W Scottish Government
- Riaghaltas na h-Alba

Ankieta dotyczaca opieki i wsparcia po przeszczepie narzadu

Data rozpoczecia: 25 wrzesnia 2023 r.

Data zakonczenia: 29 grudnia 2023 r.

Informacje ogéline

W marcu 2021 r. rzad Szkocji opublikowat Plan dotyczgcy dawstwa
| przeszczepow dla Szkocji na lata 2021-2026.

Plan opracowany przy wspotpracy z cztonkami Scottish Donation and
Transplant Group (SDTG) zawiera rekomendacje podzielone na siedem
kluczowych obszarow o priorytetowym znaczeniu. Jednym

Z najwazniejszych priorytetow jest wsparcie biorcy przeszczepu i opieka po
przeszczepie.

Niniejszg ankiete opracowata Grupa robocza SDTG w celu pozyskania
aktualnych opinii pacjentow w kwestii ustug przeszczepu w SzKkocji.

Oddziat Ustug Krajowych NHS (NSD) sktada zamowienia na ustugi
przeszczepu dla mieszkancéw Szkocji. W roku 2020 przeprowadzona wsréd
pacjentow ankieta NSD uwidocznita szereg obszarow, w ktorych mozna
poprawi¢ doswiadczenie pacjenta. Nalezg do nich komunikacja miedzy
jednostkami transplantacyjnymi, specjalistami lokalnymi, lekarzami
pierwszego kontaktu i pacjentami, dostepnos¢ informaciji i porad oraz dostep
do wsparcia emocjonalnego i psychicznego dla pacjentow i ich rodzin.

W okresie pandemii wiele poradni wprowadzito odmienny sposob kontaktéw
z pacjentami i zaczeto oferowa¢ monitorowanie zdalne oraz konsultacje
zdalne/w trybie online. Cho¢ zmniejszyto to potrzebe dojazdu na wizyty
w szpitalu, nalezy zbada¢ wptyw tych zmian na pacjentow po przeszczepie.
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Dlaczego Panstwa opinie sg wazne
Dzieki opiniom pacjentdéw ustugi przeszczepu mogg spetniac ich potrzeby.

Niniejsze badanie ma na celu zebranie opinii zamieszkatych w Szkocji
biorcow przeszczepu narzgddéw migzszowych. Obejmuje to biorcoéw
nastepujgcych narzgdow:

serce,
ptuco,

nerka,

watroba,

trzustka,

jednoczesnie trzustka i nerka,
jednoczesnie wysepka trzustkowa i nerka,
komorki wysepek trzustkowych.

Pragniemy pozna¢ doswiadczenia pacjentdw zwigzane z korzystaniem
Z ustug przeszczepu oraz sprawdzic¢, czy mozna cos ulepszyc.

Dlatego o wypetnienie niniejszej ankiety prosimy wytgcznie osoby
zamieszkate w Szkocji, w wieku co najmniej 16 lat, ktére otrzymaty
przeszczep narzgddéw pochodzgcych od zmartego lub zywego dawcy.
Mozna takze wypetni¢ ankiete w imieniu innej osoby (np. cztonka rodziny)
po przeszczepie, ktdra nie jest w stanie zrobi¢ tego samodzielnie.

Na podstawie wynikdéw ankiety opracujemy raport, ktory przekazemy
Scottish Donation and Transplant Group oraz jednostkom transplantacyjnym.
W raporcie nie przedstawimy odpowiedzi pochodzgcych z konkretne;j
ankiety. Mozemy zawrze¢ uwagi lub sugestie, lecz zrobimy to w sposéb
uniemozliwiajgcy identyfikacje poszczegdlnych uczestnikdw ankiety na tej
podstawie.

Raport zostanie opublikowany takze na stronie Scottish Donation and
Transplant Group w witrynie szkockiego rzgdu pod adresem
https://www.gov.scot/groups/scottish-donation-and-transplant-group.
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Wypetnienie ankiety
Wypetnienie ankiety zajmie okoto 10—15 minut.

Prosimy o udzielenie odpowiedzi na pytania zgodnie z wikasnym
doswiadczeniem, a w przypadku wypetniania jej w imieniu innej osoby,
zgodnie z doswiadczeniem tej osoby zwigzanym z otrzymaniem przeszczepu
narzgdow.

Jesli jest Pan(i) biorcg wiecej niz jednego narzgdu migzszowego, prosimy
o wypetnienie odrebnej ankiety dla kazdego przeszczepu.

