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Bakgrund & Genomférande — Kundurval/externa urval

BAKGRUND GENOMFORANDE
Undersokningen har genomfoérts av Novus pa Svarsfrekvens:
uppdrag av Roche. Syftet med undersokningen 51%

ar att fa 6kad kunskap om vilka upplevelser och
vilka behov patienter som lever med myelom
har. Hur fungerar exempelvis diagnostiken,
tillgangligheten till sjukvarden, informationen,
dialogen, behandlingarna och stodet?

Av samtliga inbjudna 885, svarade 440, vilket
ger en svarsfrekvens pa 51%. Av dessa 440

MALGRUPP fanns 25 som inte diagnosticerats med myelom
och darfor avslutade undersékningen. 415 har

Personer som ar medlemmar i besvarat hela undersdkningen.

Blodcancerforbundet, som sjdlva har

diagnosticerats med myelom. Undersokningen dr genomférd via webb-

intervjuer. Blodcancerférbundet tillhandahall
urvalet. Novus skickade ut ett mejl med en lank
till undersékningen till samtliga i urvalet.
Under faltperioden skickades tre
mejlpaminnelser ut.
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RESULTAT

Da vi fragat alla inom undersékningens
malgrupp blir rapporten en totalundersokning.

| detta resultat pratar vi om faktiska skillnader
mellan de undergrupper som redovisas.
Undergrupperna ar: kon, alder, nar man fick sitt
diagnosbesked, langre tid tilloringad pa sjukhus,
paborjat behandling/linjer samt upplevd
delaktighet senaste behandling.
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Néra héalften (46%) fick diagnosen for 4-10 ar sedan och nara
en av fem (18%) fick diagnosen for 6ver 10 ar sedan.

De som fatt behandling:

= Kortison (79%), cytostatikabehandling (72%) och
*  Majoriteten (66%) fick beskedet om diagnosen via ett stamcellstransplantation med egna celler (70%) &r de

personligt besok pa hematologen, onkologen eller behandlingar flest genomgatt eller pabérijat.

medicinklinik pa sjukhus. : N . . g 2
=  Fyra av tio (40%) instammer i att de fatt information om olika

=  Fyraav tio (41%) fick diagnosbeskedet mindre dn en manad behandlingsméjligheter medan nara tva av tio (18%) inte alls
efter forsta lakarbesoket och for en av tio (9%) drdjde det instammer.

mellan 6-11 manader.
=  Nara atta av tio (79%) blev informerade innan behandling om

o Drygt atta av tio (83%) tYCker att informationen de fick fran vilka biverkningar/komplikationer som kan uppsté i
sjukhuset efter diagnosbeskedet varit bra. Sju procent tycker framtiden medan en av fem (20%) uppger att de inte blev
informationen varit dalig. informerade. )
=  Naratvd av tio (18%) har gjort en molekylar analys for att = Nastan samtliga (90%) hade en diskussion kring malsattning
analysera genetisk avvikelse, men manga (64%) svarar att de eller syfte med deras senaste behandling. Néra en av tio (8%)
inte vet om nagon molekylar analys har gjorts. hade inte det.

= De allra flesta (88%) har pabdrjat sin behandling mot
myelom i en eller flera omgangar/linjer.
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= Fatt behandling:
De framsta biverkningarna/komplikationerna i samband med
den senaste behandlingen har varit trotthet (67%), nedsatt
immunforsvar/infektionskanslighet (60%) samt neuropati
(56%).

= De som fatt biverkning eller komplikationer:
Nara halften (47%) graderar den/de biverkningar eller
komplikationer de haft till grad 2, foljt av grad 1 (38%).

= De som fatt biverkning eller komplikationer:
Néara atta av tio (78%) har fatt hjalp fran sjukvarden att
hantera den/de biverkningar eller komplikationer de upplevt
efter deras senaste behandling.
- Drygt en av fem (21%) upplever inte att de fatt hjalp fran
sjukvarden.
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Fatt behandling:

Nara tva av tre (65%) har tillbringat en langre tid pa sjukhus
under behandling mot myelom.

- Drygt var tredje (34%) har inte gjort det.

Fatt behandling:
Om mojligheten fanns skulle fyra av tio (40%) forlagga
behandlingen i hemmet.
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» Naraen av fyra (24%) har gjort en MRD-analys, medansexav =  De som hért talas om nya behandlingsmdjligheter:

tio inte vet om denna typ av analys har gjorts. Drygt sex av tio (63%) fick informationen om CAR-T och/eller
bispecifika antikroppar via Blodcancerférbundet, foljt av
egna sokningar pa webben (38%) och genom ldkare/annan
sjukvardpersonal (24%).

=  Majoriteten (88%) ar nojda med den vard de fatt pa
sjukhuset i samband med deras diagnos, endast ett fatal ar
missndjda.

=  Nara atta av tio (77%) kan ténka sig att inga i en klinisk studie
kring nya behandlingsmojligheter mot myelom.

» De flesta (81%) har inte erbjudits att delta i nagon klinisk
studie med nya behandlingsmdjligheter.
- Drygt en av sju (15%) har erbjudits att delta.

= Qver hilften (55%) har hort talas om CAR-T och/eller
bispecifika antikroppar.

SR
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Bakgrundsfragor — respondenternas profil
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Undersoékningens malgrupp:
medlemmar i
Blodcancerforbundet, som
sjalva har diagnosticerats
med myelom

FRAGA: 1. Ar du nérstaende till ndgon som fatt diagnosen myelom eller har
du sjalv fatt den diagnosen?

