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STUDIENDESIGN

Methode

Stichprobe
Geschlechterverteilung
Altersbereich
Sprachregion

Stichprobengrésse

Inhalt

Befragungsdauer
Feldzeit

Rekrutierung

COv

2017 p 2018 4

Patientenbefragung Deutschschweiz

Paper-Pencil-Befragung
Personen mit Multiplem Myelom
53% Manner, 47% Frauen
Personen zwischen 36 - 86 (@ 66 Jahre)
Deutschschweiz
N=136

Der Fragebogen enthalt 47 Fragen (Matrix-, Mehrfach- und
Einfachantworten), davon werden im vorliegenden Bericht nur
diejenigen Fragen und Antwortmdglichkeiten dargelegt, die analog
zur aktuellen Befragung in der Westschweiz gestellt wurden

Ca. 25 Minuten

01.02.17 bis 08.03.17

Die Teilnehmenden wurden Uber die Patientenorganisationen SFK
und MKgS angeschrieben

Patientenbefragung Westschweiz

Paper-Pencil-Befragung
Personen mit Multiplem Myelom
53% Manner, 47% Frauen
Personen zwischen 43 - 84 (@ 68 Jahre)
Westschweiz
N=58

Der Fragebogen enthalt 49 Fragen (Matrix-, Mehrfach- und
Einfachantworten)

Ca. 25 Minuten

01.04.18 bis 30.08.18
Der Fragebogen wurde in franzésischer Sprache in der Westschweiz

von Arzten an die Patienten abgegeben und zusétzlich (iber die
Patientenorganisation MKgS verschickt (ca. 33 Stick).
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HOW TO READ

Erklarung fir signifikante Unterschiede:

®\

38%

Bspw. weist die Westschweiz (WCH)
innerhalb der gesamten Stichprobe eine
signifikant hohere relative
Haufigkeit bei der Antwortkategorie
«Therapieunvertraglichkeit>» als die
Deutschschweiz (DCH) auf.

16%

Therapie-
unver
traglichkeit

Bspw. weist die Deutschschweiz (DCH)
innerhalb der gesamten Stichprobe einen
signifikant hoheren Mittelwert als die

Westschweiz (WCH) auf.
Jede Frage wurde von unterschiedlich vielen Befragten beantwortet. Die
- Anzahl wird jeweils mit «<n= » dargestellt. Bei einer Anzahl unter 30

n=73

Antworten pro Frage oder Antwortkategorie, werden keine
Signifikanzen ausgegeben. Diese werden grau als «n= » dargestellt.

WICHTIG: Signifikante Unterschiede werden ab einer Wahrscheinlichkeit von .05 ausgewiesen.
Signifikanzen werden nur zwischen der Deutsch- und Westschweiz ausgegeben. Unterschiede betreffend Geschlecht und Alter werden nicht ausgegeben, da die Anzahl
pro Kategorie in der Westschweiz weniger als 30 Falle betragt.

Bei ordinalen und metrischen Skalen (z.B. Skala sehr schlecht — sehr gut) erfolgt die Berechnung von signifikanten Unterschieden zwischen Mittelwerten mittels T-Test.
Bei nominalen Skalen (z.B. Angabe welche medikamentdse Therapie) werden die Signifikanzen zwischen relativen Haufigkeiten innerhalb von Zellen/Antwortkategorien

mittels Z-Test berechnet.

Symbole und Abkiirzungen:

@ Westschweiz (WCH)

0 Pflegepersonal

@ Deutschschweiz (DCH) 9 Arzt

COv
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Medikamentdse Therapie

Intravendse Therapie
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KEY FINDINGS & EMPFEHLUNGEN (I)

Allgemeiner Teil

Erkrankung

Am haufigsten wird die Diagnose Multiples Myelom in der Westschweiz vom Hausarzt gestellt. In der Deutschschweiz ist dies haufiger der Onkologe. Die Informationen Uber
mogliche Therapien erfolgt sowohl in der West- wie auch in der Deutschschweiz Giber den Hamatologen oder den Onkologen.

Die Dauer von den ersten Beschwerden bis zur klaren Diagnose ist in beiden Sprachregionen etwa gleich mit weniger als sechs Monaten. Die Mehrheit der Befragten lebt seit
zwei bis zehn Jahren mit der Diagnose.

» Die Dauer von den ersten Beschwerden bis zur klaren Diagnose sind in beiden Sprachregionen analog auf einer Dauer von weniger als sechs Monaten. Dies obwohl in
der Westschweiz haufiger der Hausarzt die Diagnose stellt und somit vermutlich auch die erste Anlaufstelle ist. Dies zeigt eine gute Sensibilitat der westschweizer
Hausarzte zur Erkrankung, was sich positiv auf die raschen Behandlungsmaoglichkeiten und eine kurze Dauer von Unsicherheit und Ungewissheit der Patienten auswirkt.

Evaluation Informationskanale

Allgemein ist die Nutzung von zusatzlichen Informationsquellen, wie bspw. Events, Workshops, Broschiiren, spezifische Literatur oder der Austausch mit anderen Betroffenen
einiges hoher als in der Westschweiz. Bei der Beurteilung der genutzten Informationsquellen finden sich jedoch keine Unterschiede — Deutsch- und Westschweizer beurteilen
gleichermassen alle genutzten Quellen positiv. Einzig Internetforen und die Presse (nur in der Westschweiz abgefragt) werden mittelmassig bewertet.

Uber die Halfte der westschweizer Befragten wiirde mehr schriftliches Material im Alltag begriissen. Auch der vermehrte Austausch mit anderen Betroffenen wird in der
Westschweiz, haufiger als in der Deutschschweiz, verlangt. Hausbesuche einer Pflegekraft sowie die Heimlieferung von Medikamenten stossen jedoch nur vereinzelt auf
Interesse.

» Die Unterschiede bei der Nutzung von zusétzlichen Informationsquellen und der Nachfrage nach fehlenden Dienstleistungen zeigt, dass in der Westschweiz
Nachholbedarf besteht. Insbesondere betreffend schriftlichem Material und dem Austausch mit anderen Betroffenen. Hier kénnte die Unterstlitzung zu vermehrter
Vernetzung unter westschweizer Betroffenen auf Interesse stossen.

\/
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KEY FINDINGS & EMPFEHLUNGEN (II)

Verhaltnis & Kommunikation
Wahrend in der Westschweiz die meisten Patienten aktuell von einem Hamatologen behandelt werden, ist der behandelnde Arzt in der Deutschschweiz haufiger der Onkologe.

Das Verhaltnis zum behandelnden Arzt, wie auch zum Pflegepersonal, wird in beiden Sprachregionen sehr gut beurteilt. In der Westschweiz wird es sogar noch etwas besser
beurteilt. Aus diesem Grund gibt es wohl auch nur wenige Problematiken, die von manchen Arzten nicht zu 100% wahrgenommen werden. Knapp ein Drittel der Befragten in
der Westschweiz zahlen dazu die Midigkeit und die Therapieunvertraglichkeit, resp. starke Nebenwirkungen aufgrund der Therapie. In der Deutschschweiz wird ebenfalls die
Mudigkeit genannt und von etwa einem Finftel zudem Depressionen sowie die Bewaltigung des Alltags.

Tendenziell nehmen sich Arzte in der Deutschschweiz weniger Zeit bei der Diagnose als in der Westschweiz, wo sich der Arzt auch hiufig mehr als 60 Minuten Zeit nimmt.
Aufgrund dessen ist es wohl auch nicht verwunderlich, dass Westschweizer die Zeit als ausreichend bis véllig ausreichend beurteilen, wahrend die Deutschschweizer eher knapp
ausreichend angeben. Damit geben die Arzte in der Westschweiz den Patienten das Gefiihl, dass sie ihren Anliegen die notwendige Aufmerksamkeit widmen.

Insgesamt flihlen sich alle Patienten in verschiedensten Bereichen von ihrem Arzt gut verstanden, insbesondere bei Versicherungsangelegenheiten und Problemen mit der
Therapie. Westschweizer Patienten fiihlen sich jedoch tendenziell etwas besser verstanden als Deutschschweizer.

Die Dauer der Betreuung durch das Pflegepersonal ist ebenfalls in der Westschweiz etwas héher als in der Deutschschweiz. Doch Patienten beider Sprachregionen geben
gleichermassen an, dass sie die Zeit als ausreichend bis vdllig ausreichend empfinden. Dies obwohl die Dauer zwischen weniger als 15 Minuten und mehr als 60 Minuten
schwankt.

Obwohl die Zufriedenheit mit dem Pflegepersonal in beiden Sprachregionen hoch ist, gilt fiir die Mehrheit in allen Themenbereichen der Arzt als erste Ansprechperson. Am
ehesten wirde das Pflegepersonal bei alltaglichen Problemen zu Rate gezogen werden.

»  Es zeigt sich eine Tendenz, dass sowohl der Arzt wie auch das Pflegepersonal in der Deutschschweiz weniger Zeit zur Verfiigung haben oder sich weniger Zeit nehmen,
als in der Westschweiz. Dies wiederum I6st in der Westschweiz eine hohere Zufriedenheit mit dem Arzt und dem Pflegepersonal aus. Es ist jedoch zu sagen, dass in
beiden Sprachregionen hohe Zufriedenheitswerte erreicht wurden.

N/
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KEY FINDINGS & EMPFEHLUNGEN (IIT)

Selbsthilfegruppen/Patientenvereinigungen
Die Mehrheit der Befragten hat noch nie einen psychoonkologischen Dienst in Anspruch genommen. In der Westschweiz sogar weit weniger Patienten als in der Deutschschweiz.

Die Erfahrungen mit dem Dienst werden mittelmassig bis gut beurteilt.

Am haufigsten wird private Unterstiitzung in Anspruch genommen. Selbsthilfegruppen und Angebote der Krebsliga werden in der Deutschschweiz haufiger als in der
Westschweiz genutzt. Dort sind es eher die Spitexdienste. Diese werden dementsprechend in der Westschweiz auch besser beurteilt. Weitere Angebote (bspw.
Selbsthilfegruppen und Krebsliga) werden ebenfalls tendenziell gut beurteilt in beiden Sprachregionen. Einzig ProSenectute wird in der Westschweiz gar nicht und in der
Deutschschweiz nur von einer Minderheit beansprucht und von dieser eher mittelmassig beurteilt.

