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DOTAZNIK SPOKOJENOSTI PACIENTU S KONZULTACI V CENTRU
Vazena pani, vazeny pane, pravé jste absolvovali konzultaci v Centru pro vzacna onemocnéni (Centru ERN). Center ERN je 56 a jsou

v 18 evropskych zemich (https://ern-skin.eu/about-the-ern-skin/). Cilem center je zlepsit diagnostiku, l1ékafskou péci, socialni péci
a informace pro vSechny pacienty se stejnou nemoci, ve vSech centrech, ve vSech evropskych zemich.
Cilem tohoto dotazniku je zlepsit kvalitu péce v kazdém Centru ERN, aby se predeslo rlizné drovni a rozdilnému sledovani pacientd

az na evropské urovni. Dotaznik je pfisné anonymni.
Mnohokrat vam dékujeme.

1-OBECNE INFORMACE

Koho jste konzultovali?
O sebe
o své dité
O Clovéka (dité nebo dospélého), o kterého se starate

Ve kterém Centru jste byli na konzultaci?

0 CZ03 — Hospital Na Bulovce — Nemocnice Na Bulovc, Pargue

0 CZ04 - University Hospital Kralovské Vinohrady - Fakultni nemocnice Kralovské Vinohrad, Prague

o CZ06 - Saint Anna University Hospital in Brno Fakultni nemocnice u sv. Anny v Brn, Brno
o CZ08 — University Hospital Brno — Fakultni nemocnice, Brno

Co bylo dlivodem konzultace?
O navstéva
o kontrola
O jiné, prosim, uvedte

Kdo Vas do Centra odeslal?
o Rodinny lékar (pediatr, praktik)
O Privatni dermatolog
o Dermatolog v nemocnici (nebo jiny specialista v nemocnici)
o Nékdo jiny, prosim, uvedte

2-KONZULTAC E A KONTROLY SKALA OD 0 DO 3, 0=NE, VUBEC NE; 1=TROCHU; 2=ANO, ALE NEUPLNE; 3=ANO, UPLNE; N.A. = NELZE

POUZIT

Bylo snadné najit Centrum a objednat se?

Byla konzultace odpovidajici z pohledu emoéniho/psychologického?

Bylo misto a prostor pro konzultaci pfizpGsobeno Vasim specifickym potfebam (oblecdeni,
solarni filtr, voda atd.)?

Byla to viceoborova konzultace (navstéva rtznych specialistd béhem jedné konzultace
nebo ve stejném dni)?

Poskytla Vam konzultace psychickou podporu?

Mél/a jste pocit, Ze konzultace zahrnovala vSechny potfebné specialisty pro Vasi péci?

Porozumél jste vysvétleni a nasledkiim vzacné nemoci?

Myslite, Ze jste dobfe informovan/a o nemoci?

V pfipadé geneticky podminéné nemaoci, byl/a jste dostatecné informovan/a o riziku
prenosu na déti?

V pfipadé geneticky podminéné nemoci, byl/a jste odesldn/a na konzultaci s genetikem?

Iste spokojen/a se sledovanim v Centru?

Jste spokojen/a s informacemi, jak kontaktovat Centrum v p¥ipadé akutniho stavu?

Byl/a jste informovéan/a o moZnosti podpory narodnimi nebo mezinarodnimi
pacientskymi organizacemi (pro konkrétni nemoc nebo skupinu nemoci)?

Ma Centrum lokalni sit zdravotnik( pro Vase dalsi sledovani?
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0/No 3/Yes N.A.

V pfipadé existence lokdlni sité, zahrnuje psychologické sledovani

V pfipadé existence lokalni sité, zahrnuje Vaseho praktického lékafe/pediatra

V pripadé existence lokalnf sité zdravotnik(, zahrnuje zdravotni sestry

V pripadé existence lokalni sité, zahrnuje socialni pracovniky

V pfipadé existence lokalni sité, zahrnuje dalsi ¢leny (prosim, uvedte

3-PREDEPSANI LECBY A VYZKUM LECBY SKALA OD 0 DO 3, 0=NE, VUBEC NE; 1=TROCHU; 2=ANO, ALE NEUPLNE; 3=ANO, UPLNE;
N.A. = NELZE POUZIT

Pokud existuje |ééba nemoci, kterou jste konzultoval/a, byl cil takové 1é¢by diskutovan?

Byla diskutovana alternativni é¢ba?

Byly diskutovany vedlejsi Ucinky a rizika l1éCby?

Dostal/a jste konkrétni kontakt pro pfipad problémi tykajicich se pée doma?

Vite, zda existuji [é¢ebné vyzkumné protokoly pro nemoc nebo jeji pfiznaky v Centru, kde jste byl/a na
konzultaci?

4-CELKOVA SPOKOJENOST SKALA OD 0 DO 10, 0=NE, VUBEC NE; 10= ANO, UPLNE; N.A. = NELZE POUZIT

Iste spokojen/a, jak se o Vas viceoborovy tym postaral?

Jste spokojen/a s nemocnici, kde se nachazi Centrum (prostory, znaceni,
recepce, vytah apod.)?

Prosim, doplrite jakykoli komenta¥, ktery povaZujete za uzZitecny nebo nutny:

Dékujeme Vam!
Maximalni spokojenost: 92
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