Ankieta obejmuje szes¢ sekcji i 31 pytan. Jesli Pan(i) nie ma ochoty,
nie trzeba udziela¢ odpowiedzi na wszystkie pytania.

Sekcja 1 — Pana/Pani dane

W tej sekcji zbieramy informacje dotyczace wieku pacjentéw, ich ptci,
pochodzenia etnicznego, obszaru NHS Board, gdzie znajduje sie miejsce
zamieszkania, przeszczepionego narzgdu/przeszczepionych narzgdow itp.
Na ich podstawie pragniemy okresli¢, w jaki sposob realizowane przez nas
ustugi moga byc lepiej dopasowane do potrzeb poszczegdolnych osoéb.

Sekcja 2 — Komunikacja, edukacja i porady

W tej sekcji zajmujemy sie doswiadczeniem pacjentow zwigzanym

z otrzymywaniem informacji o przeszczepie oraz ich wiedzg dotyczgcg
otrzymania porad. Dobra komunikacja miedzy pacjentami, zespotami
transplantacyjnymi, miejscowymi specjalistami i lekarzami pierwszego
kontaktu jest bardzo wazna.

Sekcja 3 — Wsparcie emocjonalne/psychiczne
Ta sekcja sprawdza, jakiego wsparcia emocjonalnego potrzebowali biorcy

przeszczepu oraz ich partnerzy/krewni, jakie otrzymali, co im najbardziej
pomogto i jaki rodzaj wsparcia powinien by¢ dostepny w przysztosci.
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Doskonale rozumiemy, ze rozwazania o aspektach wsparcia emocjonalnego
mogg by¢ dla Pana/Pani trudne. Jesli chciat(a)by Pan(i) porozmawiac¢ ze
specjalistg, prosimy o kontakt:

Przeszczepiony Koordynator przeszczepu
narzad

e Przeszczep Koordynatorzy ds. przeszczepu nerki

nerki Jednostka transplantacyjna Edynburg
0131 242 1728
loth.renaltxcoords@nhslothian.scot.nhs.uk

e Przeszczep Mel Phillips
trzustki Koordynator ds. przeszczepu
e Jednoczes$nie Jednostka transplantacyjna Edynburg

trzustka i nerka | 0131 242 2894
melanie.b.phillips@nhslothian.scot.nhs.uk

e Przeszczep Koordynatorzy ds. przeszczepu watroby
watroby Jednostka transplantacyjna Edynburg

0131 242 1721

SLTU@nhslothian.scot.nhs.uk

o Przeszczep Kirsty Duncan
komorek Koordynator ds. przeszczepu komérek wysepek
wysepek trzustkowych
trzustkowych Jednostka transplantacyjna Edynburg
e Jednoczesnie 0131 242 1730
wysepka kirsty.duncan@nhslothian.scot.nhs.uk
trzustkowa
i nerka
e Przeszczep Golden Jubilee National Hospital
serca GJNH.Snahfsspecialisthurses@GJNH.scot.nhs.uk
o Przeszczep Freeman Hospital
ptuca Newcastle

nuth.tccu2011@nhs.net
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Sekcja 4 — Osrodki transplantacyjne i dojazd

Ta sekcja obejmuje doswiadczenia pacjentow zwigzane z dojazdem do
osrodka transplantacyjnego.

Sekcja 5 — Opieka po przeszczepie

Pandemia Covid-19 zmienita sposob realizacji ustug. Wiele osrodkéw
transplantacyjnych zaczeto zamiast wizyt osobistych w poradni oferowac
konsultacje wideo, np. ,Near Me”, lub telefoniczne. Konsultacje w trybie
zdalnym mogg poprawi¢ dostep pacjentdéw po przeszczepie do ustug

I zmniejszy¢ koniecznos¢ dojazdow na wizyty.

.,Near Me” to poufna, bezpieczna ustuga, ktéra pozwala pacjentom wzigc
udziat w umowionej wizycie za posrednictwem potgczenia wideo.

W tej sekcji badamy wptyw tych zmian na pacjentéw po przeszczepie
| zastanawiamy sie, jak najlepiej realizowac ustugi w przysztosci.

Sekcja 6 — Monitorowanie w trybie zdalnym

Pacjenci po przeszczepie wymagajg regularnego monitorowania, w tym
badan krwi, ktére pozwoli sprawdzi¢ funkcjonowanie narzgdow oraz poziom
lekow immunosupresyjnych. W tej sekcji badamy preferencje pacjentow
dotyczgce monitorowania po przeszczepie.