In der Westschweiz gibt nur eine Minderheit der Befragten an, in einer Patientenvereinigung zu sein. In der Deutschschweiz hingegen zeigt sich ein gegenteiliges Bild.
ACHTUNG: Hier ist ein Vergleich nur mit Vorbehalt mdglich, da in der Deutschschweiz der Versand Uber die Patientenvereinigung ging, wahrend in der Westschweiz eine
Abgabe (iber die Arzte stattfand.

Auf die Patientenvereinigung aufmerksam, wurden die Deutschschweizer vor allem Uber das Internet. Als Griinde gegen eine Mitgliedschaft in einer Patientenvereinigung
nannten Westschweizer fehlendes Interesse und fehlende Bekanntheit.

»  Selbsthilfegruppen werden in der Westschweiz tendenziell seltener genutzt als in der Deutschschweiz. Ebenso gibt nur eine Minderheit der Westschweizer an, in einer
Patientenvereinigung zu sein. Dieses Bild ist womdglich der unterschiedlichen Art und Weise des Fragebogenversands zuzuschreiben. Eventuell ware aber trotzdem mehr
Prasenz von Selbsthilfegruppen und Patientenvereinigungen von westschweizer Patienten erwiinscht, denn viele Westschweizer gehéren keiner Patientenvereinigung
aufgrund fehlender Bekanntheit an.

Bereitschaft zu Studienteilnahmen

In beiden Sprachregionen ist die Teilnahmebereitschaft an klinischen Studien hoch. In der Deutschschweiz ist aber die Information diesbeziiglich besser.

>  Hier waren Kommunikationsmassnahmen sicher hilfreich, um die Information Uber klinische Studien in der Westschweiz zu verbessern.

N/
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KEY FINDINGS & EMPFEHLUNGEN (1V)

Lebensqualitat

Als Grund fur eine eingeschrankte Lebensqualitdt geben Befragte aus der Westschweiz haufiger als Deutschschweizer an, dass sie die Therapie schlecht vertragen und
tendenziell auch 6fter unter einer eingeschrankten Aktivitat leiden.

Bei den Massnahmen, die ergriffen werden um sich besser zu flihlen, zeigen sich Unterschiede zwischen den Sprachregionen. Westschweizer geben haufiger an, dass sie sich
mit Freunden treffen und versuchen viel zu schlafen. Deutschschweizer bevorzugen viel Bewegung und den Aufenthalt an der frischen Luft.

Auch bei der Beurteilung verschiedener Faktoren beziiglich der Krankheit zeigen sich Unterschiede. Westschweizer leiden starker unter der stetigen Therapie sowie der
Therapieabhdngigkeit, der eingeschrankten Lebensqualitat, Einschrankungen im Alltag sowie der Tatsache an einer chronischen Erkrankung zu leiden und eine ungewisse
Zukunft zu haben. Am wenigsten belastet Westschweizer als krank wahrgenommen zu werden und nicht mehr oder weniger zu arbeiten.

Die wichtigsten Fragen, die Patienten bei der Diagnose durch den Kopf gehen, drehen sich um die Entwicklung der Beschwerden, ob Heilung mdglich ist und ob eine
Chemotherapie notwendig sein wird (Notwendigkeit Chemotherapie wurde nur in der Westschweiz abgefragt).

» Unterschiede zwischen den Sprachregionen zeigen sich insbesondere in diesem Abschnitt, in dem es um die Lebensqualitat und um den Umgang mit der Krankheit geht.

Obwohl Deutschschweizer haufig ahnliche Faktoren als belastend angeben, werden diese von westschweizer Befragten als belastender beurteilt. Diese Beurteilung
koénnte auch auf kulturelle Unterschiede in der Beschreibung und Angabe von Beschwerden zurlickzuflihren sein. Zu beachten ist, dass meist dhnliche Belastungen
vermehrt von allen Patienten angegeben werden, was wiederum generelle Hinweise bietet, welche Themen im Verlauf der Krankheit zentral sind.

Spezifischer Teil Multiples Myelom

Symptome

Insgesamt leiden Befragte am haufigsten unter Miidigkeit und Niedergeschlagenheit. In der Westschweiz geben Patienten seltener das Symptom Muidigkeit an als
Deutschschweizer. Betroffene geben an, dass vor allem Mudigkeit und Schmerzen (Riicken, Gliedmassen etc.), wenn diese Symptome vorhanden sind, eine starke
Beeintrachtigung bedeuten. Fieber und Kurzatmigkeit kommen eher seltener vor und beeintrachtigen weniger als andere Symptome.

e"“ Patientenbefragung Multiples Myelom



KEY FINDINGS & EMPFEHLUNGEN (V)

Behandlung & Nebenwirkungen

Mehrheitlich werden die Befragten mit einer medikamentdsen Therapie behandelt, in der Westschweiz gleichermassen wie in der Deutschschweiz. Auch die Anzahl der bereits
erhaltenen Therapien unterscheidet sich nicht signifikant. Die Mehrheit der Befragten ist momentan entweder in einer medikamentdsen Revlimid- oder Imnovid-Dexaméthasone-
Behandlung, oder aktuell in keiner Behandlung. ACHTUNG: Deutschschweizer sind zum Zeitpunkt der Befragung deutlich hdufiger nicht in Behandlung als Westschweizer.

Den starksten Einfluss auf die Therapieentscheidung hat in beiden Sprachregionen der behandelnde Arzt. In der Westschweiz haben andere Facharzte noch ein etwas héheres
Mitspracherecht, wahrend diese in der Deutschschweiz nur selten einen Einfluss haben. Ihr Mitspracherecht empfinden Patienten als ausreichend bis véllig ausreichend.

Westschweizer werden signifikant seltener iber die autologe Knochenmarktransplantation aufgeklart, als Deutschschweizer. Trotzdem wird in beiden Regionen die Mehrheit der
Patienten dartber aufgeklart. Die Aufklarung dariiber wird aber in der Westschweiz als mittelmassig bis ausreichend und in der Deutschschweiz als ausreichend empfunden.

Unterschiede zwischen den Sprachregionen zeigen sich bei der Zuweisung von Eigenschaften zur oralen oder intravendsen Therapie. Westschweizer weisen einige Eigenschaften
eher oralen oder beiden Darreichungsformen zu. So auch eine hohe Wirksamkeit, welche von Westschweizern eher beiden oder der oralen Therapie zugeordnet wird, wahrend
Deutschschweizer eine hohe Wirksamkeit beiden oder eher einer intravendsen Therapie zuordnen wirden. Gleichermassen auch bei vielen Nebenwirkungen, dem Umgang mit
Nebenwirkungen, hohe Kosten sowie hoher Betreuungsintensivitat flr den Arzt.

Als haufigste Nebenwirkung geben Westschweizer Midigkeit und Schwache sowie Kribbeln und Taubheit an. Seltener geben Patienten in der Westschweiz an, dass sie unter
Ubelkeit und Erbrechen leiden. In der Deutschschweiz zeigt sich ein dhnliches Bild. Der Grad der Belastung wird aber unterschiedlich hoch angegeben. Deutschschweizer geben
tendenziell eine starkere Belastung aufgrund der Nebenwirkungen an.

N/
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KEY FINDINGS & EMPFEHLUNGEN (VI)

Folgende Auffalligkeiten lassen sich zwischen den Sprachregionen erkennen:

Patientenbefragung Westschweiz Patientenbefragung Deutschschweiz
Arzt, der die Diagnose gestellt hat:
Hématologe ) 42% 28%
Hausarzt @) 30% 12%
Onkologe 18% [ 40%
Sehr gutes Verhaltnis mit Arzt: @ 79% 57%
Sehr gutes Verhéltnis mit Pflegepersonal: @ 67% 49%
Die Zeit war vélig ausreichend fir die Diagnose: &) 53% 27%
starkster Einfluss auf die Therapie:
Behandlender Arzt 54% 0 71%
Patient selbst 15% @ 22%
Andere Facharzte o 26% 6%
Gute Informierthett (iber Kinische Studien: 21% @ 31%
Zusatzlich bendtigte Dienstleistungen im Alltag:
schriftl, Material ) 51% 32%
Sehr schlimme Faktoren in Bezug auf die Erkrankung:
Kontinuierliche Therapie Q 53% 9%
Eingeschrankte Lebensqualitit a 41% 18%
Abhéngigkeit von der Therapie () 43% 15%
Einschréankungen im Alltag 0 38% 9%
Unsichere Zukunft 0 22% 0%
Massnahmen, die ergriffen werden, um sich besser zu fiihlen:
Freunde trefren ) 59% 42%
viel schiafen @) 55% 35%
gesund ernéhren &) 47% 33%
Viel bewegen 28% Q 52%
Stress vermeiden 17% Q 33%
frische Luft 12% (@ 48%
Nebenwirkungen mit der grossten Belastung fiir den Patienten:
Kribbeln, Taubheit 6% @ 27%
Miidigkeit 5% @ 23%

Basis: Gesamt N=194, WCH n=58, DCH n=136
Angaben in relativen Haufigkeiten und Top-Boxes (%)

N/
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ALLGEMEINER TEIL | ERKRANKUNG

In der Westschweiz stellt der Hausarzt deutlich haufiger die Diagnose als in der
Deutschschweiz, dort ist es haufiger der Onkologe.

Q3: Welcher Arzt hat die Diagnose gestellt?

«In der
Notfallmedizin.»

@ |
@ «Der

Neurologe. »
42% 40%
28% 30%
18% 0
12% 2?/0 6% 9% 13%
Hamatologe Hausarzt Onkologe Rheumatologe Anderer
WCH (n=57)
DCH (n=134)

Basis: Gesamt N=194, WCH n=58, DCH n=136
Angaben in relativen Haufigkeiten (%), rangiert nach Haufigkeit WCH, p= .05

COv

Q4: Wie lange ist es her, seit bei Ihnen diese Erkrankung diagnostiziert
wurde?

___________________

i Achtung: zus'atzliche-i
Abgabe an |
'~ Neumitglieder!__ - 42% 40%

""""" 32% 32%

@ 18%

9% 1% 7% 10% 11%
seit weniger Zwischen 6 Zwischen 2 Zwischen 5 Seit mehr als
als 6 Monaten Monaten und und 5 Jahren und 10 Jahren 10 Jahren
2 Jahren
WCH (n=57)
DCH (n=136)

Patientenbefragung Multiples Myelom | 13



ALLGEMEINER TEIL | ERKRANKUNG

Bei der Mehrheit dauerte es weniger als sechs Monate von den ersten Beschwerden
bis zur klaren Diagnose.

