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BAKGRUND

Undersokningen har genomforts av Novus pa uppdrag

av Blodcancerférbundet och Roche AB. Syftet med
undersokningen ar att fa 6kad kunskap om vilka upplevelser
och behov patienter som lever med lymfom har. Hur fungerar
exempelvis diagnostiken, tillgangligheten till sjukvarden,
informationen, dialogen, behandlingarna och stodet?

MALGRUPP

Personer som ar medlemmar i
Blodcancerforbundet, och som
sjalva har diagnosticerats med lymfom.

GENOMFORANDE

Antal genomférda intervjuver:
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VET INTE TILL VISS DEL

NEJ

MYCKET BRA KANSKE

JA BLODCANCER

ANNAT SATT INSTAMMER




GENERELLA UPPFATININGAR OM
STUKVARDEN HOS LYMFOMPATIENTER

Patienter ar generellt sett n6jda och
det gar snabbt att fa en diagnos

JAVID w3 I 11

Fick diagnosbeskedet
mindre dn en manad

efter forsta lakarbesoket SOl _ 1%

- For 32% tog det 1-2 manader

6-11 manader 6%
FRAGA : Ungefdr hur lang .

tid tog det fran ditt forsta

lakarbesok till dess att du fick 125 3%

diagnosbeskedet lymfom?




11%

Ar néjda med den vérd de
fatt pa sjukhus i samband
med sin lymfomdiagnos

FRAGA : Hur n6jd eller missnojd ar
du sammantaget med den vard
du fatt pa sjukhus i samband
med din diagnos lymfom?

Mycket nojd

Ganska nojd

Varken nojd eller
missnojd

Ganska missnojd

Mycket missnojd

Inte relevant, inte
fatt nagon vard pa
sjukhus

Vet inte/vill inte
svara

5%

26%

1%

1%




VARFOR FOLK AR NGJDA
MED DEN VARD DE FATT
FOR DIAGNOSEN LYMFOM

7' ALLT HAR VARIT OTROLIGT PROFESSTONELLT
FRAN FORSTA MISSTANKE OM MIN CANCER
TILL OPERATION. OTROLIGT NGJD MED
SVENSK STUKVARD. !

" ETT MYCKET FINT OMHANDERTAGANDE
OCH, TROTS BIVERKNINGAR, EN EFFEKTLY
BEHANDLING SOM JAG SVARADE BRA PA.
INFOR CTOSTATLKABEHANDLINGEN
UTFORDES PA HEMATOLOGENS INTTIATLY
EN TRACHEOSTOME, VILKEN TROLLGEN
RADDADE MITT (LV. **




VARFOR FOLK AR MISSNOTDA
MED DEN VARD DE FATT FOR
DIAGNOSEN LYMFOM

7" STALVA BEHANDLINGARNA RELATIVT OK FORUTOM
HEMSK NEUROPATL FORSTA BEH-OMGANGEN.IDET JAG AR
MISSNOJD MED AR ATT MINA SYMTOM NEGLIGERADES

BADA GANGERNA VID BESOK PA HEMATOLOGEN BARA 1-2
VECKOR INNAN JAG BLEV ALLVARLIGT SJUK 0 DET BLEV
AKUT. BL A HJARTSVIKT O NJURSVIK. HADE BILATERALA
NEFROSTOMIER T MINST 2 MANADER. ¥/

17706 EXTREMT LANG TID INNAN JAG FICK MIN DIAGNOS.
FLCK FORST EN FEL DIAGNOS MED MYCKET DALTGA FORUT-
SKTININGAR. EFTER FLERTALET MISSLYCKADE BLOPSIER OCH
MANADER AV SMARTA, ANGEST OCH KANSKELBORTFALL
1BEN OCH UNDERLLY SK LYCKADES MAN FASTSTALLA
FOLLIKULAR LYMFOM ... "/




BEHANDLING FOR
LYMFOM

Vilka behandlingar mot lymfom har
du genomgatt eller paborjat?