M Ja, jag har fatt diagnosen myelom

Ja, jag ar bade narstaende till nagon som fatt diagnosen myelom och har
sjalv fatt den diagnosen

BAS: Samtliga (n=415)
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Ka n —-— n égot fl e r kVi n n o r 5 n m 5 n Foljande undergrupper svarar i hogre grad:

Kvinna (55%)
e Alder: Yngre an 70 &r (60%)

Man (45%)
o Alder: 70 ar eller &ldre (53%)

Kvinna

55%

45%

BAS: Samtliga (n=415)
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Alder —-— de flesta me"an 60_79 5r Foljande undergrupper svarar i hogre grad:

Netto: Yngre dn 70 ar (57%)

Fick diagnosen myelom:
For 0-3 ar sedan (68%)

Paborjat behandling: Forsta linjen (69%)
Har tillbringat en langre sammanhallen tid

Yngre an 70: pa sjukhus: Netto ja (66%)
r ) :
57% Kvinna (63%)
70 eller aldre:
43% Netto: 70 ar eller dldre (43%)

Fick diagnosen myelom:
36% For 4+ &r sedan (48%)

Paborjat behandling:

Andra linjen eller fler (50%)

Har inte tillbringat en langre
sammanhallen tid pa sjukhus (58%)

Man (49%)

39%

40-49 ar 50-59 ar 60-69 ar 70-79 ar 80-89 ar

BAS: Samtliga (n=415)
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Nara halften fick
diagnosen

myelom for
4-10 ar sedan

FRAGA: 4. For hur lange sedan fick du diagnosen
myelom?

12 © Novus 2022. All rights reserved.

For mindre
an 1 ar sedan

For 1-3 ar sedan

For 4-10 ar sedan

For mer
an 10 ar sedan

Vet inte/
vill inte svara

7%

0%

novus.se

18%

Féljande undergrupper svarar i hogre grad:

For 1-3 ar sedan (29%)
e Alder: Yngre an 70 ar (34%)
e Paborjat behandling: Forsta linjen (45%)
29%
For 4-10 ar sedan (46%)
e  Paborjat behandling:
Andra linjen eller fler (55%)

Har tillbringat en langre sammanhallen tid pa
46% sjukhus: Netto ja (51%)
For mer dn 10 ar sedan (18%)
e Alder: 70 3r eller ldre (23%)
e  Paborjat behandling:
Andra linjen eller fler (24%)

BAS: Samtliga (n=415)
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Majoriteten fick beskedet om
diagnosen via ett personligt
besok pa hematologen,
onkologen eller medicinklinik pa
sjukhus

FRAGA: 5. Hur fick du besked om din diagnos myelom?

Via personligt besok pa hematologen,
onkologen eller medicinklinik pa
sjukhus

Via personligt besok i primarvarden
(vardcentral/husldkarmottagning)

Via telefon fran primarvarden
(vardcentral/husldkarmottagning)

Via telefon fran hematologen,
onkologen eller medicinklinik pa
sjukhus

Via besked pa 1177

Annat satt an ovanstaende

Vet inte/vill inte svara

] IOVUS
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Fyra av tio fick
diagnosbeskedet
mindre dn en manad
efter forsta

lakarbesoket
- For en av tio drojde det
mellan 6-11 manader

FRAGA: 6. Ungefar hur lang tid tog det fran ditt
forsta lakarbesok till dess att du fick
diagnosbeskedet myelom?

Mindre &n en manad - 41%
1-2 manader - 21%

3-5 manader

6-11 manader . 9%

Vet inte/vill inte svara

Mer &n 2 ar I 4%

novus.se ] IOVUS
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Drygt atta av tio tycker att
informationen de fick fran

Mycket bra 54%

sjukhuset efter diagnosbeskedet nabE - 20%
varit bra
S. tt k . f t t dol Varken bra 9%
- dJU procent tycker intormationen varit dalig eller d3lig ()
]
FRAGA: 7. Hur upplever du den information du fick fran sjukvarden efter Ganska dalig I 5%
diagnosbeskedet?
Mycket dalig I 2%
Inte relevant, fick
ingen information 0%
Vet inte/
vill inte svara 0%

BAS: Samtliga (n=415)
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Ett forbattrat patientsprak,
dela upp informationen/fa
mer information och
kontinuerlig kontakt med
vardpersonal dr nagra saker
som namns

FRAGA: 8. Har du nagra tankar om hur
informationen fran sjukvarden efter
diagnosbeskedet skulle kunna férbattras?

m Oppet svar W Vet inte/vill inte svara

144

Modjligtvis att dela upp informationen. Jag fick allt
direkt, inkl information om peruker, 6gonfransar
mm. Bra, jag kunde ta det i min egen takt efterat,
men det var évervdldigande.

Man hinner inte ta in allt pG en gdng sa ett
uppféljande bes6k med mdjlighet att stdlla
fragor skulle vara 6nskvdrt.

I mitt fall fick jag ett rakt och drligt svar pG min
fréga om sjukdomen var allvarlig. Mer én sa kan
man knappast begdra.

Fick besked om att remiss var skickad fran
vdrdcentralen till hematologen. Fick ddr en
broschyr ddr jag kunde ldsa om Myelom.
Hade 6nskat mer information av Iékaren som
tog emot mig om denna sjukdom.

Svart att minnas hur jag upplevde informationen!
Allt dr vdldigt svart ... mycket tankar och oro.

Vet inte om ett cancerbesked kan sdgas pad ett
bdttre eller ett annorlunda sditt!

Egentligen inte. Jag fick mycket bra
omhdndertagande och information.