Q5: Wie lange dauerte es ab den ersten Beschwerden bis zur klaren Diagnose? Q6: Wer hat Sie tber mogliche Therapien informiert?

——————————————————— B
|

1 Achtung: zusatzliche !
i Abgabe an !
'~ _Neumitglieder!___:

9B% 959

71%
52%
14% 15% 16%
11% @ 9%, 4% 10% 5% 10% 10% 0% 4% 2?/0
weniger als 6 Monate zwischen zwischen 1 Mehr als 2 Jahre Onkologe, Hausarzt Pflegepersonal Andere
6 Monate 6 Monaten und 2 Jahren Hamatologe
und 1 Jahr
WCH (n=55) WCH (n=58)
DCH (n=131) DCH (n=134)

Basis: Gesamt N=194, WCH n=58, DCH n=136
Angaben in relativen Haufigkeiten (%), rangiert nach Haufigkeit WCH, p= .05

\/
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ALLGEMEINER TEIL | EVALUATION INFORMATIONSKANALE

Alilgemein ist die Nutzung von Informationsquellen in der Deutschschweiz hoher,
insbesondere bei Broschiiren und dem Internet.

@ Q7: Welche zusétzlichen Informationsquellen nutzen Sie und wie beurteilen Sie diese?

Nicht genutzt Sehr schlecht Schlecht [ Neutral B Gut [l Sehr gut Mittelwert Basis

Events, Workshops 71% 18% 8% 4.2 n=49

Broschiiren 41% 33% 19% 4.2 n=54

Spezifische Literatur 75% 13% 6% 4.0 n=48

Austausch 53% 200 8% ., 3.9 n=49

Internet 34% N 38% 9% | 3.8 n=58

Presse 53% 3.2 n=47

Internetforen 67% 4% 8% 3.1 n=49

@ Nicht genutzt Sehr schlecht Schlecht [ Neutral WM Gut [l Sehr gut Mittelwert Basis
Events, Workshops 36% s 3% % | 4.2 n=107
Broschiiren | 6% 2% a0 T —— 4.0 n=119
Spezifische Literatur 30% 19677 3.8 n=113
Austausch 25% I TR 4.2 n=122
Internet 17% AR % 15% 3.9 n=132
Internetforen 62% OB 7% 3% 3.4 n=103

Basis: Gesamt N=194, WCH n=58, DCH n=136
Angabe in Mittelwerten und relativen Haufigkeiten (%), rangiert nach Mittelwert WCH

\
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ALLGEMEINER TEIL | EVALUATION INFORMATIONSKANALE

Westschweizer wiinschen sich mehr schriftliches Material im Alltag. Eine
Heimlieferung der Medikamente ist nur fiir wenige Befragte ein Thema.

b )
N]
S
& Q7: Welche zusétzlichen Informationsquellen nutzen Sie und wie beurteilen Sie diese? Q8: Welche Dienstleistungen brauchten Sie zusatzlich in Ihrem Alltag?
Q
I
N
«Alternativmedizin,
Entspannungstechnik,
@ Akupunktur.»
4242 42 40 4,2 «Unterstiitzung
40 ™~ 3,8 3,9 3,8 39 durch einen
34 Psychologen. »
3,2 3,1 51% L
S 35%
§ o o < & © = o N © o N o o . 21% %19 9
% T o~ n — S -~ <+ n — < + — 0 o 189%20% .
3 i [ o i I I o o 7% ()
X = | = c c = | = c c c c c S | = 5% 4% 3%
‘Tnl’ Events,  Broschiiren Spezifische ~Austausch  Internet Presse  Internetforen schrift. ~ Austausch  Hotline Patientenforum Haus- Meikamenten- Andere
~  Workshops Literatur Material  Betroffene besuche lieferung
Pflegekraft
WCH WCH (n=55)
DCH DCH (n=95)

Basis: Gesamt N=194, WCH n=58, DCH n=136
Angabe in Mittelwerten und relativen Haufigkeiten (%), rangiert nach Mittelwert/Haufigkeit WCH, p= .05

COv
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ALLGEMEINER TEIL | VERHALTNIS & KOMMUNIKATION

Westschweizer werden aktuell am haufigsten von einem Hamatologen behandelt.
Dieser nimmt bei vielen die Problematik von Nebenwirkungen nicht 100% wabhr.

Q9: Von welchem Arzt werden Sie aktuell behandelt?

=

71%
56%
42%
26%

2?/0 49 0%0% 0%0% 0% 0%

Hamatologe Onkologe Hausarzt Rheuma- Psycho-  Anderer
tologe  onkologe

WCH (n=57)
DCH (n=136)

Basis: Gesamt N=194, WCH n=58, DCH n=136
Angaben in relativen Haufigkeiten (%), rangiert nach Haufigkeit WCH, p= .05

COv

Q17: Welche Problematik wird Ihrer Meinung nach vom Arzt nicht zu 100% wahrgenommen?

e

31% 9
o 25%31 )

14%

Therapie- Midigkeit
unver
traglichkeit/
Nebenwirkungen

WCH (n=51)
DCH (n=91)

«Dass ich als ganzer
Mensch behandelt
werde, nicht nur als
Plasmozylom!»

L/

«Naturheilmittel
als Erganzung/
Unterstitzung. »

«Infos liber neue
Medikamente.»

33%
21% 20%

14% 12% 16%

10%

27/0

8% 5oy 6% 9% 6% 7%

Depres- Bewdltigung Privater/ Probleme Durchfall Therapie Ubelkeit — Weitere
sionen/ des beruflicher mit absetzen
Gemiit Alltags Bereich  Sexualitdt wollen
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ALLGEMEINER TEIL | VERHALTNIS & KOMMUNIKATION

Sowohl das Verhaltnis zum behandeilnden Arzt, wie auch zum Pflegepersonal, wird
von den Westschweizern besser beurteilt als von den deutschschweizer Patienten.

8 Q10: Wie beurteilen Sie das Verhdltnis zu Threm behandeilnden Arzt, also dem Arzt mit dem Sie am meisten Kontakt haben/der Ihre erste Ansprechperson ist?

Sehr schlecht Schlecht ¥ Neutral [ Gut [ Sehr gut Mittelwert
Gesamt o, 32% 63% 4.6

Westschweiz 17% 79% 4.8

Deutschschweiz 4o, 38% 57% 4.5

0 Q11: Wie beurteilen Sie das Verhdltnis zu Threm Pflegepersonal?

Sehr schlecht Schlecht [ Neutral [ Gut [ Sehr gut

Mittelwert
Gesamt 2% 39% 55% 4.4
Westschweiz 31% 67% 4.7
Deutschschweiz 4%, 43% 49% 4.3

Basis: Gesamt N=194, WCH n=58, DCH n=136
Angabe in Mittelwerten und relativen Haufigkeiten (%), p= .05

COv

Patientenbefragung Multiples Myelom

Basis Signifikanzen
n=194

Basis Signifikanzen
n=169

n=55 e

n=114
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ALLGEMEINER TEIL | VERHALTNIS & KOMMUNIKATION

In der Westschweiz geben mehr Patienten an, dass sich der Arzt bei der Diagnose
mehr als eine Stunde Zeit genommen hat und dies vollig ausreichend fur sie war.

8 Q12: Wieviel Zeit hat Ihnen der Arzt bei Threr Diagnose gewidmet?

weniger als 15 Minuten 15 Minuten [ 30 Minuten [ 45 Minuten [l 60 Minuten [ Mehr als 60 Minuten
Gesamt 4% 11% 21% 14% 19%
Westschweiz 3% 3% 21% 12% e 8% |
Deutschschweiz 4% @ 14% 21% 15% 15%

8 Q13: Fanden Sie die Zeit ausreichend, die er Ihnen bei Ihrer Diagnose gewidmet hat?

Uberhaupt nicht ausreichend nicht ausreichend [ massig ausreichend [l ausreichend [l vollig ausreichend Mittelwert
Gesamt. 39418%% 4.1
Westschweiz 3% 36% 53% 4.4
Deutschschweiz 4% 6% 3.9
9 Q14: Haben Sie das Gefihl, dass der Arzt Ihrem Anliegen die notwendige Aufmerksamkeit widmet?
Uberhaupt nicht nicht ausreichend [ mittelmassig [ hinreichend [l vollstandig Mittelwert
Westschweiz 40% 55% 4.5

Basis: Gesamt N=194, WCH n=58, DCH n=136
Angabe in Mittelwerten und relativen Haufigkeiten (%), p= .05

Basis
n=58

Signifikanzen

=

\
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ALLGEMEINER TEIL | VERHALTNIS & KOMMUNIKATION

Insgesamt finden alle Patienten die Zeit, die ihnen das Pflegepersonal widmet,
ausreichend bis vollig ausreichend, obwohl diese sehr unterschiedlich lange ist.

0 Q15: Wieviel Zeit widmet Ihnen das Pflegepersonal bei Ihren regelmdssigen Arztbesuchen?

weniger als 15 Minuten 15 Minuten [ 30 Minuten [ 45 Minuten [l 60 Minuten [ Mehr als 60 Minuten
Gesamt 26% 31% 6% | 5% 8%
Westschweiz 17% 26% L (e)11% 8% 9%
Deutschschweiz 30% 33% 3% 4% 8%

9 Q16: Finden Sie die Zeit ausreichend, die Ihnen das Pflegepersonal widmet?

iberhaupt nicht ausreichend nicht ausreichend [ massig ausreichend B ausreichend 1H vollig ausreichend Mittelwert
Gesamt 1o, h7d0 I A= ¢S
Westschweiz o T 4
Deutschschweiz 155 18%. I T 43

Basis: Gesamt N=194, WCH n=58, DCH n=136
Angabe in Mittelwerten und relativen Haufigkeiten (%), p= .05

e"“ Patientenbefragung Multiples Myelom

Basis
n=175

n=55

n=120
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ALLGEMEINER TEIL | VERHALTNIS & KOMMUNIKATION

Tendenziell fithlen sich Westschweizer in allen Bereichen besser von ihrem Arzt
verstanden, als Deutschschweizer.

