la 3, 0=nu, deloc ; 1=foarte putin ; 2=nu chiar ; 3= cu siguranta da ;
N.A. = nu se aplica

0 1 2 3 N.A.

Daca exista deja un tratament pentru boala pentru care ati mers la consultatie, s-a discutat scopul
tratamentului prescris?

S-au discutat tratamente alternative?

S-au discutat efectele secundare/ intensitatea lor/riscurile tratamentului?

Vi s-au oferit date de contact specifice pentru problemele care pot aparea in timpul tratamentuluila
domiciliu?

Stiti daca exista protocoale referitoare la cercetarea in domeniul terapeutic, pentru boala sau pentru
manifestarile simptomatice ale acesteia, la centrul unde a avut loc consultatia?

4-Satisfactie per ansamblu De la 0 |a 10, 0=nu, deloc ; 10= cu siguranta da; N.A. = nu se aplica

Sunteti multumit/a de felul in care echipa multidisciplinara a avut grija de dvs.?

Sunteti multumit/a de spitalul in care se afld centrul (sediu, semnalizare,
receptie, lift, etc.)?

Va rugam sa adaugati orice alte comentarii pe care le considerati utile sau necesare:

Va multumim!
Nota maxima: 92
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