Pana/Pani prawa

¢ Nie musi Pan(i) bra¢ udziat w niniejszej ankiecie.

o Zapewnimy poufnos¢ przekazanych nam informacji.

e Ma Pan(i) prawo wglagdu w przechowywane przez nas informacje na
Pana/Pani temat.

e Moze Pan(i) zwrdci¢ sie do nas z prosbg o aktualizacje lub usuniecie
posiadanych przez nas informacji na Pana/Pani temat oraz podanych
przez Pana/Panig w ankiecie, rowniez po jej zakonczeniu.

¢ Na podstawie opublikowanego przez nas raportu nikt nie bedzie w stanie
ustali¢ Pana/Pani tozsamosci.

e Przekazane przez Pana/Panig informacje wykorzystamy wytgcznie na
potrzeby badan oraz rekomendacji dotyczgcych ulepszania ustug.
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Udzielenie odpowiedzi w ramach niniejszej ankiety
Na wypetnione ankiety czekamy do 29 grudnia 2023 r.
Jesli potrzebuje Pan(i) ankiety w innej formie lub innym jezyku, prosimy

przestanie wiadomosci e-mail na adres organ_donation_scotland@gov.scot
lub o kontakt z wtasng jednostkg transplantacyjna.

Sposéb przetwarzania przez nas Pana/Pani danych osobowych opisano
w oswiadczeniu o ochronie prywatnosci na stronie 7.

Sposoéb przechowywania Pana/Pani danych

Wszelkie udzielone odpowiedzi (z wyjatkiem danych osobowych)
przechowujemy w swoich aktach bezterminowo. Jednakze zgodnie z politykg
zarzgdzania danymi przyjetg przez rzad Szkocji udzielone przez Pana/Panig
odpowiedzi mozna przechowywac przez najwyzej trzy lata, a pozniej nalezy
je bezpiecznie usungc, aby jakichkolwiek danych osobowych nie
przechowywac dtuzej niz to konieczne.

Dziekujemy za czas poswiecony na wypetnienie niniejszej ankiety.
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OSWIADCZENIE O OCHRONIE > ¥ Scottish Government
PRYWATNOSCI: M Riaghaltas na h-Alba

Ankieta dotyczaca opieki i wsparcia po przeszczepie narzadu

Kim jestesmy

JesteSmy zespotem ds. polityki dawstwa i przeszczepu narzgdow i tkanek

w obrebie Dyrekcji ds. zdrowia ludno$ci w ramach rzgdu Szkocji. Nasza siedziba
znajduje sie pod adresem St Andrew’s House, 2 Regent Road, Edynburg

EH1 3DG.

Jakich danych osobowych potrzebujemy i dlaczego?

Prosimy biorcow przeszczepdw narzgdéw migzszowych w Szkocji o podanie
informacji na temat wtasnych doswiadczen w zakresie opieki i wsparcia po
przeszczepie.

Dzieki zebraniu tych opinii ustugi transplantacyjne bedg mogty speti¢ potrzeby
pacjentéw. Niniejsza ankieta przyniesie korzysc¢ ogétowi spoteczenstwa,
poniewaz odpowiedzi pomogg okresli¢, w jakich obszarach mozna ulepszyc¢
doswiadczenie pacjenta, a tym samym catg ustuge.

Udziat w niniejszej ankiecie ma charakter opcjonalny, i jesli Pan(i) nie ma ochoty,
nie trzeba udziela¢ odpowiedzi na wszystkie pytania.

Na jakiej podstawie prawnej przetwarzamy Pana/Pani dane?

Podstawe prawng przetwarzania stanowi art. 6 ustep 1 lit. e Ogolnego
rozporzgdzenia o ochronie danych (RODO), zgodnie z ktdérym ,przetwarzanie jest
niezbedne do wykonania zadania realizowanego w interesie publicznym lub

w ramach sprawowania wtadzy publicznej powierzonej administratorowi”.