FRAGA : Beskriv behandlingsformen sa tydligt du kan
och ange gdrna lakemedlets aktiva substans eller
produktens varumarke/lakemedelsnamn.

Rangordning av vanligaste
namnda behandlingar:
Cellgift/Cytostatika
Rituximab
Ibrutinib
Bendamustin
Stamcellsbyte/transplantation

[l Oppnasvar
Il Vetinte
. Vill inte svara

10



W%

Har diagnosen Kronisk
lymfatisk leukemi (KLL)

FRAGA : Den har undersdkningen
vander sig till dig som har ndgon
av nedanstdende diagnoser,
som alla ingar i gruppen
lymfkortelcancer/lymfom, eller
annan diagnos inom lymfom.

Kronisk lymfatisk leukemi (KLL)

Follikulart lymfom (FL)

Lymfoplasmacytiskt
lymfom (LPL)

Diffust storcelligt
Bcellslymfom (DLBCL)

Hodgkins lymfom (HL)

Marginalzonslymfom

Mantelcellslymfom

T-cellslymfom

Harcellsleukemi (HCL)

Hudlymfom

Annat

0%
10%
10%
I 10%
W %
| 1%
3%
2%
2%

0%

F 1%
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Av de som saknar behandlingsplan, gar
9 av 10 pa "watch and wait” program.

0 Jag ska fa en planerad
0 behandling, men jag har
inte hunnit paborja den én

Jag har ingen inplanerad

Har ingen inplanerad behandling, utan

behandling behandling kommer att
inledas vid forséamrade
FRAGA : Du som saknar varden/symtom (sa kallad
behandlingsplan. Vilket av “watch and wait”)
féljande alternativ beskriver bast
din nuvarande situation? VetintevillinteEyara
3

o S .\
//[\g
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Pastaenden om
lymfombehandling

10%

Har diskuterat mal och syfte
med behandlingen

FRAGA : | vilken utstrackning
instammer du i foljande
pastaenden om din senaste
behandling mot lymfom?

Vi har diskuterat mal och
syfte med behandlingen

Jag har fatt reda pa vilka
biverkningar och komp-
likationer som kan uppsta

Jag har fatt vara delaktig i
beslut rérande min behandling

Jag har fatt information om
olika behandlingsmojligheter

Jo [

0%  20% 40% 60% 80% 100%

. Instdmmer helt . Instdmmer delvis

Instdmmer inte alls . Vet inte/vill inte svara
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JAG LITAR PA LAKAREN. VILKEN BEHANDLING SKULLE
DU HELST VELAT
. 3 L J | a




S 2 0/0 Det som min ldkare foreslar

S CAR-T behandling

Varannan uppger att BTK-hdmmare eller

de skulle valja den annan hammare
behandling ldkaren

foreslar Monoklonala antikroppar
FRAGA : Baserat pa det du Stamcellstransplantation

vet idag och den kunskap
du har, vilken behandling
hade du helst velat ha som
forsta behandling?

Cytostatika

Antikropp-cytostatika
konjugat

Annan behandling
an ovanstaende

Bispecifika antikroppar

Vet inte/vill inte svara - 27%

I
1%
1%

2%

1)



KLINISKA
STUDIER

Borjar man inte anvanda nya behandlingar ar det
risk att Sverige hamnar pa efterkalken. Sverige vill
vara en ledande life science-nation

JAVE

Kan tanka sig inga i en klinisk studie for
att prova nya behandlingsalternativ

- 74% svarade ja

FrAGA : Nya behandlingsmajligheter

ar under utveckling och studier pagar
for patienter med lymfom, exempelvis
behandlingar som kan ge forlangd
overlevnad och farre biverkningar eller
behandlingar som till och med skulle
kunna vara botande i framtiden.

Ja

B Ne

. Vet inte/vill inte svara



AL

Har erbjudits att delta i en klinisk studie
med nya behandlingsmaéjligheter

FRAGA : Har du erbjudits mojlighet att delta i nagon klinisk
studie med nya behandlingsmojligheter?

