QUESTIONNAIRE A NOS PATIENTS

. Etes-vous suivi réguliéerement par un hématologue pour votre syndrome myélodysplasique (SMD) ?

[Joui [INon

. Etes-vous atteint d’'un SMD
de fuible risyue : [ ]Oui
de risyue élevé : [ ]Oui
Ne suit pus : [ ]Oui

. E@S-VOUS QIEMIE ..ot []oui [ INon
Susceptible de recevoir une greffe ? ... [Joui [_INon
AVEZ-VOUS UN AONNEGUI ? ..ot e et [Joui [ ]Non
Avez-vous une appréhension/méfiance face dla greffe ?........... [Joui [ INon

. Quel traitement recevez-vous pour votre SMD ?

[ ]Aucun [ ]Transfusion

L EPO [ JLusputercept

[ JRevlimid [ JViduzu

[ JViduzd + Autre METICUMENT, ST OUIL IEUUE oot

[ ]Autre
. Jugez-vous que votre traitement est efficace 2. [Ioui [_INon

POURGUOI 2 & ..ot scssssseeseee s ssssssss s sss 8285555552882 885555 R0
. Comment tolérez-vous votre traitement ? ... [ 1Bien [ Ml

Si vous tolérez mal votre traitement, quels sont les effets secondaires que vous observez: ...

. Participez-vous & un €55Qi CINIGUE ? ..o [ 1oui [_INon
SH OUI IEQUEI D.......ooooooeeeeeeeeeeeeeeeeseeeeeeseessssssssssssssssssssssssessssessessssessessssssssessssessssessessessesesssssssssssessessesessssssssseesesssssessessesssssssssesssessssessssesssessessessssesessessessssseesseeeeeseees

. Quelle est la fréquence de vos myélogrammes ?

|:|Tous les 3 Mois [ ]Tous les 6 mois
[ ITous les uns [ ITous les 2 uns
[ JAutre

. Y-a-t-il eu une étude des mutations des génes de la moelle lors de votre dernier myélogramme ?

[ lOui [ INon [ INe suit pus
. Au cas ol vous auriez besoin d’injections de Vidaza, seriez-vous favorable d les recevoir & domicile
grdce a I'’hospitalisation & domicile (HAD) locale ?....... [ ]oui [_INon
Savez-vous si cela est possible 7 ... [ ]oui [ INon
D QUEI CHU AEPENUEZ-VOUS 2 .......oocooooeeoeeeseeeeseeeeseeeesseeesseeessseesssseessssessssseesssesssssesssssesssseessssseesssesssssessseesssssesssseessssesssseesssses s

ol



8.

10.

11.

Comment jugez vous votre relation avec votre hématologue ?
[ IBonne
[] Moyenne
[ IMauvuise

Pouvez-vous expliquer pourquoi ?

Bénéficiez-vous de soins de support ?
[_1Psychologue

[ IMusseur, kinésithérupeute

[ ISport sur ordonnunce
[IDiététicien

Comment vivez-vous votre maladie ?
[ 1Bien

[ ]Pussuble

L IMal

[ ]Celu dépend des jours

Quels sont vos symptdmes particulierement génants ou invalidants ?

12. Votre maladie vous empéche-t-elle de faire des choses qui vous tiennent & coeur ?

[ ]Oui [INon
Si oui [] Sport DVoyuges [_IRéunions entre umis ou en fumille
] Activités ussociutives []Autres

Pourquoi ?

13. Sur une échelle de 1 & 10 pouvez-vous évaluer votre degré de fatigue ?

(1: pus de fatigue pdarticuliere, 10 : extrémement fatigué)

LI -2 -3 -4 -5 -6 -7 -8 -[19 -[]10

14. Ressentez-vous le besoin d’échanger (par téléphone ou via le forum du site) avec d’autres patients ?

[ ]oui [ INon

Si oui, seriez-vous prét a faire partie d’une liste de personnes & contacter lorsque des patients nous
demandent d’échanger avec d’autres patients ayant les mémes caractéristiques de la maladie
gueux? [ JOui [ INon

Ayez la gentillesse de retourner le questionndire rempli sous pli affranchi au siege social de CCM
Connaitre et Combattre les myélodysplasies
127 rue Amelot - Paris 75011

B Les personnes disposunt d’une udresse électronigue recevront aussi ce yuestionnaire pur courriel au

cus ou elles préférervient y répondre sous forme informatigue.

CCM vous remercie pour vos réponses a ce yuestionnaire. Elles nous sont indispensables pour mieux évaluer
vos besoins et vous apporter |'information et le soutien hécessaires,
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