Co robimy z Pana/Pani danymi

Przeanalizujemy odpowiedzi udzielone przez Pana/Panig w ankiecie internetowej
lub przestanej pocztg elektroniczng badz tradycyjng. Na podstawie otrzymanych
informacji opracujemy raport, ktéry pomoze nam okresli¢, w jakich obszarach
mozna ulepszy¢ ustugi dla pacjentow i promowac takie ulepszanie. W raporcie nie
przedstawimy odpowiedzi pochodzgcych z konkretnej ankiety. Mozemy zawrze¢
uwagi lub sugestie, lecz zrobimy to w sposéb uniemozliwiajgcy identyfikacje
poszczegoblnych uczestnikdw ankiety na tej podstawie.

W przypadku danych osobowych otrzymanych za posrednictwem Citizen Space,
narzedzia ankiet online rzgdu Szkocji, poczty elektronicznej lub tradycyjnej,
wyekstrahujemy wytgcznie informacje niezbedne na potrzeby ankiety.

Wszelkie takie informacije, jak imie i nazwisko lub adres e-mail umozliwiajgce
ustalenie tozsamos$ci danej osoby zostang bezzwtocznie usuniete, poniewaz

nie sg niezbedne do prowadzonej przez nas analizy odpowiedzi.
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W jaki sposéb przechowujemy Pana/Pani dane i jak dtugo

Pana/Pani dane osobowe przechowujemy przez minimalny wymagany czas.
Zapewnimy bezpieczne przechowywanie wszelkich danych osobowych na
zabezpieczonych serwerach.

Wszystkie dane osobowe sprawdzimy po uptywie maks. 12 miesiecy pod kgtem
mozliwosci ich bezpiecznego usuniecia. Wszelkie dane statystyczne i uwagi
uniemozliwiajgce ustalenie tozsamosci pacjenta bedg przechowywane
dtugoterminowo.

Odpowiedzi na pytania w ankiecie mozna udziela¢ od 25 wrzesnia do 29 grudnia
2023 roku. Raport dotyczgcy wynikdw ankiety (niezawierajgcy danych ani uwag
umozliwiajgcych ustalenie tozsamosci poszczegdlnych respondentdw) zostanie
przedstawiony Scottish Donation and Transplant Group podczas posiedzenia

w kwietniu 2024 r. oraz opublikowany na stronie Scottish Donation and Transplant
Group w witrynie internetowej rzadu Szkocji pod adresem
https://www.gov.scot/groups/scottish-donation-and-transplant-group.

Jakie ma Pan(i) prawa

Ma Pan(i) prawo do uzyskania dostepu do przechowywanych przez nas Pana/Pani
danych osobowych. W tym celu nalezy ztozy¢ wniosek osoby, ktorej dane dotyczg
o dostep (Subject Access Request, SAR) https://www.gov.scot/publications/subject-
access-request-form.

Dodatkowo jesli Pana/Pani zdaniem posiadane przez nas dane sg nieprawidiowe
lub niekompletne, moze Pan(i) zwrdcic sie do nas z prosbg o ich aktualizacje pod
adresem organ_donation_scotland@gov.scot.

Bardziej szczegotowe informacje na temat Pana/Pani praw dotyczgcych wtasnych
danych osobowych znajdujg sie na stronie ICO pod adresem
https://ico.org.uk/for-the-public

Skargi

Jesli bedzie Pan(i) niezadowolony/(-a) ze sposobu postepowania przez nas

z Pana/Pani danymi osobowymi, moze Pan(i) zgtosic takie watpliwosci w pierwszej
kolejnosci naszemu inspektorowi ochrony danych. Mozna to zrobi¢ pocztg
elektroniczng na adres DataProtectionOfficer@gov.scot lub tradycyjng na adres:

Inspektor ochrony danych
Victoria Quay
Commercial Street
Edynburg, EH6 6QQ

Jezeli Pana/Pani zdaniem nie jesteSmy zdolni lub sktonni do rozpatrzenia
Pana/Pani skargi, ma Pan(i) prawo zgtosi¢ skarge do organu regulacyjnego ds.
ochrony danych w Wielkiej Brytanii, Komisarza ds. informacji (ICO):

Komisarz ds. informaciji
Wycliffe House

Water Lane

Wilmslow

Cheshire, SK9 5AF
Tel.: 08456 30 60 60

https://ico.org.uk/concerns/handling/
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Ankieta dotyczgca opieki i wsparcia po przeszczepie narzadu

Wszelkie pytania zawarte w niniejszej ankiecie maja charakter opcjonalny
i nie musi Pan(i) na nie odpowiadaé.