1%
0

10 /0 1% 5%

| —
Ja, har erbjudits Ja, har erbjudits  Nej, har inte erbjudits Vet inte/vill
mojlighet och mojlighet och majlighet att delta i nagon inte svara

tackat ja tackat nej klinisk studie
1%

Ja, jag har hort talas
om bade CAR-T och
bispecifika antikroppar

. o Ja, jag har hort
Har hort talas om nagon av de nya talas om CAR-T

behandlings-mojligheterna

FRAGA : De nya Ja, jag har hort talas om

behandlingsméjligheterna kan e L
handla om sa kallade cell- och
immunterapier sasom CAR-T
eller sa kallade bispecifika
antikroppar.

Nej, jag har inte hort talas
om nagot av detta

Vet inte/vill inte svara

3%

3%

1% @

1%

1]



BIVERKNINGAR!

Trotthet/fatigue

Gastrointestinala besvar (illamaende,

AV 10

krékningar, diarré, forstoppning)

Infektioner/sjukdom orsakat av
virus, bakterier eller svamp

Haravfall

Neuropati (bortfall av kédnsel, nervsmartor

och/eller bristande muskelkontroll)

Har fatt ndgon form
av biverkning i

samband med deras
senaste behandling

- Personer under 70 ar uppger
i hogre grad (92%) att de har
fatt biverkningar an personer
over 70 ar (80%). Kvinnor

har drabbats av flera sorters
biverkningar an man.

FrRAGA : Vilken typ av biverkningar
eller komplikationer har du fatt

i samband med din senaste
behandlingsomgang, om nagra?

Exempel pa annat:

«  Hudbiverkan
«  Feber

+  Allergi

«  Huvudvark

Munbesvar (sasom till exempel
blasor, sar, svamp)

Kognitiv funktionsnedsattning (sasom
koncentrationssvarigheter, minnes-

och inlérningssvarigheter)

Anemi (blodbrist)

Smarta/vark

Hjartpaverkan

Lungpaverkan

Paverkan pa fertilitet

Njurpaverkan

Trombos/blodproppar

Sekundar cancer till foljd
av cancerbehandling

Annat

Har inte fatt nagra biverkningar
eller komplikationer

Vet ej

63%



Neurologiska biverkningar

Infektioner, sdsom infektion i

l|> 6 0/ néasa/hals eller lunginfektioner

Trotthet

Vill inte svara

lllamaende
FRAGA : | samband med en CAR-T

bghand.llng kap clllariioe ey Cytokinfrisattningssyndrom (CRS).
!owerknmgar forek_omma och Influensaliknande symtom med
i varierande allvarlighetsgrad. feber och sjukdomskénsla
Som lymfompatient, vilken

biverkning anser du vara mest

besvirande? Smarta i muskler och skelett

Diarré

Cytopeni, lagre nivaer av
nagon typ av blodkropp

Huvudvark
Lagt blodtryck

Vet inte/vill inte svara

o
g
I
I
I %

2%

2%

1%

0%

I %
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De som fatt biverkningar eller komplikationer

l} 8 0/0 FRAGA : Hur skulle du sammantaget gradera
den/de biverkningar eller komplikationer
du haft i samband med den senaste
behandlingsomgangen? Utga ifran din egen
Graderar sina biverkningar/ upplevelse och vilj den niva enligt angiven
komplikationer till grad 2 skala som passar bast.

Biverkningar grad 1 - ar i allmanhet inte
besvdrande. Ger asymtomatiska eller milda
symtom, medfor inte behov av extra vard

Biverkningar grad 2 - &r besvarande och kan
stora vissa aktiviteter men ar vanligen ej farliga.
Kan medféra behov av extra vard

Biverkningar grad 3 - ar allvarliga och stér en
persons formaga att utfora grundlaggande
aktiviteter. Anses vara svara eller medicinskt
signifikanta men inte omedelbart livshotande.
Medfor sjukhusvistelse eller forlangning av
pagaende sjukhusvistelse

Biverkningar grad 4 - innebar livshotande
konsekvenser, kraver bradskande vard

Vet inte/vill inte svara

N







VAD BOR BLODCANCERFORBUNDET
PRIORITERAT

%

Tycker att blodcancerforskning och
mojlighet att delta i kliniska studier
ska prioriteras

FrRAGA : Vilka av nedanstaende fragor tycker du att
Blodcancerférbundet framst ska dgna sig at?