En svdr fraga att besvara med ndgra enkla rader. Jag
tror detta dr mycket individuellt. Ett besked skapar ett
trauma. Som drabbad ér man skér och det krdver stor
pedagogisk formdga att fran vdrdens sida hantera
sddana situationer. Mitt intryck dr att vdarden skulle
kunna bli béttre pa att Idmna svdra besked.

Svart att svara pad. Tycker att den var snabb och
optimal. Méjligen kunde informationen forbdittrats
ytterligare.

Uppféljande personlig information om sjukdomen
och inte bli Ilimnad fér linge med egna tankar och
google.

Lugnare personlig information. Trédffa samma
vdrdpersonal hela tiden. Att fd en
kontaktsjukskéterska. Inte bli ignorerad och
behandlad som luft nér vérdena stabiliserats.

Min férsta ldkare var fantastisk som jag hade i 1,5
sen har jag haft fler olika Idkare, jobbigt.

Mer tid. Férbdttrat patientsprdk och inlevelse i
patientens situation.

14/
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Nara tVé av tio har gjort en molekylar Féljande undergrupper svarar i hogre grad:

analys for att analysera genetisk
avvikelse, manga svarar att de inte vet B O eler sidre (73
. er: 70 ar eller aldre (71%)

Jag vet inte om nagon molekyldr analys har

FRAGA: 9. Har en molekylar analys gjorts for att analysera vilken genetisk avvikelse du har?

—_—

7%

Ja, jag har standardrisk
Netto: Ja

18%

——

Ja, jag har hog risk

Ja, en molekylar analys har gjorts
men jag vet inte vad den visade

Nej, ingen molekylar
analys har gjorts

Jag vet inte om nagon molekylar
analys har gjorts

64%

Vill inte svara

BAS: Samtliga (n=415)
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De allra flesta har paborjat
sin behandling i en eller flera
omgangar/linjer

FRAGA: 10. Har du paborjat behandling mot myelom i en eller flera
omgangar/linjer?

Ja, jag har behandlats en omgang (forsta

linjens behandling)

Ja, jag har behandlats i tva omgangar
(andra linjens behandling)

Ja, jag har behandlats i tre omgangar
(tredje linjens behandling)

Ja, jag har behandlats i fyra omgangar
eller mer (fjarde eller fler linjer)

Nej, jag har inte fatt ndgon behandling
mot myelom

Vet inte/vill inte svara

Netto: Ja

. 88%
13%

BAS: Samtliga (n=415)
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De som fatt behandling:

Kortison, cytostatikabehandling och stamcellstransplantation med egna

celler @r de behandlingar flest genomgatt eller paborjat

Vad undergrupperna tycker i
hogre grad finner ni pa nasta sida.
—>

FRAGA: 11. Vilka behandlingar mot myelom har du genomgatt eller pabdrjat? Du kan ange flera svar.

0 procent svarade:
¢ Selinexor/Xpovio
79% % Belantamab mafodotin/Blenrep Annan behandling:

o «*» CAR-T inom ramen fér en klinisk studie * Bendamustin
70% «* Venetoklax inom ramen for en klinisk studi i
% Venetoklax inom ramen fér en klinisk studie «  BorMelDex-behandling
e Imnovid

54% 529

Pamifos for att

motverka benskérhet.
31%
11%
3% 2% 1% - 1%
| E—

Kortison (t ex D Cyl ikabehandli -ansplantation julerande dling och Antikroppsbehandling ransplantation i ifika antikroppar Melflufen/Pepaxto Annan behandling Vet inte/vill inte svara
Kemoterapi/Cellgifter med egna celler (autolog) behandling (t ex (Bortezomib/Velcade, annan osteoklasthdmning (monoklonala antikroppart med celler frén donator  inom ramen for en klinisk
Lenalidomid/Revlimid, Carfilzomib/Kyprolis eller mot skelettrelaterade  ex Daratumumab/Darzalex (allogen) studie
Talidomid, Ixazomib/Ninlaro) héndelser (Klodronat, eller Elotuzumab/Empliciti)
Pomalidomid/Imnovid) pamidronat eller

zoledronsyra)

BAS: Fatt behandling (n=365)
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Foljande undergrupper svarar i hogre grad:

FRAGA: 11. Vilka behandlingar mot myelom har du genomgatt eller pabarjat?

Kortison (t ex Dexametason) (79%)
e Fick diagnosen myelom: For 0-3 ar sedan (86%)

Cytostatikabehandling/Kemoterapi/Cellgifter (72%)
e Tillbringat en langre sammanhallen tid pa sjukhus: Netto: Ja (78%)

Stamcellstransplantation med egna celler (autolog) (70%)

e Alder: Yngre dn 70 ar (89%)

e Paborjat behandling: Forsta linjen (79%)

e Tillbringat en langre sammanhallen tid pa sjukhus: Netto: Ja (85%)

Antikroppsbehandling (monoklonala antikroppar t ex
Daratumumab/Darzalex eller Elotuzumab/Empliciti) (31%)

e Paborjat behandling: Andra linjen eller fler (41%)

20 © Novus 2022. All rights reserved. novus.se
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Fatt behandling:

Nara tva av tre har tillbringat en langre tid pa
sjukhus under behandling mot myelom Ja, det har héint vid ett tillfzlle (38%)
- Drygt var tredje har inte gjort det

Féljande undergrupper svarar i hogre grad:

e  Paborjat behandling: Forsta linjen (47%)

] Ja, det har hént vid flera tillféllen (27%)
e Alder: Yngre an 70 ar (34%)

FRAGA: 20. Har du ndgon gang under behandling mot myelom tillbringat en langre e Pabérjat behandling: Andra linjen eller fler (35%)

sammanhallen tid (en vecka eller mer) pa sjukhus?