8 Q18: Wie gut fiihlen Sie sich in den folgenden Bereichen von Ihrem Arzt verstanden?

Versicherungs-
angelegenheiten

Probleme mit
der Therapie

Probleme im
sozialen Umfeld

Probleme
Arbeitgeber

Psychische
Probleme

Alltagliche
Probleme

Zukunftsadngste

Gesamt
WCH
DCH

Gesamt
WCH
DCH

Gesamt
WCH
DCH

Gesamt
WCH
DCH

Gesamt
WCH
DCH

Gesamt
WCH
DCH

Gesamt
WCH
DCH

Nicht
8%

gut ™0 burchschnittich [l Gut

3% 50 I I 7

12%

e &%

9%

5%

11%

11%

6%

13%

9%

4%

11%

Ok 65% ]
3 3 2 - -

9%

5%

12%

Basis: Gesamt N=194, WCH n=58, DCH n=136
Angabe in relativen Haufigkeiten (%), rangiert nach Haufigkeit «Gut» WCH, p= .05

COv

Basis

n=108
n=39
n=69

n=173
n=55
n=118

n=125
n=39
n=86

n=57
n=17
n=40

n=99
n=27
n=72

n=147
n=47
n=100

n=128
n=41
n=87

Patientenbefragung Multiples Myelom
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ALLGEMEINER TEIL | VERHALTNIS & KOMMUNIKATION

Sowohl Westschweizer wie auch Deutschschweizer fiihlen sich auch von ihrem
Pflegepersonal in allen Bereichen sehr gut verstanden.

e Q18: Wie gut fiihlen Sie sich in den folgenden Bereichen von Ihrem Pflegepersonal verstanden?

Nicht gut [ Durchschnittlich [l Gut Basis

.+ Gesamt n=147

:’°"T'ﬁ'“e TE T WOH 2050 S =48
SRCCECI OCH n=99
T Gesamt 4% I 25 - 7 S =118
gl WCH 296/ 220/ 0 /-7 S =41
robleme DCH 5% n=77
Gesamt 15% n=47

Lronleme WCH 7% n=15
rbeitgeber  pcy 19% n=32
: Gesamt 9% n=94
croplemetm . WCH 6% n=34
T DCH 10% n=60
: Gesamt 9% n=75
AT WCH 4% n=23
Probleme DCH 12% n=52
: Gesamt 14% n=72
yersichertngs”  wen 12% n=26
angelegenheiten ey 15% n=46
Gesamt | 9% n=99
Zukunftsingste WCH 6% n=34
DCH 11% n=65

Basis: Gesamt N=194, WCH n=58, DCH n=136
Angabe in relativen Haufigkeiten (%), rangiert nach Haufigkeit «Gut» WCH, p= .05

\
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ALLGEMEINER TEIL | VERHALTNIS & KOMMUNIKATION

An das Pflegepersonal wenden sich Patienten am ehesten bei alltaglichen Themen,
Problemen im sozialen Umfeld oder Zukunftsangsten.

Q18: Fuir welche Art von Problemen wenden Sie sich an den Arzt und fiir welche an das Pflegepersonal?

Eher an den Arzt B unterschiediich [l Eher an das Pflegepersonal

Probleme mit  Gésamt . 78%
h B WCH 71%
der Therapie -y 81%
v e Gesamt 44%

:Iltablgllche WCH 48%

ropieme DCH 43%
Probleme im Gesamt 53%
sozialen WCH 57%
Umfeld DCH 51%

Gesamt 63%
Zukunftsangste WCH 55%
DCH 68%

Probleme Gesamt 72%

bei b WCH 76%
Arbeitgeber DCH 70%

- Gesamt 70%

:sy;:nsche WCH 62%

robleme DCH 73%

. Gesamt 87%

Ver5|;:heru:g_s;- WCH 93%
angelegenheiten -/, 84%

Basis: Gesamt N=194, WCH n=58, DCH n=136
Angabe in relativen Haufigkeiten (%), p= .05

COv

25%
15%

29%

12%
14%
11%

5%
15%

6%

4%
L)
4%

2%
3%

Patientenbefragung Multiples Myelom
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ALLGEMEINER TEIL | VERHALTNIS & KOMMUNIKATION

Der Arzt ist primar die erste Ansprechperson. Bei alltaglichen Problemen am ehesten
noch das Pflegepersonal, bei Westschweizern zudem auch bei Zukunftsangsten.

Q18: Fuir welche Art von Problemen wenden Sie sich an den Arzt und fiir welche an das Pflegepersonal?
eher an den Arzt unterschiedlich e eher an das Pflegepersonal

Probleme mit
der Therapie

Alltagliche
Probleme

Probleme im
sozialen Umfeld

Zukunftsdngste

Probleme
Arbeitgeber

Psychische
Probleme —8— Gesamt

—8— \Westschweiz

Versicherungs- .
angelegenheiten =8—Deutschschweiz

Basis: Gesamt N=194, WCH n=58, DCH n=136
Angabe in Indizes

\
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ALLGEMEINER TEIL | SELBSTHILFEGRUPPEN/PATIENTENVEREINIGUNGEN

Die Mehrheit hat noch nie den psychoonkologischen Dienst in Anspruch genommen,
in der Westschweiz sogar weit weniger Patienten als in der Deutschschweiz.

Q20: In grdsseren Spitdlern und Kliniken gibt es einen psycho- Q21: Wie waren Ihre Erfahrungen mit dem psychoonkologischen Dienst?
onkologischen Dienst, Haben Sie diese Dienste bereits einmal in
Anspruch genommen?
Ja
sehr schlecht | schlecht [ mittelmassig [l gut [l sehr gut Mittelwert Basis
Gesamt 5% 32% 28% 3.7 n=60

WCH 20% 50% 10% 3.5 n=10

DCH 6% 6% 28% 32% 3.7 h=50

Nein

Basis: Gesamt N=194, WCH n=58, DCH n=136
Angaben in Mittelwerten und relativen Haufigkeiten (%), p= .05

\
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ALLGEMEINER TEIL | SELBSTHILFEGRUPPEN/PATIENTENVEREINIGUNGEN

In der Deutschschweiz werden Selbsthilfegruppen und Angebote der Krebsliga
haufiger genutzt, als in der Westschweiz, dort werden eher Spitexdienste beansprucht.

@ Q22: Wie oft haben Sie folgende Angebote ausserhalb des Spitals/Arztpraxis genutzt?

nicht genutzt sehr wenig 2 03 4 M sehroft Mittelwert Basis
Private Unterstiitzung 22% 13% 11% 3.4 n=54
Spitexdienste 60% 19% 4% 2.2 n=53
Krebsliga 72% 13% 4% 2.1 n=54
Selbsthilfegruppen 74% 6% 4% 9% 2% 2.9 n=53
ProSenectute 100% n=53
nicht genutzt sehr wenig 2 03 4 I sehroft
@ Private Unterstiitzung 17% 13% 15% 16% 22% 3.2 n=125
Spitexdienste 83% RN 20 4o | 2.7 n=118
Krebsliga 53% 18% 12% 2.1 n=116
Selbsthilfegruppen 30% 12% 9% 15% 22% 3.4 n=123
ProSenectute 93% 3%”@ 2.3 n=114

Basis: Gesamt N=194, WCH n=58, DCH n=136
Angabe in Mittelwerte und relativen Haufigkeiten (%), rangiert nach «Nutzung» WCH, p= .05

COv
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ALLGEMEINER TEIL | SELBSTHILFEGRUPPEN/PATIENTENVEREINIGUNGEN

Die Spitexdienste werden in der Westschweiz besser beurteilt, andere Angebote
(Selbsthilfegruppen, Krebsliga etc.) unterscheiden sich nur minimal.

@ Q23: Wie beurteilen Sie das zusatzliche Angebot ausserhalb des Spitals/Arztpraxis das Sie in Anspruch nehmen?
nicht genutzt sehr schlecht 2 03 4 M sehrgut Mittelwert Basis

private Unterstatzung | 18k 44 =50
Spitexdienste 61% 2%4% il 4.2 n=51
Krebsliga 71% Wl 1% 6% | 4.0 n=49
Selbsthilfegruppen 71% 4.2 n=48
ProSenectute 100% n=48
nicht genutzt sehr schlecht 2 03 4 I sehrgut
@ Private Unterstitzung 15% 2% 25% 41% 4.3 n=123
Spitexdienste 83% ID/Z"% 3.7 n=115
rebsige e =114
Selbsthilfegruppen 29% 30% 31% 4.3 n=121
ProSenectute 93% 1,,/ 3.5 n=110

Basis: Gesamt N=194, WCH n=58, DCH n=136
Angabe in Mittelwerte und relativen Haufigkeiten (%), rangiert nach «Nutzung» WCH, p= .05

\
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ALLGEMEINER TEIL | SELBSTHILFEGRUPPEN/PATIENTENVEREINIGUNGEN

In der Deutschschweiz wurden Patienten sehr viel haufiger uber das Internet auf die
Patientenvereinigung aufmerksam.

Q24: Welcher Selbsthilfegruppe/Patientenvereinigung gehdren Sie an? Q25: Wie wurden Sie auf diese Organisation aufmerksam?

MKgS Lausanne

18% .
«Uber das
MKgS Genf Pflegepersonal.»
weH Kei oo | [
einer
(n=50) . ]
«Uber einen NZZ
SFK . 12% Artikel.»
74%
Keiner 51%
DCH o
(n=134) S
22%
_________________________________ 5 17% 15% 16%
. Achtung: in der DCH wurde der | 10% > 10% 7% 70 9% 10%
| Patientg:\?/?e?(:cr)l?e::nub\?errgclei det. In 85% Arzt Internet  Betroffene  Zeitung  Radio, TV Freunde Andere
. ratentenvereinigung . 1
| der WCH ber den Arzt abgegeben MKgS
i__~> Vergleich nur bedingt moglich! !
_____________________________ WCH (n=30)
DCH (n=117)

Basis: Gesamt N=194, WCH n=58, DCH n=136
Angaben in relativen Haufigkeiten (%), rangiert nach Haufigkeit WCH, p= .05

\
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ALLGEMEINER TEIL | SELBSTHILFEGRUPPEN/PATIENTENVEREINIGUNGEN

Als haufigste Griinde gegen eine Mitgliedschaft in einer Patientenvereinigung,
nennen Westschweizer fehlendes Interesse und fehlende Bekanntheit.

Q28: Aus welchen Griinden sind Sie nicht Mitglied einer Selbsthilfegruppe/Patientenvereinigung?