FLER AN HALFTEN VILL ATT BLODCANCERFORBUNDET
SKA ARBETA FOR BATTRE MOJLIGHET ATT DELTA
T KLINTSKA STUDIER

diER

)]



Okad blodcancerforskning och
maojlighet att delta i kliniska studier

Snabbare tillgang till nya
livsférlangande behandlingar

Tillganglighet till vardkontakter (t ex tillganglighet
till etablerad kontakt med patientansvarig ldkare
och/eller kontaktsjukskoterska)

Patientrattigheter (sasom ratt till information, ny
medicinsk bedomning och méjlighet att vélja
behandling)

Rétten till rehabilitering

Patientinflytande pa systemniva (sasom inflytande
i sjukvardens utformning och myndighetsbeslut
kring tillganglighet av nya behandlingar)

Patientinvolvering i forskning (sdsom att bidra till
prioritering av forskningsomraden och utformning
av forskningsstudier)

Flexibel sjukskrivning (rétten till sjukpenning och

att kunna kombinera arbete/behandling)

Munhdlsa och rétten till s.k.
sarskilt tandvardsbidrag

Annat, namligen:

Vet inte/vill inte svara

I
I
T
R
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- 13%
.

13%

1%

1%
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Blodcancerforbundet ar den basta kallan till
information om nya lakemedel

12%

Har fatt information om CAR-T och/eller bispecifika
antikroppar genom Blodcancerférbundet

FRAGA : Hur fick du reda pa informationen om CAR-T och/
eller bispecifika antikroppar? Du kan ange flera svar.




Blodcancerférbundet _ 72%
Egna s6kningar - 0
pa webben 2] /0
TV, radio eller tidningar - 23%
Min lakare eller annan . 16%

sjukvardspersonal

Sociala medier . u)%

Familj eller bekanta I I}%

Lakemedelsbolag 2%

Annan satt,
tillexempel via:
haema tidningen

Annat, namligen I ]% forelasning
internet: CLL
society och Health

Vet inte/vill inte svara 0% lilterchee (G5 : .




SAMMANFATINING

PATIENTER VILL

ER STOD UNDER “WATCH AND WATT” PERTODEN
VARA VALINFORMERADE OCH MER DELAKTIGA T BEHANDLINGEN
EX BATTRE MOJLIGHET ATT DELTA T KLINISKA STUDIER
HA BATTRE TILLGANG TILL MODERNA BEHANDLINGAR

£k ETT PROFFESIONELLT OCH OMUANDERTAGANDE
BEMOTANDE AV VARDEN
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BLODCANCER
FORBUNDET

Blodcancerforbundet finns for de som drabbats av en
allvarlig blodsjukdom, deras narstaende och vardpersonal
inom hematologi. Forbundet ar en ideell rikstackande
patientorganisation med lokalféreningar och medlemmar spridda
over landet. Vi ger vara medlemmar en stark rést och paverkar
beslutsfattarna i Vardsverige for att varden ska forbattras. Vi
arbetar framgangsrikt, engagerat och langsiktigt for att skapa en
sa hog livskvalitet i vardagslivet som majligt for
patienter och deras narstaende.

Detta var en sammanfattning fran en undersokning genomférd av
Blodcancerférbundet i samarbete med Roche AB.
Studien genomfordes november 2023 av Novus.

Las mer och ta del av hela studien pa
www.blodcancerforbundet.se

BLODCANCERFORBUNDET

Franzéngatan 58

112 15 Stockholm, Sweden
Tel: 08-546 40 540
info@blodcancerforbundet.se