Nej (34%)
Netto: Ja e Man (40%)
65% o Alder: 70 ar eller &ldre (47%)

e  Fick diagnosen myelom: For 0-3 ar sedan (43%)

38%

1%

Ja, det har hant Ja, det har hant j Vet inte/
vid ett tillfalle vid flera tillfallen vill inte svara

BAS: Fatt behandling (n=365)
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De som fatt behandling:

Om mojligheten fanns skulle fyra av
tio forlagga behandlingen i hemmet

FRAGA: 21. Om du ténker dig att det skulle finnas mojlighet att forlagga
behandlingen i hemmet eller vilja att forldgga den pa sjukhuset, vilket skulle du
foredra?

Féljande undergrupper svarar i hogre grad:

Forldgga behandlingen i hemmet (40%)
e Paborjat behandling: Andra linjen eller fler (47%)
e Harinte tillbringat en langre pa sjukhus Nej (50%)

Forlagga behandlingen pa sjukhuset (28%)

e  Fick myelom: F6r 0-3 ar sedan (35%)

e Paborjat behandling: Forsta linjen (35%)

e Hartillbringat en langre sammanhallen tid pa sjukhus: Netto ja (33%)

W Forlagga behandlingen i hemmet

Forlagga behandlingen pa sjukhuset
Bada alternativen ar likvardiga for mig

Vet inte/vill inte svara

BAS: Fatt behandling (n=365)
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Fatt behandling:

Fyra av tio instammer helt i att de fatt information om olika
behandlingsmojligheter medan nara tva av tio inte
instammer

FRAGA: 12.-13. | vilken utstrickning instimmer du i féljande pastaenden om din senaste behandling mot
myelom?

Jag har fatt vara delaktig i
beslut rérande min behandling

Néar behandlingen har forklarats
for mig har jag kunnat forsta allt

Jag har fatt information om
olika behandlingsmojligheter

Vad undergrupperna tycker i
hogre grad finner ni pa nésta sida.

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

H Instammer helt M Instammer delvis M Instammer inte alls m Vet inte/vill inte svara

BAS: Fatt behandling (n=365)
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Foljande undergrupper svarar i hogre grad:

FRAGA: 12.-13. | vilken utstrackning instimmer du i féljande pastdenden om din senaste behandling mot myelom?

Jag har fatt information om olika behandlingsmajligheter — Jag har fatt vara delaktig i beslut rorande min behandling —
Instammer helt (40%) Instammer helt (51%)
e Man (45%) .

Paborjat behandling: Andra linjen eller fler (57%)

Instammer inte alls (18%)

Instaimmer inte alls (14%)
e  Paborjat behandling: Forsta linjen (25%)

e Pabdrjat behandling: Forsta linjen (20%)
e Harinte tillbringat en langre sammanhallen tid pa sjukhus (26%)
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De som inte instémmer i att de fatt
information om behandlingsméjligheter:

Majoriteten uppger att
de endast blev
presenterade till en
behandlingsmetod

Q14. Du svarade att du inte instimmer med att
du har fatt information om olika
behandlingsmojligheter. Vad ar det du har saknat
och hur skulle du velat fa information om olika
behandlingsmojligheter?

18%

82%

m Oppet svar MW Vet inte/vill inte svara

144

Svdrt att veta vad jag saknat, finns mdnga
unknowns fér mig.

Jag skulle vilja veta vilka alternativ som finns
och fér och nackdelar.

Jag fick bara erbjudande om en typ av
behandling det var 4 manader med Revlimid,
velcade, antikroppar och kortison. Sen cellgifter
och sct.

Dels info fran likaren om alternativa
behandlingsvégar o hur de kan paverka mig
dels saknas kontaktsjukskéterska och vardplan.

Jag har saknat att fd veta vad som hédnder i
kroppen med varje Ickemedel, biverkningarna
fick jag ldsa mej till. Fick bara veta vad jag skulle
fa, inga alternativ.

Da jag fatt en behandling-stamcellstrandplantation

uppfattade jag att det fanns ddr och da inget
alternativ

novus.se

Dr foreslog en behandling och jag accepterade det.
Den funkade sa det var vdl bra, men ndgra alternativ
diskuterades inte.

Oklar info om alternativen.

Endast en behandlingstyp erbjéds - men det var den
bdista kdnda vid tillfdllet. Sedan dess har
immunterapi tillkommit.

Jag har ingen kritik mot detta. Behandlingarna
presenterades. Férst velcade, kortison i 4 mdnader.
Sedan cellgifter och stamcellstransplantation.
Ddrefter Revlimid. Det dr 7 ar sedan. Jag kan inte
komma ihdg att det presenterades ndgra
alternativa behandlingar.

Svdrt att fraga om ndgot man inte kénner till. Litade
pa ldkaren.