Sekcja 1

Informacje dotyczace Pana/Pani

W tej sekcji zbieramy informacje dotyczgce wieku pacjentdw, ich pici,
pochodzenia etnicznego, obszaru zamieszkania, przeszczepionego
narzadu/przeszczepionych narzagdow itp. Na ich podstawie pragniemy okresli¢,
w jaki sposob realizowane przez nas ustugi moga by¢ lepiej dopasowane do
potrzeb poszczegdinych oséb.

1. lle skonczyt(a) Pan(i) lat?

Prosze wpisa¢ odpowiedz w ponizszym polu

2. Jaka jest Pana/Pani pte¢?

Jesli zastanawia sie Pan(i) nad odpowiedzig, prosze wpisa¢ pte¢
podang na jednym z Pana/Pani dokumentéw prawnych, np. akt
chrztu, Swiadectwo uznania pitci lub paszport

Zenska O Meska O Wole nie odpowiada¢ O

3. Czy uwaza sie Pan(i) za osobe trans lub uwazat(a) sie Pan(i) za taka
osobe w przesztosci?

Nie O Tak O Wole nie odpowiada¢ O

Jesli Pan(i) ma ochote, prosze opisac status osoby trans
(np. niebinarna, transmezczyzna, transkobieta):
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4. Jaka jest Pana/Pani grupa etniczna?

Szkocka

Inna brytyjska
Ilandzka
Romska/koczownicza
Polska

Inna mieszana lub ztozona grupa etniczna

OO OO0OO0O0OO0

Pakistanska, szkocka pochodzenia
pakistanskiego lub brytyjska pochodzenia
pakistanskiego

Hinduska, szkocka pochodzenia hinduskiego lub O
brytyjska pochodzenia hinduskiego

Banglijska, szkocka pochodzenia banglijskiego O
lub brytyjska pochodzenia

banglijskiego O

Chinska, szkocka pochodzenia chinskiego lub
brytyjska pochodzenia chinskiego

O
Afrykanska, szkocka pochodzenia afrykanskiego ()
lub brytyjska pochodzenia afrykanskiego
O
O

Karaibska, szkocka pochodzenia karaibskiego
lub brytyjska pochodzenia karaibskiego

Czarnoskéra, szkocka pochodzenia
czarnoskorego lub brytyjska pochodzenia
czarnoskoérego

Arabska, szkocka pochodzenia arabskiego lub O
brytyjska pochodzenia arabskiego

Inna grupa etniczna (prosze wpisa¢ w polu O
ponizej)
Wole nie odpowiadaé O

Jesli zaznaczyt(a) Pan(i) odpowiedz ,,Inna”, prosze wpisac¢
odpowiedz w tym miejscu

10

Ankieta dotyczgca opieki i wsparcia po przeszczepie narzgdu



5. W jakim obszarze NHS Board Pan(i) mieszka?

NHS Ayrshire & Arran O NHS Borders O
NHS Dumfries & Galloway O NHS Fife O
NHS Forth Valley O NHS Grampian O
NHS Greater Glasgow & Clyde () NHS Highland O
NHS Lanarkshire O NHS Lothian O
NHS Orkney O NHS Shetland O
NHS Tayside O NHS Western Isles O

6. Przeszczep jakiego organul/jakich organéw wykonano u Pana/Pani?
(Przypominamy, ze jesli jest Pan(i) biorca wiecej niz jednego
narzagdu migzszowego, nalezy wypetni¢ odrebna ankiete dla
kazdego przeszczepu).

Serce (O Ptuco
Nerka O Watroba
Trzustka (O Komorki wysepek trzustkowych

Jednoczesnie trzustka i nerka () Jednoczesnie wysepka trzustkowa i nerka

Czy otrzymal(a) Pan(i) przeszczep jakiegokolwiek innego narzadu?

o O O O

7. lle lat mineto od przeszczepu narzadu?
Mniej niz 1 rok O 1-3 lata O
3-5 lat O Powyzej5lat O

8. Jak dtugo byt(a) Pan(i) na liscie oséb oczekujacych na przeszczep?
Mniej niz 1 rok O 1-3 lata O

Powyzej 3 lat O
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Sekcja 2

Komunikacja, edukacja i porady

W tej sekcji zajmujemy sie doswiadczeniem pacjentéw zwigzanym z

otrzymywaniem informacji o przeszczepie oraz ich wiedzg dotyczgcg otrzymania
porad. Dobra komunikacja miedzy pacjentami, zespotami transplantacyjnymi,
miejscowymi specjalistami i lekarzami pierwszego kontaktu jest bardzo wazna.