«Fehlende
Informationen
dardiber.»
—
«In meinem Alter
nicht mehr ...»

v

«Neuchéatel»

«Biel»

«Fribourg»

«Wallis»

0,
36% 30%
19% e 15%
4%
Kein Interesse Noch nie Entfernung Nicht in Mobilitat Andere
davon gehort meiner Region
WCH (n=47)

Basis: WCH n=58
Angabe in relativen Haufigkeiten (%), p= .05

\
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ALLGEMEINER TEIL | SELBSTHILFEGRUPPEN/PATIENTENVEREINIGUNGEN

Sowohl die Qualitat wie auch die Fille des Angebots von Patientenvereinigugngen
werden durchwegs mit gut bis sehr gut beurteilt.

Q26: Wie beurteilen Sie die Qualitidt der Angebote der Selbsthilfegruppe/Patientenvereinigung?

tiberhaupt nicht gut nicht gut ¥ durchschnittich [l gut [l sehr gut Mittelwert Basis
Gesamt g0, ehisve . n=126

Westschweiz 7% 47% 27% 3.9 n=15
Deutschschweiz 1o+ [12%  NET T «2 n=111

Q27: Wie beurteilen Sie die Flille des Angebots?

tiberhaupt nicht gut nicht gut [ durchschnittich [l gut [l sehr gut Mittelwert Basis
Gesamt ool zze T s n=128

Westschweiz 1% 3.6 n=21
Deutschschweiz 3 [ RE T N o n=107

Basis: Gesamt N=194, WCH n=58, DCH n=136
Angabe in Mittelwerten und relativen Haufigkeiten (%), p= .05

\
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ALLGEMEINER TEIL | BEREITSCHAFT ZU STUDIENTEILNAHMEN

Die Bereitschaft zur Teilnahme an klinischen Studien ist in beiden Sprachregionen
hoch. Die Deutschschweizer fuhlen sich diesbeziglich aber besser informiert.

Q29: Haben Sie bereits an einer klinischen Studie teilgenommen?

Ja

Nein

Q30: Wadren Sie bereit, an (weiteren) kilinischen Studien teilzunehmen?

Nein
Nein

WCH
(n=54)

0
69% 63%

Ja

Ja

Basis: Gesamt N=194, WCH n=58, DCH n=136
Angaben in Mittelwerten und relativen Haufigkeiten (%), p= .05

COv

Q31: Fiihlen Sie sich generell gut informiert (ber das Angebot von klinischen Studien, die
Ziele und Abldufe?

iiberhaupt nicht informiert | zu wenige informationen [ mittelméssig M geniigend Informationen [ sehr gut informiert

Mittelwert Basis  Signifikanzen

Gesamt 28% 24% 4% 2.6 n=178

WCH 44% 15% 16% 5% 2.3 n=55

DCH  21% 21% 27% 4% W n=123 o]
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ALLGEMEINER TEIL | LEBENSQUALITAT

Befragte aus der Romandie geben haufiger an, dass ihre Lebensqualitat
eingeschrankt ist, weil sie die Therapie schlecht vertragen.

Q32: Ist Ihre Lebensqualitat eingeschrankt? Wenn ja, weshalb?

Nebenwirkungen der Medikamente/ 68% @
schlechte Vertraglichkeit 40%
Eingeschrénkte Aktivitat T
haufige 37%
Medikamenteneinnahme 27%
Symptome der Krankehit 8%

. 0,
Angstzustande 10% 25% @

. .-y s 0
Verédnderungen der Sexualitat — 23%

regelmassige Spitalaufenthalte 10105:/°

Unselbststandigkeit gy

Gefiihl eine Belastung =29
flr Angehorige zu sein 14% @

Gefiihl von Hilflosigkeit - go;

o 9%
Nein, keine Einschrankungen 7% @ «Infektionen und

7% Depressionen» WCH (n=57)
Andere — 1 DCH (n=132)
«Rlickenschmerzen»

Basis: Gesamt N=194, WCH n=58, DCH n=136
Angaben in relativen Haufigkeiten (%), rangiert nach Haufigkeit WCH, p= .05
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ALLGEMEINER TEIL | LEBENSQUALITAT

Westschweizer treffen sich haufiger mit Freunden und schlafen viel, um sich besser
zu fuhlen. Deutschschweizer gehen eher an die frische Luft und bewegen sich.

Q34: Was hilft Ihnen persénlich am besten, um sich besser zu fiihlen? Q33: Wie hat sich Ihre Lebensqualitat im Vergleich zur 1. Therapie
verandert?

«Die Enkelkinder
sehen.»

@ @ sehr stark verschlimmert verschlimmert [ keine Veranderung [ verbessert [l sehr stark verbessert
@ oc) Mittelwert
«Musik»
WCH (n=56) 7% 34% 29% 11% (IR

oo

590/0 5 50/0

52%
42% 259 R S «L/c;'seg und
0 9 9 Schreiben. »
33% 28% 280/24% - 33% >
17% o
1 7%
Freunde viel gesund viel Hobbies reisen  Stress frische Anderes
treffen  schlafen erndhren bewegen pflegen vermeiden  Luft
WCH (n=58)
DCH (n=131)

Basis: Gesamt N=194, WCH n=58, DCH n=136
Angaben in relativen Haufigkeiten (%), rangiert nach Haufigkeit WCH, p= .05
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ALLGEMEINER TEIL | LEBENSQUALITAT

Westschweizer empfinden einige Faktoren bezuglich der Erkrankung schlimmer, als
Deutschschweizer, bspw. die stetige Therapie und die eingeschrankte Lebensqualitat.

Q35: Wie schiimm waren die folgenden Faktoren in Bezug Ihre Erkrankung?

weniger schlimm 2 3 4 M sehrschlimm Mittelwert Basis Signifikanzen
A T Gesamt 10% 20% 25% 23% 3.3 n=168
5;:2:;“?:*"""6 WCH 4%  11% 4.1 n=55 @
P DCH 12% 24% 27% 9% 3.0 n=113
: . DA 9% 5% | =
Eingeschriinkte Gesamt . 9% - 10% - 29% - 25% 3.5 n=178
Lebensqualitat  WCH 2% 11% 4.0 n=54 @
DCH 12% 10% 29% 18% 3.3 n=124
R Gesamt 9% 20% 3.3 n=172
2"“::9'9"?“ VO wWeH 2% 8% 4.0 h=53 @
er Therapie DCH 13% 25% 3.0 n=119
i ; Gesamt 13% 15% 3.2 n=179
F'“i‘;ﬂra"kunge“ WCH 2% 10% 23% 38% 3.9 n=52 @
im Alltag DCH 18% 17% 28% 9% 2.9 h=127
Sie i Gesamt 11% 7% 3.8 n=180
'fb t'39"°se WCH 8% 12% 3.8 n=52
selbs DCH 12% 5% 3.8 n=128
Gesamt 6% 11% PAL 36% 3.7 n=134
Erster Riickfall WCH 8% 13% 16% 45% 3.8 n=38
DCH 5%  10% 3.7 n=96
Chronische Gesamt 12% 13% 3.4 n=181
Erkrankung WCH 6% 12% 3.7 n=51 @
haben DCH 15% 14% 3.2 n=130

Basis: Gesamt N=194, WCH n=58, DCH n=136
Angabe in Mittelwerten und relativen Haufigkeiten (%), rangiert nach Mittelwert WCH, p= .05

\
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ALLGEMEINER TEIL | LEBENSQUALITAT

Ebenfalls fuhlen Westschweizer eine starkere Belastung aufgrund der unsicheren
Zukunft und der Auseinandersetzung mit dem Tod.

Q35: Wie schiimm waren die folgenden Faktoren in Bezug Ihre Erkrankung?

weniger schlimm [ 2 [ 3 [l 4 [ sehr schlimm Mittelwert Basis Signifikanzen
; Gesamt 17% 23% 20% 3.1 n=173
Jneichere WCH 6% 20% 3.6 n=51 )
DCH 21% 14% 2.9 n=122
Mit dem Tod Gesamt 21% 2.9 n=169
auseinander- WCH 17% 21% 15% 32% 3.2 n=47
setzen DCH 22% 21% 2.8 n=122
Riickerstattung _
o ——— WCH 38% TR 0% 3% | 3.0 n=48
Abhsnaiakei Gesamt 26% 2.8 n=161
angigkeit von 26% 13% 15% 17% 2.8 n=46
anderen Personen 26% 16% 2.8 n=115
i iell Gesamt 37% 2.5 n=161
fnanzietie WCH 27% 19% 2.6 n=48
Belastung DCH 41% 14% 15% 9% 2.4 n=113
Mit Generation
. - L e 13% . 17% | . =
nicht Sehritt halten  WCH 40% 10% 13% 17% 2.6 n=48
Als krank wahr- Gesamt 35% 2.4 n=168
genommen WCH 33% 19% 21% 8% 2.5 n=438
werden DCH 35% 18% 2.4 n=120
Nicht mehr/ Gesamt 39% 2.6 n=148
weniger zu WCH 39% 18% 2.4 n=44
arbeiten DCH 38% 7% 2.7 n=104

Basis: Gesamt N=194, WCH n=58, DCH n=136
Angabe in Mittelwerten und relativen Haufigkeiten (%), rangiert nach Mittelwert WCH, p= .05
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ALLGEMEINER TEIL | LEBENSQUALITAT

Die dringendsten drei Fragen bei der Diagnose sind, ob eine Heilung maoglich ist, wie
sich die Beschwerden entwickeln und ob eine Chemotherapie notig ist.

Q36: Was waren Ihre dringendsten Fragen, die Ihnen bei der Diagnose durch den Kopf gingen?

Kann ich
geheilt werden?

Wie werden sich die
Beschwerden entwickeln?

Werde ich eine
Chemotherapie bekommen?

Kann ich
weiterhin arbeiten?

Wie sage ich es meiner
Familie/meinen Freunden?

Wie organisiere ich mich
mit all diesen Arztterminen?

Wie sage ich
es meinem Partner?

Wie sage ich es
meinem Arbeitgeber?

Andere

81%
76%
68%
92%
49%
21%
31%
21%
31%
12%
11%
8%
«Wie organisiere ich das
-0% mit meiner Tochter,»
4%

7% ?i «Keine dieser
Fragen.»