De sa endast sa hdr brukar vi géra, inget om vad fér
alternativ som fanns

144
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Fatt behandling:

Néra atta av tio blev informerade innan behandling
om vilka biverkningar/komplikationer som kan uppsta
i framtiden medan en av fem blev inte det

Instammer helt (36%)

Foljande undergrupper svarar i hogre grad:

Ja, utférligt (22%)
e Delaktigi beslut rérande behandling:

FRAGA: 15. Blev du innan behandling informerad om vilka biverkningar/komplikationer som kan uppsta Ja, till viss del (56%)

i framtiden till foljd av behandlingen? e Delaktig i beslut rérande behandling:

Instammer delvis (72%)

. Nej (20%)
Netto: Ja Al ler aldre (27%)
e Alder: 70 ar eller dldre (27%
f 79% \

Netto: Ja (79%)

e Delaktigi beslut rérande min behandling:
Instammer helt (88%)

1%

[
Ja, utforligt Ja, till viss del Nej

Vet inte/vill inte svara

BAS: Fatt behandling (n=365)
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Fatt behandling:
Nastan samtliga hade en diskussion kring malsattning

eller syfte med deras senaste behandling

Foljande undergrupper svarar i hogre grad:

Ja, utforligt (47%)
e Alder: Yngre dn 70 ar (54%)

e Delaktigi beslut rorande behandling:

FRAGA: 16. Diskuterades malsittning eller syfte med din senaste behandling, dvs vad behandlingen ska Instimmer helt (67%)

leda till?

Ja, till viss del (43%)

e Alder: 70 ar eller ldre (51%)
Ja, utforligt 47% \‘ e Jag har fatt vara delaktig i beslut rérande
min behandling: Instdammer delvis (68%)
Netto: Ja
90%

Nej . 8%

Vet inte/vill inte svara 2%

BAS: Fatt behandling (n=365)
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Fatt behandling:

De framsta biverkningarna/
komplikationerna i samband
med den senaste
behandlingen har varit
trotthet

FRAGA: 17. Vilken typ av biverkningar eller komplikationer har du fatt
i samband med din senaste behandlingsomgang, om nagra?
Du kan ange flera svar.

Annat:
Psoriasisartrit
Torra slemhinnor
Smdkdrlssjuka
Har sténdigt ont i ryggen
Ldga trombocyter

Nedsatt immunférsvar/ o

Neuropati (bortfall av kansel, nervsmartor
och/eller bristande muskelkontroll)

Gastrointestinala besvar

(diarré, forstoppning, illamaende) _ 52%
Skelettsmartor - 31%
Anemi (blodbrist) - 24%
Njurpaverkan . 8%
il

Trombos/blodproppar

Har inte fatt nagra 5%
biverkningar eller komplikationer C

Annat - 14%

Vet inte/vill inte svara 0%

BAS: Fatt behandling: (n=365)
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De som fatt biverkning eller komplikationer:

Néra hélften graderar den/de biverkningar
eller komplikationer de haft till grad 2

Q18. Hur skulle du sammantaget gradera den/de biverkningar eller komplikationer
du haft i samband med den senaste behandlingsomgangen? Utga ifran din egen
upplevelse och valj den niva enligt angiven skala som passar bast.

Féljande undergrupper svarar i hogre grad:

Biverkningar grad 1 — ar i allmanhet inte besvarande. Ger asymtomatiska eller milda
symtom, medfor inte behov av extra vard. (38%)

e Paborjat behandling: Forsta linjen (46%)

Biverkningar grad 2 — dr besvarande och kan stora vissa aktiviteter men ar vanligen ej farliga.
Kan medfora behov av extra vard. (47%)

e Paborjat behandling: Andra linjen eller fler (53%)
e Jag har fatt vara delaktig i beslut rérande min behandling: Instammer delvis (55%)

e  Biverkningar/komplikationer i samband med senaste behandlingsomgang:
Neuropati (bortfall av kdnsel, nervsmartor och/eller bristande muskelkontroll) (52%)
Gastrointestinala besvar (diarré, forstoppning, illamaende) (54%)

Skelettsmartor (59%)

Biverkningar grad 1 — ar i allmanhet inte
besvarande. Ger asymtomatiska eller milda 38%
symtom, medfor inte behov av extra vard.

Biverkningar grad 2 — ar besvarande och kan
stora vissa aktiviteter men ar vanligen ej 47%
farliga. Kan medféra behov av extra vard.

Biverkningar grad 3 — ar allvarliga och stor en
persons formaga att utféra grundlaggande
aktiviteter. Anses vara svara eller medicinskt

o,
signifikanta men inte omedelbart livshotande. 11%
Medfor sjukhusvistelse eller forlangning av
pagaende sjukhusvistelse.
Biverkningar grad 4 — innebar livshotande
2%

konsekvenser, kraver bradskande vard.

Vet inte/vill inte svara 2%

BAS: Fatt biverkning eller
komplikationer (n=344)
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De som fatt biverkning eller
komplikationer:

N&ra atta av tio har fatt
hjilp fran sjukvarden att
hantera den/de
biverkningar eller
komplikationer de
upplevt efter deras
senaste behandling

FRAGA: 19. Har du fatt hjalp fran sjukvarden att
hantera den/de biverkningar eller
komplikationer som du upplevt i samband med
din senaste behandlingsomgang?
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Ja, helt eller
0 o,
till stor del 35% \‘
Netto: Ja
78%
Ja, till viss del 43%
Nej, har inte fatt hjalp o
trots att jag bett om det 4%
Netto: Nej

21%

Nej, jag har inte bett o
om hjilp med detta 17%

Vet inte/
vill inte svara

1%

novus.se

- BAS: Fatt biverkning eller
komplikationer: (n=344)

Foljande undergrupper svarar i hogre grad:

Ja, helt eller till stor del (35%)

e Delaktig i beslut rorande behandling:
Instammer helt (46%)

Ja, till viss del (43%)

e Delaktig i beslut rorande behandling:
Instammer delvis (52%)

Biverkningar/komplikationer i samband med
senaste behandlingsomgang: Neuropati
(bortfall av kdnsel, nervsmartor och/eller
bristande muskelkontroll) (53%)
Skelettsmartor (52%)

Netto: Nej (21%)
e Alder: 70 ar eller ldre (27%)

Sa gott som alla patienter som ber om hjdlp att
hantera biverkningar/komplikationer far det
ocksd. Ju svdrare biverkningar, desto hégre andel
som fdr hjélp. Svaren indikerar dock att relativt
madnga anser att de fick hjdlp till viss del, hér skulle
det kunna finnas utrymme for férbdttringar.
Dessutom skulle ndgot fler med ldgre grad av
biverkningar sannolikt kunna bli hjélpta om de tog
upp sina besvdr med sjukvdrden.