Jesli chce Pan(i) doda¢ dalsze uwagi na ten temat, mozna to zrobi¢
w wolnym polu tekstowym pod pytaniem 16 (na koncu tej sekcji).

9. Naile dobrze przebiegata komunikacja z Panem/Pania ze strony
zespoltow stuzby zdrowia przed przeszczepem?

Podczas procesu skierowania

Staba Ponizej Przecietha Dobra Doskonata Nie
przecietnej dotyczy
Komunikacja z lekarzem pierwszego kontaktu
O O O O O O
Komunikacja z miejscowym zespotem kierujgcym
O O O O O O
Podczas oceny
Staba Ponizej Przecietha Dobra Doskonata Nie
przecietnej dotyczy
Komunikacja z zespotem transplantacyjnym
O O O O O O
W okresie wpisania na liste oczekujgcych
Staba Ponizej Przecietha Dobra Doskonata Nie
przecietnej dotyczy
Komunikacja z zespotem transplantacyjnym
O O O O O O
Komunikacja z miejscowym zespotem kierujgcym
O O O O O O
Komunikacja z lekarzem pierwszego kontaktu
O O O O O O
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10. Na ile dobrze przebiegata komunikacja z Panem/Panig ze strony
zespotow stuzby zdrowia po przeszczepie?

Staba Ponizej Przecietha Dobra Doskonata Nie
przecietnej dotyczy
W pierwszym roku z zespotem transplantacyjnym
O O O O O O
Od zakonczenia pierwszego roku do dzi$ z zespotem transplantacyjnym
O O O O O O
Od zakonczenia pierwszego roku do dzi$ z miejscowym zespotem kierujagcym
O O O O O O
Od zakonczenia pierwszego roku do dzi$ z lekarzem pierwszego kontaktu
O O O O O O

11. Czy we wiasnym odczuciu moze Pan(i) zwréci¢ sie do zespotu
transplantacyjnego po rade?

Tak Nie Nie
wiem
Telefonicznie O O O
Pocztg elektroniczng O O O
Za pomoca portalu lub O O O

witryny internetowej

12. Czy we wiasnym odczuciu otrzymat(a) Pan(i) wystarczajaco duzo
informacji/edukacje od zespotu transplantacyjnego przed

przeszczepem?
Staba Ponizej Przecietha Dobra Doskonata Nie
przecietnej dotyczy
Podczas procesu skierowania
O O O O O O
Podczas oceny
O O O O O O
W okresie wpisania na liste oczekujgcych
O O O O O O
13
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Czy te informacje byly zrozumiate?

Tak Nie Nie
dotyczy
O O O

13. Czy we wlasnym odczuciu otrzymal(a) Pan(i) wystarczajgco duzo
informacji/edukacje od zespotu transplantacyjnego po przeszczepie?

Staba Ponizej Przecietha Dobra Doskonata Nie
przecietnej dotyczy

W pierwszym roku

O O O O O O
Od zakonczenia pierwszego roku do dzis
O O O O O O

Czy te informacje byly zrozumiate?

Tak Nie Nie
dotyczy
O O O

14. Czy ma Pan(i) Swiadomos¢, ze w internecie mozna znalez¢ informacje
dotyczace zycia po przeszczepie?

Tak Nie

O O
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Jesli tak, prosze wskazaé, za jak przydatne uwaza Pan(i) te informacje.

Nieprzyd Ani Przyda Nie
atne przydatne, tne dotyczy
ani

nieprzydatne

Witryna internetowa NHS

Blood & Transplant O O O O
Witryna internetowa

osrodka O O O O
transplantacyjnego

Witryna internetowa

miejscowego szpitala O O O O
Grupa wsparcia dla

pacjentow O O O O
Grupa wsparcia w ramach

organizacji dobroczynnej O O O O

15. Prosze wskazaé inne zasoby internetowe, o ktérych Pan(i) wie,
ze zawierajq informacje na temat zycia po przeszczepie.

16. Jak mozna poprawié¢ dostepnosé informacji i porad?
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Sekcja 3

Wsparcie emocjonalne/psychiczne

Ta sekcja sprawdza, jakiego wsparcia emocjonalnego potrzebowali biorcy
przeszczepu oraz ich partnerzy/krewni, jakie otrzymali, co im najbardziej
pomogto i jaki rodzaj wsparcia powinien by¢ dostepny w przyszitosci.