Basis: Gesamt N=194, WCH n=58, DCH n=136
Angaben in relativen Haufigkeiten (%), rangiert nach Haufigkeit WCH, p= .05

COv

WCH (n=57)
DCH (n=134)
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SPEZIFISCHER TEIL MM | SYMPTOME

Am haufigsten kommen die Symptome Miidigkeit und Niedergeschlagenheit vor.
Fieber und Kurzatmigkeit wird seltener angegeben.

Q37: Welche Symptome hatten Sie zu Beginn Ihrer Erkrankung und welche weiteren Symptome sind dazugekommen?

Miidigkeit,
Schwachegefiihl

Schmerzen
(Riicken,
Gliedmassen)

Niedergeschlagen-
heit /Unwohlsein

Gewichtsverlust /
Appetitlosigkeit

Infektionen

Kurzatmigkeit

Fieber

Gesamt
WCH
DCH

WCH

Gesamt
WCH
DCH

WCH

Gesamt
WCH
DCH

Gesamt
WCH
DCH

Gesamt
WCH
DCH

Habe ich nicht [ Symptom zu Beginn der Erkrankung [l Symptom das dazugekommen ist
L e bor)  35%

_ 0%

15%

22%

Basis: Gesamt N=194, WCH n=58, DCH n=136
Angabe in relativen Haufigkeiten (%), rangiert nach «Symptom vorhanden» WCH, p= .05

COv

38%

38%

42%
40%
43%

54%
47%

g

41%

61%

50%

38%

e (o) 38% |

77%

76%
80%
74%

Basis

n=167
n=>50
n=117

n=149
n=48
n=101

n=50

n=150
n=46
n=104

n=146
n=44
n=102

n=143
n=45
n=98
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SPEZIFISCHER TEIL MM | SYMPTOME

Am starksten sind Patienten aufgrund von Schmerzen, Miidigkeit oder Infektionen
beeintrachtigt. Deutschschweizer leiden zudem auch haufiger unter Kurzatmigkeit.

Q37: Welche Symptome hatten Sie zu Beginn Ihrer Erkrankung und welche weiteren Symptome sind dazugekommen?

Beeintréchtig mich gar nicht [ Mittelméssig [l Beeintréchtigt mich sehr stark Basis
Miidigkeit, Gesamt 12% n=137
Schwachegefiihl  WCH 18% n=39
DCH 10% n=98
Schmerzen
(Riicken, WCH 23% n=39
Gliedmassen)
s . Gesamt 32% T 20% n=109
iedergeschlagen- _
i " wcH 28% L e el 34% n=29
heit /Unwohlsein
S " beH 34% n=80
Gewichtsverlust / 9 =
Appetitlosigkeit WCH 50% 13% n=30
Gesamt 32% n=100
Infektionen WCH 36% n=25
DCH 31% L ) e 23% | n=75
Gesamt 33% n=101
Kurzatmigkeit WCH ® o n=21
DCH 25% N s n=80
Gesamt 63% n=78
Fieber WCH 55% n=20
DCH 66% n=58

Basis: Gesamt N=194, WCH n=58, DCH n=136
Angabe in relativen Haufigkeiten (%), rangiert nach «Symptom vorhanden» WCH, p= .05
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SPEZIFISCHER TEIL MM | BEHANDLUNG & NEBENWIRKUNGEN

Die Mehrheit der Befragten wird zurzeit mit einer medikamentosen Therapie

behandelt.

Q38: Wie werden Sie zurzeit therapiert? Q41: Wie viele Therapien hatten Sie schon?

HochDosis Chemotherapie
14%

HochDosis Chemotherapie
12%

Medikamenttse Therapie

29%
21% 189, 19% 18% 23%
0% 3%
keine 1 2 3
Medikamentdse Therapie
WCH (n=52)
DCH (n=130)

Basis: Gesamt N=194, WCH n=58, DCH n=136
Angaben in relativen Haufigkeiten (%), p= .05

e"“ Patientenbefragung Multiples Myelom

32%
21%
10% 50y,

4 mehr als 4
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SPEZIFISCHER TEIL MM | BEHANDLUNG & NEBENWIRKUNGEN

Die Mehrheit der Befragten ist entweder in einer medikamentdsen Revlimid- oder
Imnovid-Dexaméthasone-Behandlung, oder aktuell in keiner Behandlung.

Q39: Angabe der Chemotherapie: Q40: Angabe der medikamentdsen Therapie:
VMP: Velcade-Alkeran-Prednison
VD:  Velcade-Dexaméthasone «Velcade-
VCD: Velcade-Endoxan-Dexaméthasone Behandlung,
VRD: Velcade_Revlimid-Dexaméthasone weiss aber nicht
RD:  Revlimid-Dexaméthasone genau welche.»
PD: Imnovid-Dexaméthasone

PCD: Imnovid-Endoxan-Examéthasone
KRD: Kyprolis-Revlimid-Dexaméthasone
IRD: Ninlaro-Revlimid-Dexaméthasone

«Zometa
Infusionen.»

«Privigen»

@

. 39%
30% 33% 3004 30% 28%
22% 22% 20% 20%
14% 013%
11% 0 11% 1291
s " 0% 4%5% 4%7% popsey 0% 6% 4940% B8%8% 0%0% 4950%
Induktion/Konsolidierung  Induktion/ Erhaltungstherapie Erhaltungstherapie Andere VMP VD VCD VRD RD PD PCD KRD IRD Darzalex Andere  aktuell
mit Velcade, Endoxan, Konsolidierung mit Revlimid mit Velcade keine
Dexamethason mit Velcade, Behandlung
Thalidomide/
WCH (n=9 Revlimid, WCH (n=50
( ) Dexamethason ( )
DCH (n=10) DCH (n=120)

Basis: Gesamt N=194, WCH n=58, DCH n=136
Angaben in relativen Haufigkeiten (%), p= .05

COv
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SPEZIFISCHER TEIL MM | BEHANDLUNG & NEBENWIRKUNGEN

Sowohl in der Deutsch- wie auch in der Westschweiz hat der behandelnde Arzt den
starksten Einfluss auf den Therapieentscheid.

Q42: Wer hatte den starksten Einfluss auf den Therapieentscheid?

Sie selber *Behandelnder Arzt 0] Andere Fachérzte [l Angehorige [l Krankenkasse Basis *Der aktuell behandelnde
wor [ +Behandelnder Arzt 54%  nercumen Y s Aret
Platz 1
DCH Sie selber 22% *Behandelnder Arzt 71% n=129
WCH Sie selber 67% n=36
Platz 2
DCH Sie selber 46% *Behandelnder Arzt 24% _ n=78
we Sie selber 38% carandener A 21% =24
71%
Platz 3
DCH Sie selber 23% 8% Angehbrige 40% n=62 56%
42%
26%
WCH Sie selber 18% 12% Angehdérige 35% n=17 4%
Platz 4 2% o 2?/0 |
DCH 5o, Angehorige 59% n=54 g © X g © X
g5y £3
S o =] = i~ 3
EEE EsE
. . .
Platz 5 WCH EB/ghandelnder Arzt 11% Angehérige 32% Krankenkasse 47% n=19 * *

Basis: Gesamt N=194, WCH n=58, DCH n=136
Angabe in relativen Haufigkeiten (%), p= .05

\
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SPEZIFISCHER TEIL MM | BEHANDLUNG & NEBENWIRKUNGEN

Das Mitspracherecht bei der Therapieentscheidung wird von der Mehrheit der
Befragten mit ausreichend bis vollig ausreichend beurteilt.

Q43: Fanden Sie Ihr personliches Mitspracherecht bei der aktuellen Therapieentscheidung ausreichend?

tiberhaupt nicht ausreichend nicht ausreichend [ massig ausreichend [l ausreichend [l vollig ausreichend

Mittelwert Basis
Gesamt o5 43% 40% 4.2 n=187
Westschweiz ~ 4052% 49% 37% 4.1 n=57
Deutschschweiz 3% 41% 42% 4.2 n=130

Q44: Wurde das Thema der autologen Knochenmarktransplantation von Ihrem behandelnden Arzt angesprochen?

Nein ﬂ
DCH

(n=127)
Ja Ja

@ 80%

Q45: War die Aufkidrung lber die autologe Knochenmarktransplantation fiir Sie ausreichend oder hatten Sie sich mehr Informationen gewtdnscht?

iberhaupt nicht ausreichend

Nein

3%

nicht ausreichend [ massig ausreichend [l ausreichend [l véllig ausreichend

Mittelwert Basis
Gesamt 6% 4% 43% 36% 4.0 n=169
Westschweiz 10% 6% 33% 39% 3.8 n=49
Deutschschweiz 4% 3% 48% 35% 4.1 n=120

Basis: Gesamt N=194, WCH n=58, DCH n=136
Angabe in Mittelwerten und relativen Haufigkeiten (%), p= .05

COv
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SPEZIFISCHER TEIL MM | BEHANDLUNG & NEBENWIRKUNGEN

Die Befragten weisen der intravenosen Therapie insbesondere eine hohe
Wirksamkeit, aber auch einen hohen Betreuungsaufwand fuir den Arzt zu.

Q46: Welche Eigenschaften weisen Sie eher einer oralen (Tablette) und welche eher einer intravendsen (Infusion) Therapie zu?

eher oral ™1 beides M eher intravends Basis
. . WCH @ 26% n=47
Hohe Wirksamkelt — poy  gop S D B n=112
ot vertraticn WCH 37% n=43
ut vertraglic DCH 28% e O =105
Einfache WCH 72% n=50
Anwendung DCH 82% n=111
et : WCH 92% 8% " n=49
Unabhangigkeit
2l DCH 89% n=111
Therapieverantwort-  \cH 52% e @ s n=46
ung beim Patient DCH 67% n=105
Viele WCH @ 34% n=38
Nebenwirkungen DCH 13% DI (@ RS S n=102
Selber mit Neben-
wirkungen WCH @ 4% n=38
umgehen DCH 23% P O i EGTE n=96
Hohe Kosten WCH @ 36% n=39
DCH 13% S O n=99
ﬁ,‘i::;ﬂ'}gf'mt WCH 9% I @easemmmmm e ST n-43
DCH 5% I e O N7 =100

Basis: Gesamt N=194, WCH n=58, DCH n=136
Angabe in relativen Haufigkeiten (%), p= .05

\
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SPEZIFISCHER TEIL MM | BEHANDLUNG & NEBENWIRKUNGEN

Westschweizer weisen manche Eigenschaften eher oralen Therapien zu, wahrend
Deutschschweizer diese eher beiden Darreichungsformen oder oralen zuordnen.