] IOVUS




Erfarenhet vard, studier och nya behandlingsmaoijligheter
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En av fyra har gjort en MRD- Ja, jag var MRD-positiv I 11
analys, medan sex av tio inte vet (dvs har kvar myelomceller]

Om denna analys gjorts Ja, jag var MRD-negativ I
' 11%

(dvs har inte kvar myelomceller)

FRAGA: 22. Har en analys gjorts for att bedéma din kvarvarande sjukdom, s&

- ?
kallad MRD-analys? Ja, en MRD-analys har gjorts 2%
men jag vet inte vad den visade °
Féljande undergrupper svarar i hogre grad:
Ja, jag var MRD-positiv (dvs har kvar myelomceller) (11%) Nej, ingen MRD-analys har gjorts 14%
e Pabdrjat behandling: Andra linjen eller fler (17%)

Ja, jag var MRD-negativ (dvs har inte kvar myelomceller) (11%)
o Paborjat behandling: Férsta linjen (17%) Jag vet inte om nagon 60%
MRD-analys har gjorts °

Jag vet inte om nagon MRD-analys har gjorts (60%)
o Alder: 70 ar eller ldre (67%)

Vill inte svara 1%

BAS: Samtliga (n=415)
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Majoriteten ar Mveket néid _ —_— ] Foljande undergrupper svarar i hégre grad:
ycket ngj ()

najda med den Vé rd 88% Mycket + Ganska nojd (88%)
e  Paborjat behandling: Forsta linjen (94%)
de fatt pa sjukhuset ansancss [ s0%

i samband med Varken noid
eller missnojd I 7%

deras diagnos |
mye I O m Ganska missnojd 2%

i 2%
FRAGA: 23. Hur n&jd eller missnojd ar du R
Mycket missndjd 9
sammantaget med den vard du fatt pa sjukhus i U ! . 0%
samband med din diagnos myelom? | =

Inte relevant, inte fatt
nagon vard pa sjukhus

3%

Vet inte/
vill inte svara

0%

BAS: Samtliga (n=415)
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Ndra atta av tio kan tidnka sig att
inga i en klinisk studie kring nya
behandlingsmojligheter mot myelom

FRAGA: 24. Nya behandlingsméjligheter ér under utveckling och studier pdgdr for
patienter med myelom, exempelvis behandlingar som kan ge férléngd 6verlevnad
och férre biverkningar eller behandlingar som till och med skulle kunna vara
botande i framtiden.

Skulle du kunna ténka dig att inga i en klinisk studie for att prova nagot av dessa
nya alternativ?

Féljande undergrupper svarar i hogre grad:

Ja (77%)
o Alder: Yngre dn 70 ar (82%)

mJa

H Nej

Vet inte/vill inte svara

BAS: Samtliga (n=415)

] IOVUS

© Novus 2022. All rights reserved. novus.se



Majoriteten har inte erbjudits att delta i nagon klinisk Féljande undergrupper svarar i hgre grad:

StUdle mEd nya bEhandllngsmojllghEter Ja, har erbjudits méjlighet och tackat ja (12%)
- Drygt en av sju har erbjudits att delta *  Paborjat behandling:
Andra linjen eller fler (18%)

Delaktig i beslut rérande behandling:
Instammer helt (19%)

FRAGA: 25. Har du erbjudits majlighet att delta i ndgon klinisk studie med nya behandlingsmajligheter?
Nej, har inte erbjudits mojlighet att delta i
nagon klinisk studie (81%)
Fick diagnosen myelom:
Ja, har erbjudits mojlighet \‘ For 0-3 ar sedan (88%)
och tackat ja

12%

Paborjat behandling: Forsta linjen (91%)

Netto: Ja Delaktig i beslut rérande behandling:
15% Instammer delvis (87%)

J

Ja, har erbjudits mojlighet

men tackat nej
Netto: Ja (15%)

e Paborjat behandling:
Andra linjen eller fler (24%)

0,
81% Delaktig i beslut rérande behandling:
Instammer helt (26%)

Nej, har inte erbjudits mojlighet
att delta i nagon klinisk studie

Vet inte/vill inte svara

BAS: Samtliga (n=415)
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Over hilften har hort talas om CAR-T
och/eller bispecifika antikroppar

Q26. De nya behandlingsmajligheterna kan handla om sa kallade cell- och
immunterapier sdsom CAR-T eller s& kallade bispecifika antikroppar. Ar det ndgot
du hort talas om (innan du fick denna undersokning)? Ange ett svar.

