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Rapport till Myeloma Patients Europe, MPE december 2023:

Livet med myelom — en medlemsundersdkning genomford av
Blodcancerforbundet med stod av MPE (Myeloma Patients Europe)

Under varen 2023 genomférde Blodcancerforbundet en fordjupad och kompletterande undersékning
om livet med myelom. Detta kunde goéras tack vare ett stipendium fran den europeiska myelom-
organisationen MPE (Myeloma Patients Europe), som Blodcancerforbundet samarbetar med. Intresset
for undersokningen var stort och enkéaten resulterade i en hog svarsfrekvens (cirka 70 procent), vilket
tyder pa att det finns stort intresse for den har typen av fragor bland férbundets medlemmar.

Den férdjupade undersdkningen okar forstaelsen for myelompatienters livssituation och kompletterar
medlemsundersdkningen om myelom som genomférdes under sommaren 2022. Syftet med den nya
undersokningen har varit att bland annat ta reda pa hur viktigt det ar for myelompatienter att kontrollera olika
aspekter av sin sjukdom, hur de prioriterar tillgang till nya Iakemedel och deltagande i kliniska studier samt
intresse att involveras i vard och val av behandling.

Undersokningsformularet mejlades ut till Blodcancerférundets medlemmar och enbart de som angett diagnosen
myelom tillhérde undersékningens malgrupp. Undersokningen riktade sig till bade myelompatienter samt till
narstaende till personer med myelom. 453 personer svarade pa undersékningen, varav 89 procent var patienter
och 11 procent narstaende.

Pa det stora hela konstaterar Blodcancerforbundet att den fordjupade myelomundersékningen fran 2023
bekraftar resultaten fran den tidigare stora medlemsundersoékningen fran 2022. Nagra av de viktigaste
slutsatserna ror bland annat tillgang till nya innovativa Iakemedel samt det stora intresset hos myelompatienter
att delta i kliniska studier, omraden som Blodcancerférbundet bedriver starkt opinionsarbete kring.

| den fordjupande undersékningen fick vi det bekraftat att en hdg andel, 80 procent av myelompatienter och
deras narstaende, anser att det ar oerhort viktigt att fa tillgang till nya och innovativa behandlingar, samt att fa
mojlighet att delta i kliniska studier. P& grund av sjukdomens svarighetsgrad ar studiedeltagande aven
uppmuntrat i det nationella vardprogrammet fér myelom. | tidigare undersékningar har vi daremot sett att det
faktiska antalet personer som deltar i kliniska studier ar betydligt farre. | undersékningen 2022 stalldes denna
frdga och enbart 15 procent av de svarande hade da erbjudits méjlighet att delta i en klinisk studie.

Fran den férdjupande undersdkningen fick vi ocksa information om hur manga behandlingslinjer som de
svarande myelompatienterna hade genomgatt. Det visade sig att 43 procent enbart hade genomgatt en form av
behandling (en behandlingslinje), medan resterande nastan 60 procent hade genomgétt fler. Tva av tio
svarande patienter, dvs 20 procent, hade genomgatt minst fyra olika behandlingslinjer. Varje ny behandlingslinje
kan paverka kroppen och allmantillstandet markbart. Med varje ytterligare linje av behandling finns det ocksa
risk for samre svar pa given behandling, kortare behandlingsfria perioder, forsamrat immunférsvar samt 6kad
toxicitet och samsjuklighet.

Det ar darfor viktigt for oss pa Blodcancerforbundet att informera vara medlemmar om nya alternativa
lakemedelsbehandlingar. Har avses tex nya innovativa EU-godkanda immunterapier sdsom CAR-T och
bispecifika antikroppar. Dessa behandlingar har nu forskats fram inom myelomomardet, och kan potentiellt
forandra sattet att behandla myelom som sjukdom framéver. CAR-T som ar en potentiell engangsbehandling,
ligger séledes i stor motsats till de traditionella behandlingarna, som vanligen ges éver lang tid och ibland under
flera ar. CAR-T ar idag i Sverige inte rekommenderat fér anvandning inom klinisk rutinsjukvard fér myelom, men
patienter kan fa tillgang till nya behandlingar tex via deltagande i kliniska studier.

| undersékningen framkommer det ocksa hur viktigt livskvaliteten ar for myelompatienter, samt mojligheten att
kunna kontrollera olika aspekter av sin sjukdom och hur begransade personer blir i sin vardag. Tre av tio
svarande (30 procent) anser att deras myelom-associerade symtom och dagliga aktiviteter och livskvalité ar



mycket paverkad av sjukdomen. Dessa omraden blir sarskilt viktiga eftersom myelom idag ar en obotlig och
kronisk sjukdom som personer anda kan leva med lange. Myelomsjukdomen kan dock paverka patientens och
narstaendes liv i stor utstrackning och da ar det mycket viktigt att uppna sa god livskvalité som mgjlig. Detta
maste mojliggdras bade via effektiva behandlingar som ger sa fa biverkningar som méjligt, men ocksa via goda
rehabiliteringsmajligheter.