Q46: Welche Eigenschaften weisen Sie eher einer oralen (Tablette) und welche eher einer intravendsen (Infusion) Therapie zu?

Eher oral beides eher intravends

Hohe Wirksamkeit | » el |

Gut vertraglich

Einfache
Anwendung

Unabhdngigkeit

Therapieverantwort-
ung beim Patient

Viele
Nebenwirkungen

Selber mit Neben-
wirkungen umgehen —8— Gesamt

—8— Westschweiz
Hohe Kosten | x\

=8 Deutschschweiz
Betreuungsintensiv \r
fiir den Arzt

Basis: Gesamt N=194, WCH n=58, DCH n=136
Angabe in Indizes

i/

\
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SPEZIFISCHER TEIL MM | BEHANDLUNG & NEBENWIRKUNGEN

Patienten aus der Westschweiz geben an, dass Erinnerungsprobleme sie am starksten
belasten, davon sind 73%o betroffen.

@ Q47: Welche Nebenwirkungen haben Ihre Therapien verursacht und wie belastend waren diese fiir Sie?

kam nicht vor wenig belastend 2 [0 3 I 4 I sehr belastend Mittelwert Basis
Erinnerungsprobleme 27% 10% 16% 14% 16% 3.1 n=>51
Kurzatmigkeit 22% 12% 20% 14% 12% 2.9 n=51

Verstopfung 26% 11% 23% 9% 11% 2.8 n=53
Ubelkeit, Erbrechen 52% 12% 12% 4% 10% 2.8 n=50

Infektionen 43% 12% 16% 2.7 n=51

Durchfall 37% 25% 8% 6%  13% 2.6 n=52

Schmerzen 31% 20% 16% 2.5 n=51

Schwiche 9% 17% 30% 2.5 n=53
Eingeschrédnkte Mobilitat 30% 19% 23% 11% 6% 2.5 n=>53
Kribbeln, Taubheit 19% 25% 23% 2.4 n=53
Midigkeit 5% 33% 22% 1% 5% 2.3 n=55

Basis: Gesamt N=194, WCH n=58, DCH n=136
Angabe in Mittelwerten und relativen Haufigkeiten (%), rangiert nach Mittelwert WCH, p= .05

\
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SPEZIFISCHER TEIL MM | BEHANDLUNG & NEBENWIRKUNGEN

Im Gegensatz zu den westschweizer, leiden die deutschschweizer Patienten am
starksten unter Kribbeln, Taubheit und Miidigkeit.

@ Q47: Welche Nebenwirkungen haben Ihre Therapien verursacht und wie belastend waren diese fiir Sie?

kam nicht vor wenig belastend 2 [0 3 I 4 I sehr belastend Mittelwert Basis
Erinnerungsprobleme 37% 10% 13% 13% 9% 2.9 n=124
Kurzatmigkeit 38% 13% 13% 11% 6% 2.7 n=124

Verstopfung 28% 14% 14% 17% 8% 2.8 n=118
Ubelkeit, Erbrechen 39% 16% 11% 11% 8% 2.7 n=122

Infektionen
Durchfall 23% 16% 9% 16% 15% 3.1 n=122
Schmerzen 25% 11% 19% 18% 8% 2.9 n=120

Schwéche 14% 9% 14% 31% 12% 3.3 n=122
Eingeschrankte Mobilitat 20% 8% 15% 15% 13% 3.1 n=120
Kribbeln, Taubheit 11% 9% 12% 22% 27% 3.5 n=124

Midigkeit 5% 7% 13% 25% 23% 3.5 n=126

Basis: Gesamt N=194, WCH n=58, DCH n=136
Angabe in Mittelwerten und relativen Haufigkeiten (%), rangiert nach Mittelwert WCH, p= .05

\
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SPEZIFISCHER TEIL MM | BEHANDLUNG & NEBENWIRKUNGEN

Zwischen den Sprachregionen zeigen sich Unterschiede hinsichtlich dem Grad der
Belastung von Nebenwirkungen, wie beispielsweise von Mudigkeit.

Q47: Welche Nebenwirkungen haben Ihre Therapien verursacht und wie belastend waren diese fiir Sie?

Erinnerungs-
probleme

Kurzatmigkeit
Verstopfung
Ubelkeit, Erbrechen
Infektionen
Durchfall
Schmerzen

Schwache

Eingeschrankte
Mobilitat

Kribbeln, Taubheit

Miidigkeit

Basis: Gesamt N=194, WCH n=58, DCH n=136

Angabe in Indizes

COv

wenig belastend

sehr belastend
N
$ » |
[ /
«_ |
NN —e—Gesamt
\/9 \I’l —8— \Westschweiz
=8-Deutschschweiz
d ¢
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SPEZIFISCHER TEIL MM | BEHANDLUNG & NEBENWIRKUNGEN

Am haufigsten erhalten Patienten in der Westschweiz Antibiotika als
Begleitmedikament zur Therapie.

@ Q48: Welche Begleitmedikamente haben Sie erhalten und wie belastend hat sich diese Begleittherapie auf Ihre Lebensqualitat ausgewirkt?
Nicht erhalten Wenig belastend 2 13 I 4 M sehr belastend Mittelwert Basis

Erythropoetin 84% 4% 11% 4.7 n=45

Schmerzmittel 33% 6% 15% 37% 4.2 n=52

Transfusionen 54% 4%, 6% 24% 4.1 n=50

Antibiotika 23% 8% 9% 15% 30% 3.7 n=53

2%

Wachstumsfaktoren (WCH) 83% o 4% 2% 3.1 n=46
Wachstumsfaktoren (DCH) 79% 10% 2°/ 2.2 n=105

Basis: Gesamt N=194, WCH n=58, DCH n=136
Angabe in Mittelwerten und relativen Haufigkeiten (%), rangiert nach Mittelwert WCH, p= .05
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SPEZIFISCHER TEIL MM | BEHANDLUNG & NEBENWIRKUNGEN

Am Ende des Fragebogens haben einige Befragte eine Anmerkung hinterlassen,
manche in Bezug auf ihre Behandlung, Bedarf nach mehr Information oder zum Dank.

@ Q49: Haben Sie noch weitere Anmerkungen/Kommentare an die Patientenorganisationen?

Behandlung & Wirkung

«Bisher wirksame
Behandlung meiner

Krankheit.»

«Ich habe allergische
Reaktionen auf Zusatzstoffe

N/

in Medikamenten.»

"

verfigbar.»

«Ich war sehr gut versorgt mit einem hoch
qualifizierten Onkologen, aufmerksam und

«Nicht gendigend
Informationen tiber die
Ursachen dieser Krankheit
(wenn sie bekannt sind?).»

«Mangelnde Informationen zum
Wohlbefinden. Sanfte/alternative Medizin,
Ernahrungsberatung, Yoga oder einfach eine
Liste von Personen die einem helfen, um mit
dem Krebs leben zu kdnnen. »

«Ich mdéchte mehr
personliche
Informationen lber die
derzeit verfigbaren
neuen Behandlungen
erhalten.»

«Schoner Austausch/Begegnungen»

«Viele Dank ftr diese Studie, die
versucht die Patienten besser zu
verstehen.»

«Meine Ehefrau ist
eine sehr wichtige
Unterstiitzung. »

Unterstiitzung & Dank

COv

w Informationsbedarf

Patientenbefragung Multiples Myelom | 56



GIM | RELEVANCE COUNTS.

Studiendesign

Key Findings & Empfehlungen

Allgemeiner Teil

Spezifischer Teil Multiples Myelom
> Soziodemografie & Appendix

\
e..“ Patientenbefragung Multiples Myelom | 57



SOZIODEMOGRAFIE WESTSCHWEIZ

Geschlecht

keine Angabe

weiblich

Basis: WCH n=58
Angabe in relativen Haufigkeiten (%)

COv

52% mannlich

Alter

keine Angabe

< 60 Jahre alt
26%

> 71 Jahre alt §a&

61-70 Jahre alt
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SOZIODEMOGRAFIE DEUTSCHSCHWEIZ

Geschlecht

keine Angabe

weiblich B

Basis: DCH n=136
Angabe in relativen Haufigkeiten (%)

COv

53% mannlich

Alter

keine Angabe

< 60 Jahre alt
26%

> 71 Jahre alt

61-70 Jahre alt
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APPENDIX | FRAGEBOGEN WESTSCHWEIZ (I)

Nummer Frage Skala
1 Wie alt sind Sie? Einfachantwort
2 Welches Geschlecht haben Sie? Einfachantwort
3 Welcher Arzt hat Ihre Diagnose gestellt Einfachantwort
4 Wie lange ist es her, seit bei Ihnen diese Erkrankung diagnostiziert wurde? Einfachantwort
5 Wie lange dauerte es ab den ersten Beschwerden bis zur klaren Diagnose? Einfachantwort
6 Von wem wurden Sie aktiv Uber die Behandlung informiert? Mehrfachantwort
7 Welche zusatzlichen Informationskanéle nutzen Sie und wie beurteilen Sie diese? Matrix
8 Welche Dienstleistungen brauchten Sie zusatzlich in Ihrem Alltag? Mehrfachantwort
Von welchem Arzt werden Sie aktuell behandelt (derjenige mit dem Sie am meisten Kontakt haben/Ihre erste .
9 ) Einfachantwort
Ansprechperson ist)?
Wie beurteilen Sie das Verhéltnis zu Ihrem behandelnden Arzt (derjenige mit dem Sie am meisten Kontakt .
10 . Ranking
haben/Ihre erste Ansprechperson ist)?
11 Wie beurteilen Sie das Verhaltnis zu Ihrem Pflegepersonal Ranking
12 Wieviel Zeit hat Ihnen der Arzt bei Ihrer Diagnose gewidmet? Einfachantwort
13 Fanden Sie die Zeit ausreichend, die der Arzt Ihnen bei Ihrer Diagnose gewidmet hat? Ranking
14 Haben Sie das Gefiihl, dass der Arzt Ihrem Anliegen die notwendige Aufmerksamkeit widmet? Ranking
15 Wieviel Zeit widmet Ihnen das Pflegepersonal bei Ihren Arztbesuchen? Einfachantwort
16 Finden Sie die Zeit ausreichend, die Ihnen das Pflegepersonal widmet? Ranking

N/
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APPENDIX | FRAGEBOGEN WESTSCHWEIZ (ITI)

Nummer Frage Skala

17 Welche Problematik wird Ihrer Meinung nach vom Arzt nicht zu 100% wahrgenommen? Mehrfachantwort

18 Wie gut flihlen Sie sich in den folgenden Bereichen von Ihrer Pflegeperson, respektive von Threm Arzt Matrix
verstanden?