Féljande undergrupper svarar i hogre grad:

Ja, jag har hort talas om bade CAR-T och bispecifika antikroppar (28%)
e Alder: Yngre dn 70 ar (36%)
e Hartillbringat en ldngre sammanhallen tid pa sjukhus: Netto ja (34%)

Nej, jag har inte hort talas om nagot av detta (43%)
e Alder: 70 ar eller dldre (55%)

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

Ja, jag har hort talas
om CAR-T

Ja, jag har hort talas om
bispecifika antikroppar

Nej, jag har inte hort
talas om nagot av detta

Vet inte/vill inte svara

3%

3%

28%

Netto: Ja

23% 559

43%

BAS: Samtliga (n=415)
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De som hért talas om nya
behandlingsmdjligheter:

Drygt sex av tio fick
informationen om
CAR-T och/eller
bispecifika antikroppar
via Blodcancerforbundet

FRAGA: 27. Hur fick du reda pa informationen
om CAR-T och/eller bispecifika antikroppar?
Du kan ange flera svar.

Annat satt:
PG mitt arbete
Bok
Haema-tidningen
Poddar
Myelomkonferens via Blodférbundet
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Blodcancerférbundet 63%

Egna sokningar pa
webben

Min lakare eller annan
sjukvardspersonal

Sociala medier

TV, radio eller tidningar

Familj eller bekanta 4%
Lakemedelsbolag 1%

Annat satt I 7%

Vet inte/vill inte svara | 1%

BAS: Hort talas om nya behandlingsmajligheter (n=227)

novus.se

Foljande undergrupper svarar i hogre grad:

Egna sokningar pa webben (38%)
e Fick diagnosen myelom:
For 0-3 ar sedan (47%)

Min ldkare eller annan sjukvardspersonal (24%)
e  Man (33%)

Sociala medier (22%)
e Kvinna (31%)
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Bland de 6ppna svaren ser vi att manga ar positiva till en potentiell
engangsbehandling som till exempel CAR-T och att mer information beho6vs

Q28. Vad skulle det betyda for dig om du redan den forsta behandlingsomgangen hade blivit erbjuden en potentiell engangsbehandling,
sasom till exempel CAR-T, som skulle ge god effekt under lang tid?

Hade varit mycket positivt.

Hade betytt mycket, jag vill veta allt om allt som
berér min kropp [Jag dr en san jobbig patient som
fragar och hdller reda pa alla min véirde

Om jag har férstatt rdtt utifran det som jag har
ldst pd webben, far patienten i snitt 'bara’ ett drs
ldngre éverlevnad. Men det kan bero pa att
kliniska studier som har gjorts dr pa patienter som
har redan genomgatt flera linjer? Och att PFS skulle
eventuellt férliingas om CAR-T gjordes tidigare i
behandlingen? Fragan ér vad som skulle kunna
erbjudas efter CAR-T?

Vet inte. Har inte ndgon m-komponent sedan den
autologa stamcellstransplantationen fér drygt
tre dr sedan.
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Jag vet for lite for att kunna svara pd denna fraga

Det hade varit betydelsefullt, eftersom ju Iéingre
remission desto bdttre prognos och det skulle ge
mer hopp om en ldng remission eller t o m bot.

Hade det funnits fér 9 ar sedan hade jag
antagligen sluppit en massa olika behandlingar

Det kan vara viktigt for mig. Jag vill gérna vara
med.

Det hade sjélvklart underldttat ALLT ... oro och
rddsla, undvikit operationer och SCT! Klart att
féredra en engdngsbehandling!

Férmodligen mycket positiv, men behov av rejdl

information. Med tanke pa fragorna i detta
formuldr kénner jag mig mycket oinformerad.

novus.se

Jag har bara blivit behandlat en gdng (i 2015) och da var
CAR-T inte tillgénglig (i Sverige). Min “traditionella”
behandling var tuff men lyckad - jag har (dnnu) inte fatt
ndgot aterfall.

Om det dr béittre en autolog transplantation skulle jag
tacka ja

Jag férstar inte riktigt vad det skulle innebédra. Men
principiellt ér jag hur som helst positiv till méjligheten.

Vet inte, om jag har forstdtt rdtt sa blev inte denna
behandling godkdnd i Sverige férrdn 2019. Jag fick min
diagnos och behandling 2018. Men jag har genomgatt
transplantation av mina egna vita blodkropps stamceller.

Avgorande livsférdndring

BAS: Totalt (n=244)

] IOVUS



Novus slutsatser och reflektioner
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Patientresan myelom

HUR BESKED DIAGNOS

Personligt bes6k pa
sjukhusklinik 66%
Personligt besék
primarvarden 10%
Via telefon 14%

PABORJAT BEHANDLING FRAMSTA BEHANDLINGAR

(Bas: behandlade)

Ja, totalt 88%
Forsta linjen 36%
Andra linjen eller fler 52%

Kortison 79%
Cytostatika/Kemoterapi/Cellgifter 72%
Stamcellstransplantation med egna celler 70%
Immunmodulerande behandling 69%

© Novus 2022. All rights reserved. novus.se

ANALYSER
”\/et att analys
gjorts”

Molekyldr 18%
MRD-analys 24%

Kvinnor 55% Aldersspann 40-89 &r
Miin 45% Yngre an 70 ar 57%
70 ar eller dldre 43%

ERBJUDITS MOJLIGHET
ATT DELTA | KLINISK
STUDIE MED NYA
BEHANDLINGS-
MOJLIGHETER

Ja 15%

NOJDHET VARD

PA SJUKHUS
(Bas: behandlade)

No6jd 88%
Missnojd 2%
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Slutsatser och reflektioner (1:2)

> Overlag ir de flesta personerna med diagnos myelom néjda med sjukvarden. Det &r ett kvitto pa att manga delar fungerar bra idag. Samtidigt
finns det forstas omraden som kan forbattras ytterligare, dar resultaten visar pa att patienterna endast delvis kdnner sig val informerade och
delaktiga i sin behandling. Blodcancerférbundet spelar en viktig roll fér att fylla informationsluckorna och komplettera stédet till gruppen.