17. Czy Pana/Pani zdaniem wsparcie ze strony zespotu stuzby zdrowia
zaspokoito Pana/Pani potrzeby emocjonalne/psychiczne przed
przeszczepem?

Zdecydo Nie Nie mam Zgadzam Zdecydowani Nie

wanie zgadzam zdania sie e sie zgadzam dotyczy
sie nie sie
zgadzam
Wsparcie ze strony miejscowego zespotu kierujgcego podczas procesu
skierowania
O O O O O O

Wsparcie ze strony zespotu transplantacyjnego podczas oceny
O O O O O O

Wsparcie ze strony zespotu transplantacyjnego w okresie wpisania na liste
oczekujgcych

O O O O O O

18. Czy Pana/Pani zdaniem wsparcie ze strony zespotu transplantacyjneqo
zaspokoito Pana/Pani potrzeby emocjonalne/psychiczne po przeszczepie?

Zdecydow Nie Nie Zgadzam Zdecydowanie Nie

anie si¢ zgadzam mam sie sie zgadzam dotyczy
nie sie zdania

zgadzam
W pierwszym roku

O O O O O O
Od zakonczenia pierwszego roku do dzis

O O O O O O
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19. Czy Pana/Pani zdaniem wsparcie ze strony miejscoweqo zespotu
kierujagceqo zaspokoito Pana/Pani potrzeby emocjonalne/psychiczne
po przeszczepie?

Zdecydow Nie Nie mam Zgadza Zdecydowanie Nie
anie si¢ zgadzam zdania msie sie zgadzam dotyczy

nie sie
zgadzam
W pierwszym roku
O O O O O O
Od zakohczenia pierwszego roku do dzi$
O O O O O O

20. Zjakich najwazniejszych zrédet wsparcia emocjonalnego/
psychicznego Pan(i) korzystat(a) (oprécz rodziny i przyjaciot)?
Prosze zaznaczy¢ wszystkie
pasujgce odpowiedzi

Koordynator przeszczepu/pielegniarka O
specjalistyczna

Inny cztonek zespotu transplantacyjnego
Inna osoba po przeszczepie

Grupa wsparcia w ramach organizacji
dobroczynnej

Doradca
Psycholog kliniczny

Lekarz pierwszego kontaktu

O OO0 O O O

Psychiatra
Zadne z powyzszych O

Czy otrzymalt(a) Pan(i) wsparcie emocjonalne/psychiczne
z jakichkolwiek innych zrédet?
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21. W jaki sposéb wolat(a)by Pan(i) otrzymaé¢ wsparcie
emocjonalne/psychiczne?

Prosze uszeregowac zgodnie z hierarchig preferenciji, gdzie 1 oznacza
najwyzszy poziom preferencji, a 7 najnizszy.

Jesli Pana/Pani zdaniem nie potrzebowat(a) Pan(i) wsparcia
emocjonalnego/psychicznego, prosze przejsé do pytania 23.
1 2 3 4 5 6 7

W cztery oczy/

indywidualnie © OO0 O O O O
W cztery oczy/w grupie O OO O O O O
Rozmowa telefoniczna/ O OO O O O O
wideo — indywidualnie

Rozmowa telefoniczna/ O O O O O O O
wideo — w grupie

Samopomoc za pomocg O O O O O O 0O

aplikaciji lub internetu

Za pomocg aplikacji lub

internetu, pod kierunkiem O OO O O o O
specjalisty ds. stuzby

zdrowia

Materiaty w formie O OO O O O ©O

pisemnej, np. ulotki

22. Czy ma Pan(i) jakiekolwiek inne uwagi dotyczgce potencjalnych
mozliwosci ulepszenia wiasnych doswiadczen? Prosze uwzglednié
sugestie dotyczace rodzaju wsparcia emocjonalnego/psychicznego,
ktore by Pan(i) wybrata, np. wsparcie innej osoby po przeszczepie,
doradztwo, techniki uwaznosci.
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Sekcja 4

Osrodki transplantacyjne i dojazd

Ta sekcja obejmuje doswiadczenia pacjentdw zwigzane z dojazdem do osrodka
transplantacyjnego.

23. Prosimy o informacje dotyczace Pana/Pani doswiadczen zwigzanych
z dojazdem do osrodka transplantacyjnego.

Czy miat(a) Pan(i) jakiekolwiek problemy z dojazdem do osrodka
transplantacyjnego?