En vanligt forekommande behandling inom myelom ar stamcellstransplantation. Vanligen goérs en autolog
stamcellstransplantation, da stamceller samlas in fran patienten i ett lugnt sjukdomsskede, sa kallad remission.
Allogen stamcellstransplantation, da celler mottas fran en donator, kan dock ockséa forekomma. Sju av tio
svarande patienter (70 procent) hade genomgatt en stamcellstransplantation och strax éver 50 procent angav
att de hade fatt flera pafrestande biverkningar i samband med sin stamcellstransplantation. Strax éver 25
procent uppgav att biverkningar fran stamcellstransplantationen hade haft stor paverkan pa deras allmanna
véalbefinnande och livskvalitet. Med alla behandlingar, &ven nya lakemedel, finns risken fér biverkningar.
Blodcancerférbundet havdar att framtida fokus maste ligga pa forskning och implementering av effektiva
behandlingar, som har sa begransade biverkningar som majligt for myelompatienter, framfor allt dver tid, sa att
en god livskvalitet kan uppnas.

En betydande andel (36 procent) tror att den nya potentiella engangsbehandlingen och immunterapin CAR-T ar
viktig och kan férbattra myelompatienters halsa och valbefinnande. Det framkommer ocksa att cirka haften av
de svarande (53 procent) kanner sig osakra pa CAR-T-behandling, eftersom den ar ny och okand fér dem.
Darfor ar det viktigt for Blodcancerférbundet att informera och 6ka kunskapen om nya behandlingsmdjligheter,
bland annat CAR-T.

En tydlig majoritet av de svarande myelompatienterna (sju av tio), 70 procent, vill vara involverade i val av
behandlingsmetod. Det ar viktigt att patienter ges ratt forutsattningar och kan fa god information av
vardpersonalen om olika behandlingsalternativ, sa att de som énskar kan vara delaktiga i sin vard. Detta
betyder att det behdvs mer information om de nya behandlingsalternativ som blir tillgéngliga for patienter i
Sverige. Mdjligheten att delta i kliniska studier bér ocksé diskuteras. Denna information behdver i hdgre grad
ges fran vardprofessionen i samtal med patienten, sa att personer kan ges méjlighet och ratt férutsattningar att
vara involverade i sin vard.

| var myelomundersokning fran 2022 svarade en majoritet (sex av tio) att de genom Blodcancerférbundets
kommunikation far kunskap om nya behandlingar sasom CAR-T och bispecifika antikroppar. Enbart fyra av tio
svarade att de fatt den informationen fran vardpersonal.

Baserat pa den bakgrundskunskap som de svarande myelompatienterna hade vid undersokningstillfallet fér den
senaste myelomundersokningen, skulle en av fyra (25 procent) valja CAR-T som nasta behandlingsalternativ.
Fem procent skulle valja en behandling med sa kallade bispecifika antikroppar och sex procent skulle valja en
stamcellstransplantation. Cirka fyra av tio (39 procent) har stort foértroende for sin behandlande lakare och skulle
vélja det behandlingsalternativ som denne foreslar.

Sju procent av de svarande i undersdkningen var relativt unga, mellan 35-54 ar, medan knappt halften (42
procent) var mellan 65 och 74 ar. Nagot fler kvinnor (53 procent) an man svarade pa enkaten, men det ar nagot
vanligare att man drabbas av myelom.

Blodcancerférbundet tackar Myeloma Patients Europe for att arets MPE stipendium gjorde denna férdjupade
myelomundersdkning mojlig. Med utdkad evidensbaserad kunskap kan Blodcancerforbundet fortsatta sitt
framgangsrika opinionsarbete och paverka beslutsfattare, industrin och professionen sa att myelomvarden blir
annu battre for dagens och morgondagens patienter.

Stockholm, Sverige den 11 december 2023

Blodcancerforbundet