> Majoriteten har fatt sin diagnos relativt snabbt och beskedet har givits personligen. Nara nio av tio har paborjat sin behandling.

> Informationen om sjukdom och behandling av myelom &r en utmaning — det dr komplext och manga svara begrepp. Manga vet exempelvis inte
om molekylar eller MRD-analys gjorts. | bérjan av sjukdomen ar osdkerheten naturligt nog stérre dn for de som genomgatt flera linjers behandling.
Efter det chockartade diagnosbeskedet finns flera tankar om hur informationen fran sjukvarden skulle kunna forbattras; ett mer anpassat
patientsprak, att dela upp informationen eller att fa mer information samt kontinuerlig kontakt med vardpersonal &r nagra saker som namns. Det
ar tydligt att det ar individuellt hur man helst vill fa information och att det stéller stora krav pa ldkarna att forséka kanna av patientens behov.

> | samband med den senaste behandlingen saknar en femtedel information om biverkningar. Detta trots att nastan alla har upplevt olika slags
biverkningar eller komplikationer och 6ver hilften uppskattar besvaren till grad 2 eller hogre. | stort sett samtliga som ber sjukvarden om hjalp att
hantera biverkningar far det ocksa, samtidigt som relativt manga anser att de endast fick hjalp till viss del. Dessutom skulle nagot fler med lagre
grad av biverkningar sannolikt kunna bli hjalpta om de tog upp sina besvar med sjukvarden. Har kan man fundera pa varfor de inte bett om stod —
kande de att de klarade av situationen sjalva eller hade de ingen kontaktperson?

> Vid den senaste behandlingen saknar dven ungefir en femtedel information om alternativa behandlingar. Manga namner att endast en
behandlingstyp erbjéds och att det ar svart att fraga/veta om ndgot man inte har nagon kdnnedom om (dvs olika behandlingsmetoder). Flera
uttrycker att de 4nda ar ndjda med sina behandlingar och kdanner en stor tillit till Iikare, men det finns ocksa en 6nskan om att fler
behandlingsmetoder skulle ha redovisats.
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Slutsatser och reflektioner (2:2)

> Fler skulle foredra att forlagga behandlingen i hemmet &n pa sjukhus, om det fanns méjlighet att vélja. Personer som har erfarenhet av tva eller
fler linjers behandling och som inte har haft en lagre sammanhallen sjukhusvistelse &r i hogre grad positiva till behandling i hemmet.

> Blodcancerforbundet dr den framsta informationskallan om nya behandlingsméjligheter sdsom CAR-T. Varden hamnar forst pa tredje plats, efter
egna sokningar pa webben. Over hilften av medlemmarna med myelom har hort talas om CAR-T och/eller bispecifika antikroppar. Bland de 6ppna
svaren ser vi att manga ar positiva till en potentiell engangsbehandling som till exempel CAR-T och att mer information behévs. Ingen av
respondenterna har behandlats med CAR-T inom ramen for en klinisk studie.

> Betydligt fler &r intresserade av att delta i en klinisk studie jamfort med de 15% som erbjudits en sddan méjlighet. Nara atta av tio kan tanka sig
att inga i en klinisk studie kring nya behandlingsmajligheter mot myelom och hér kan det finnas ett behov av information hos medlemmarna om
hur studier kan ga till samt stod i dialogen med sjukvarden att patienterna i hégre grad 6nskar fa chans att delta.

> Undersékningen visar pa skillnader i upplevelse av och kunskap om behandlingen beroende pa alder. Patienter som &r 70 eller &ldre tycks beh6va
mer stod, information och paminnelser géllande deras behandling av myelom, jamfért med den yngre gruppen. De aldre har t ex i lagre grad
kdannedom om gjorda analyser och nya behandlingsmojligheter samtidigt som farre upplever att de diskuterat malsattning och biverkningar.

> Overlag ser resultaten likartade ut fér man och kvinnor vilket &r positivt ur ett genusperspektiv. Bland de medlemmar som svarat pa
undersdkningen &r det dock fler kvinnor som ar yngre an 70 ar och fler man som &r 70 ar eller dldre. Aterspeglas denna fordelning bland
myelompatienter totalt sett i Sverige? Och vad ligger i sa fall bakom, har upptdckten av myelom forbattrats bland kvinnor de senaste aren eller
finns det ett samband mellan kén och tidigare debut av sjukdomen alternativt langre 6verlevnad?

© Novus 2022. All rights reserved. novus.se - .Il()VlJS



Om Novus undersokningar

44 © Novus 2022. All rights reserved. novus.se ::Il()VlJS



Publiceringsregler

Novus varumarke ar en garant for att en
undersokning har gatt ratt till och att slutsatserna
kring densamma ar korrekta utifran malet med
undersokningen.

- [1OVUS

Enligt internationella branschregler (ESOMAR) dr Novus som
undersodkningsforetag ansvariga for att vara undersékningar tolkas ratt
vid forsta publicering.

ESOMAR?#

For att sékerstéalla att vara undersékningar presenteras pa ett korrekt
satt ber vi alltid att fa se den text som skrivs med syfte att publiceras
dar Novus undersdkningar omnamns.

Novus forbehaller sig ratten att korrigera felaktiga siffror och tolkningar
som har publicerats.
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Vi pa Novus alskar fragor

Kontakter pa Novus

Konsult Projektledare
Cecilia Dahlheim Nora Amanda Doma

Mobil: 0709 957 013 Mobil: 0700 133 494
E-post: cecilia.dahlheim@novus.se E-post: nora.doma@novus.se
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