Tak Nie Nie wiem

O O O

Jesli odpowiedz brzmi ,,tak”, prosze podaé¢ szczegéty.

19
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Sekcja 5

Opieka po przeszczepie

Pandemia Covid-19 zmienita sposob realizacji ustug. Wiele osrodkéw
transplantacyjnych zaczeto zamiast wizyt osobistych w poradni oferowac
konsultacje wideo, np. ,Near Me”, lub telefoniczne.

.,Near Me” to poufna, bezpieczna ustuga, ktéra pozwala pacjentom wzig¢ udziat
w umowionej wizycie za posrednictwem potgczenia wideo.

Konsultacje w trybie zdalnym moga poprawi¢ dostep pacjentow po
przeszczepie do ustug i zmniejszy¢ koniecznosc¢ dojazddéw na wizyty.

W tej sekcji badamy wptyw tych zmian na pacjentéw po przeszczepie
| zastanawiamy sie, jak najlepiej realizowac ustugi w przysztosci.

24. Dostep cyfrowy

Tak Nie Nie
dotyczy

Czy ma Pan(i) w domu dostep do
internetu? O O O
Jesli nie, czy jest miejsce, w ktorym O O
moze Pan(i) mieC dostep do internetu? O
Czy ma Pan(i) dostep do internetu O O O
za posrednictwem laptopa/tabletu/
telefonu komoérkowego?
Czy byt(a) Pan(i) w stanie uzyskac

y byt(a) Pan(i) y O O O

dostep do systemow informatycznych
uzywanych do konsultacji zdalnych
(np. Near Me)?

Jesli mial(a) Pan(i) problem z dostepem do systeméw uzywanych do
konsultacji zdalnych, prosze wyjasni¢ przyczyny tej sytuaciji.
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25. Konsultacje zdalne

Prosze nam opowiedzie¢ o wlasnych doswiadczeniach dotyczacych
wykorzystania konsultacji wideo (Near Me) lub telefonicznych.

Tak Nie Nie
dotyczy
Czy zdalne konsultacje wideo byty
przydatne? O O O
Czy konsultacje telefoniczne byty
przydatne? O O O

Czy Pana/Pani zdaniem miat(a) Pan(i) O O O
wystarczajgco duzo konsultacji

stacjonarnych w osrodku

transplantacyjnym?

Czy wolat(a)by Pan(i) potgczenie O O
wizyt zdalnych i stacjonarnych? O

26. Mozliwos¢ wyboru

Czy ma Pan(i) mozliwos¢ wyboru miedzy wizytg
stacjonarng w poradni a zdalng?

Tak, Tak, Nie Nie
zawsze czasami dotyczy
O O O O

27. Jakie zalety (o ile w ogdle) ma wizyta stacjonarna w poradni?

28. Czy ma Pan(i) jakiekolwiek inne uwagi dotyczace najlepszych dla
Pana/Pani rozwigzan?
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Sekcja 6

Monitorowanie zdalne

Pacjenci po przeszczepie wymagajg regularnego monitorowania, w tym badan
krwi, ktore pozwoli sprawdzi¢ dziatanie przeszczepionego narzgdu oraz poziom
lekobw immunosupresyjnych.

W tej sekcji badamy preferencje pacjentéw dotyczgce monitorowania po
przeszczepie.

29. Badania krwi zwigzane z przeszczepem

Czy moze Pan(i) wykona¢ badania krwi na miejscu?

Tak Nie Nie wiem/Nie
dotyczy
O O O
Jesli odpowiedz brzmi tak”, gdzie zwykle wykonuje Pan(i) badania krwi?
Lekarz (O Poradnia (O Miejscowy osrodek O
pierwszego podstawowe] specjalistyczny/miejscowy
kontaktu opieki zdrowotnej szpital

Czy istniejg inne miejsca, w ktérych mozna wykonaé badania krwi?

30. Systemy zdalnego monitorowania
Czy korzysta Pan(i) z systemow zdalnego monitorowania

(np. cisnienia krwi, tetna, spirometrii)?
Tak Nie Nie wiem

O O O
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Jesli odpowiedz brzmi ,,tak”, prosze podaé bardziej szczegétowe
informacje na temat rodzaju uzywanego systemu zdalnego
monitorowania.

31. Czy ma Pan(i) jakiekolwiek inne uwagi dotyczace najlepszych dla
Pana/Pani rozwigzan?
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