19 Flr welche Art von Problemen wenden Sie sich an den Arzt und fiir welche an das Pflegepersonal? Matrix

20 Ir_1 grc'js;eren Spitalern und Kliniken gibt es einen psychoonkologischen Dienst. Haben Sie diese Dienste bereits Einfachantwort
einmal in Anspruch genommen?

21 Wie waren Ihre Erfahrungen mit dem psychoonkologischen Dienst? Ranking

22 Wie oft haben Sie folgende Angebote ausserhalb des Spitals/Arztpraxis genutzt? Matrix

23 Wie beurteilen Sie das zusatzliche Angebot ausserhalb des Spitals/Arztpraxis das Sie in Anspruch nehmen? Matrix

24 Welcher Selbsthilfegruppe/Patientenvereinigung gehéren Sie an? Mehrfachantwort

25 Wie wurden Sie auf diese Organisation aufmerksam? Mehrfachantwort

26 Wie beurteilen Sie die Qualitat der Angebote der Selbsthilfegruppe/Patientenvereinigung? Ranking

27 Wie bewerten Sie die Fille des Angebots? Ranking

28 Aus welchen Grlinden sind Sie nicht Mitglied einer Selbsthilfegruppe/Patientenvereinigung? Mehrfachantwort

29 Haben Sie bereits an einer klinischen Studie teilgenommen? Einfachantwort

30 Waren Sie bereit, an (weiteren) klinischen Studien teilzunehmen? Einfachantwort

31 Flhlen Sie sich generell gut informiert tiber das Angebot von klinischen Studien, die Ziele und Ablaufe? Ranking

32 Ist Ihre Lebensqualitdt eingeschrankt? Wenn ja, weshalb? Mehrfachantwort

N/
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APPENDIX | FRAGEBOGEN WESTSCHWEIZ (III)

Nummer
33
34
35
36

37

38
39
40
41
42
43
44

45
46
47
48
49

COv

Frage

Wie beurteilen Sie Thre Lebensqualitdt heute im Vergleich zu nach der ersten Therapie?
Was hilft IThnen persodnlich am besten, um sich besser zu fiihlen?

Wie schlimm waren die folgenden Faktoren in Bezug auf Ihre Erkrankung?

Was waren Ihre dringendsten Fragen, die Thnen bei der Diagnose durch den Kopf gingen?

Welche Symptome hatten Sie zu Beginn Ihrer Erkrankung und welche weiteren Symptome sind dazugekommen
(Symptome, die nicht durch die Therapie verursacht sind)?

Wie werden Sie zurzeit therapiert?

Angabe welche Chemotherapie

Angabe welche Medikamenttse Therapie

Wie viele Therapien hatten Sie schon?

Wer hatte den starksten Einfluss auf den Therapieentscheid?

Fanden Sie Ihr personliches Mitspracherecht bei der aktuellen Therapieentscheidung ausreichend?

Wurde das Thema der autologen Knochenmarktransplantation von Ihrem behandelnden Arzt angesprochen?

War die Aufklarung Uber die autologe Knochenmarktransplantation fiir Sie ausreichend oder hatten Sie sich
mehr Informationen gewiinscht?

Welche Eigenschaften weisen Sie eher einer oralen (Tablette) und welche eher einer intravenésen (Infusion)
Therapie zu?

Welche Nebenwirkungen haben Ihre Therapien verursacht und wie belastend sind/waren diese fir Sie?

Welche Begleitmedikamente haben Sie erhalten und wie belastend hat sich diese Begleittherapie auf Ihre
Lebensqualitdt ausgewirkt?

Haben Sie noch weitere Anmerkungen/Kommentare an die Patientenorganisationen?

Skala

Ranking
Mehrfachantwort
Matrix
Mehrfachantwort
Matrix
Einfachantwort
Einfachantwort
Einfachantwort
Einfachantwort
Ranking

Ranking
Einfachantwort

Ranking
Matrix
Matrix
Matrix

Offene Frage
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APPENDIX | FRAGEBOGEN DEUTSCHSCHWEIZ (I)

Nummer Frage Skala
1 Wie alt sind Sie? Einfachantwort
2 Welches Geschlecht haben Sie? Einfachantwort
3 Welcher Arzt hat Ihre Diagnose gestellt Einfachantwort
4 Wie lange ist es her, seit bei Ihnen diese Erkrankung diagnostiziert wurde? Einfachantwort
5 Wie lange dauerte es ab den ersten Beschwerden bis zur klaren Diagnose? Einfachantwort
6 Von wem wurden Sie aktiv Uber die Behandlung informiert? Mehrfachantwort
7 Welche zusatzlichen Informationskandle nutzen Sie und wie beurteilen Sie diese? Matrix
8 Welche Dienstleistungen brduchten Sie zusatzlich in Ihrem Alltag? Mehrfachantwort
9 Von welchem Argt werden Sie aktuell behandelt (derjenige mit dem Sie am meisten Kontakt haben/Ihre erste Einfachantwort
Ansprechperson ist)?
Wie beurteilen Sie das Verhdéltnis zu Ihrem behandelnden Arzt (derjenige mit dem Sie am meisten Kontakt .
10 . Ranking
haben/Ihre erste Ansprechperson ist)?
11 Wie beurteilen Sie das Verhaltnis zu Ihrem Pflegepersonal Ranking
12 Wieviel Zeit hat Ihnen der Arzt bei Ihrer Diagnose gewidmet? Einfachantwort
13 Fanden Sie die Zeit ausreichend, die der Arzt Ihnen bei Ihrer Diagnose gewidmet hat? Ranking
14 Wieviel Zeit widmet Ihnen das Pflegepersonal bei Ihren Arztbesuchen? Einfachantwort
15 Finden Sie die Zeit ausreichend, die Ihnen das Pflegepersonal widmet? Ranking
16 Welche Problematik wird Ihrer Meinung nach vom Arzt nicht zu 100% wahrgenommen? Mehrfachantwort
17 Wie gut fuhlen Sie sich in den folgenden Bereichen von Ihrer Pflegeperson, respektive von Ihrem Arzt Matrix
verstanden?
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APPENDIX | FRAGEBOGEN DEUTSCHSCHWEIZ (II)

Nummer Frage Skala

18 Fir welche Art von Problemen wenden Sie sich an den Arzt und fiir welche an das Pflegepersonal? Matrix
In grésseren Spitdlern und Kliniken gibt es einen psychoonkologischen Dienst. Haben Sie diese Dienste bereits

19 einmal in Anspruch genommen? Einfachantwort
20 Wie waren Ihre Erfahrungen mit dem psychoonkologischen Dienst? Ranking

21 Wie oft haben Sie folgende Angebote ausserhalb des Spitals/Arztpraxis genutzt? Matrix

22 Wie beurteilen Sie das zusatzliche Angebot ausserhalb des Spitals/Arztpraxis das Sie in Anspruch nehmen? Matrix

23 Welcher Selbsthilfegruppe/Patientenvereinigung gehdéren Sie an? Mehrfachantwort
24 Wie wurden Sie auf diese Organisation aufmerksam? Mehrfachantwort
25 Wie beurteilen Sie die Qualitat der Angebote der Selbsthilfegruppe/Patientenvereinigung? Ranking

26 Wie bewerten Sie die Fille des Angebots? Ranking

27 Haben Sie bereits an einer klinischen Studie teilgenommen? Einfachantwort
28 Waren Sie bereit, an (weiteren) klinischen Studien teilzunehmen? Einfachantwort
29 Flhlen Sie sich generell gut informiert (iber das Angebot von klinischen Studien, die Ziele und Ablaufe? Ranking

30 Ist Thre Lebensqualitat eingeschrankt? Wenn ja, weshalb? Mehrfachantwort
31 Wie beurteilen Sie Thre Lebensqualitdt heute im Vergleich zu nach der ersten Therapie? Ranking

32 Was hilft Thnen persdnlich am besten, um sich besser zu fiihlen? Mehrfachantwort
33 Wie schlimm waren die folgenden Faktoren in Bezug auf Ihre Erkrankung? Matrix

34 Was waren Ihre dringendsten Fragen, die Ihnen bei der Diagnose durch den Kopf gingen? Mehrfachantwort
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APPENDIX | FRAGEBOGEN DEUTSCHSCHWEIZ (IIT)

Nummer Frage Skala
Welche Symptome hatten Sie zu Beginn Ihrer Erkrankung und welche weiteren Symptome sind dazugekommen .
35 S . . . Matrix
(Symptome, die nicht durch die Therapie verursacht sind)?
36 Wie werden Sie zurzeit therapiert? Einfachantwort
37 Hochdosis-Chemotherapie mit Stammzellentransplantation Einfachantwort
38 Medikament6se Therapie Einfachantwort
39 Wie viele Therapien hatten Sie schon? Einfachantwort
40 Wer hatte den starksten Einfluss auf den Therapieentscheid? Ranking
41 Fanden Sie Ihr personliches Mitspracherecht bei der aktuellen Therapieentscheidung ausreichend? Ranking
42 Wurde das Thema der autologen Knochenmarktransplantation von Ihrem behandelnden Arzt angesprochen? Einfachantwort
War die Aufklarung Uber die autologe Knochenmarktransplantation fiir Sie ausreichend oder hatten Sie sich .
43 . . Ranking
mehr Informationen gewiinscht?
44 Welche Eigenschaften weisen Sie eher einer oralen (Tablette) und welche eher einer intravenésen (Infusion) Matrix

Therapie zu?
45 Welche Nebenwirkungen haben Ihre Therapien verursacht und wie belastend sind/waren diese fur Sie? Matrix

Welche Begleitmedikamente haben Sie erhalten und wie belastend hat sich diese Begleittherapie auf Ihre
Lebensqualitat ausgewirkt?

47 Haben Sie noch weitere Anmerkungen/Kommentare an die Patientenorganisationen? Offene Frage

46 Matrix
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