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Bakgrund & genomforande

BAKGRUND

Undersokningen har genomforts av Novus pa
uppdrag av Blodcancerférbundet och Roche.
Syftet med undersokningen ar att kartlagga
erfarenheten av olika behandlingar och framfor
allt installningen till nya kontra etablerade
lakemedel.

MALGRUPP

Drabbade av blodcancer/annan malign
blodsjukdom och anhériga medlemmar i
Blodcancerférbundet.

FELMARGINAL

Vid 1100 intervjuer:

Vid utfall 20/80: +/- 2,7%
Vid utfall 50/50: +/- 3,0%
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GENOMFORANDE

Deltagar-
frekvens:

46%

Undersokningen ar genomford via webbintervjuer.
Blodcancerforbundet forsag Novus med urvalet
bestaende av medlemmar som registrerat e-
postadress. Novus gjorde ett utskick till hela
urvalet som Blodcancerférbundet tillhandahdll.
Innan vi skickade ut undersékningen till hela

urvalet gjordes ett testutskick som fick bra respons.

En paminnelse gjordes under faltperioden. Det
finns inget som tyder pa att bortfallet skulle
snedvrida resultatet, utan undersdkningen ar
representativ for malgruppen.

73 personer bland dem som borjade besvara

undersokningen exkluderades, da de inte tillh6rde
malgruppen for undersokningen.

WWWwW.novus.se

RESULTAT

Resultatet for medlemmarna levereras i en
diagramrapport. Tva fragor i undersokningen hade
for lag bas for att presenteras, fragorna var:
“Varfér dr du negativt instdlld till kliniska studier
som del av en behandling?” (6 ip) och ”“Varfér dér du
negativ till nya likemedel? (4 ip). Undersékningens
resultat visar medlemmarnas asikter och ar saledes
inte ett generellt resultat for alla som ingar i
malgruppen drabbade av blodcancer eller annan
malign blodsjukdom. Hade vi haft kunskap om att
asikterna inte skiljer sig mellan medlemmar och
icke-medlemmar i dessa fragor, hade vi kunnat dra
slutsatser for samtliga pa det satt vi kan i en
slumpmdssig urvalsundersokning.

Markerade signifikanta skillnader i rapporten ar
jamfort med totalen (alder, kén, typ av behandling,
lokalforening, tidpunkt for diagnos, instéllning till
kliniska studier, fatt information om kliniska
studier, deltagit i kliniska studier, installning till nya
lakemedel, viktighet tillgang till nya lakemedel).
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Profil
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Profil respondenter

FRAGA: Ar du... FRAGA: Ar du... FRAGA: Hur gammal &r du?
Yngre an 30 ar
61 %
. Kvinna 30-39 ar
Kvinna 62 %
72 % i
40-49 ar
(]
Man 38 % Man 28 9% 60-69 ar 33 %
0 70-79 ar 32%
0% 80 ar eller aldre
(]
Annat alternativ | 0 % Annat alternativ 0% Vet inte/vill inte svara
(]
0% -59 ar 29 %
(]
Vill inte uppge | 0 % Vill inte uppge 0% ™ brabbad 60-69 ar 33 %
o o
Narstaende 70+ar 38 %

BAS: Samtliga (n=1156)
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[ X ) [ ]
Lo ka Ifo re n I ng Blodcancerforeningen i Stockholms Ian (tillhrande ldn: Stockholm) _ 32%
Blodsjukas férening i sodra sjukvardsregionen (tillhérande lan: Skane, - 13‘y
(]

Kronoberg och Blekinge)

Blodcancerforeningen Vastsverige (tillhdrande lan: Vastra Gotaland ®
(Vastra)) - 13%

Blodcancerféreningen i Uppsala sjukvardsregion (tillhérande lan: - 9%
Uppsala, Dalarna, Gavleborg och Vastmanland) ®

Blodcancerféreningen i sydostra sjukvardsregionen (tillhérande lan:
ke i B 3%
Ostergotland, Jonkoping och Kalmar)

Blodcancerféreningen i Orebroregionen (tillhérande lan: Varmland,
! : B %
Orebro och Sédermanland)

Blodcancerforeningen Skaraborg (tillhorande lan: Vastra Gotaland I 4%
(Gstra)) Y

FRAGA: Vilken lokalférening inom
Blodcancerforbundet tillhor du?

Blodcancerforeningen i Halland (tillhorande Ian: Halland) I 4%

Blodsjukas férening vid NUS (tillhérande ldn: Vasterbotten) I 3%

Blodsjukas férening i Vasternorrland (tillhérande lan: Vasternorrland I 3%
(Sodra)) ©

Blodcancerféreningen i Norrbotten (tillhérande lan: Norrbotten) I 2%

Blodcancerféreningen i Ornskéldsvik (tillhérande lan: Vasternorrland I 1%
(Norra)) ©

Blodcancerféreningen i Jamtland/Harjedalen (tillhérande lan: | 1%
Jamtland) g

Blodcancerféreningen Gotland (tillhérande lidn: Gotland) | 1%

Vet inte/vill inte svara | 1%
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Sammanfattning
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Kort
sammanfattning
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Erfarenheter av sjukdom och behandlingar

* Bland dem som &r eller har varit drabbade av sjukdom svarar en majoritet att de har erfarenhet av
behandling (87%). Den vanligaste typen av behandling ar kemoterapi eller cellgifter (66%) foljt av
stamcellstransplantation (41%).

* Bland dem som ar ndrstaende har majoriteten erfarenhet av att deras insjuknade narstaende fatt
behandling (91%).

* Bland dem som &r eller har varit drabbade instammer tva av tre i att de har fatt vara delaktiga i beslut
rérande sin behandling (66%). En av fyra instammer inte i att de har fatt information om olika
behandlingsmajligheter (24%).

* Bland de nérstaende instammer en av fyra i att de inte har fatt vara delaktiga i beslut rérande sina
sjuka narstdendes behandling (24%). Nastan fyra av tio instdmmer med att det finns en
anhdorigkontakt inom varden som de kan vanda sig till (38%).

* Bland de drabbade och narstaende som inte instammer med att de har fatt information om olika
behandlingsmojligheter uppger framst att de har saknat information om férvantad effekt och
biverkningar (42%).

* Bland de drabbade som inte instimmer med att de fatt vara delaktiga i beslut rérande sin behandling
anser flest att de saknade att fa alla behandlingsalternativ presenterade (54%).

* Bland de nédrstaende som inte instammer med att de fatt vara delaktiga i beslut rérande sina
narstaendes behandling saknade de framst att fa veta mer om resultat fran kliniska studier gallande
tankbara behandlingar.

Kliniska studier och nya behandlingar

* Dryga atta av tio av de drabbade medlemmarna ar positivt installda till att delta i kliniska studier
(83%) . De ar framst positiva till kliniska studier for att det bidrar till utveckling av nya behandlingar
och ldkemedel, driva forskningen framat, ge en battre livskvalité och hjélpa andra.

* Tre av tio bland de drabbade har fatt information om nagon klinisk studie i samband med behandling
(30%). En av fem har deltagit i en klinisk studie som en del av sin behandling (21%).
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Etablerade och nya behandlingar

Ko rt * De allra flesta av era medlemmar har en positiv installning gentemot ny ldkemedel (87%).

* De som ar positiva till nya lakemedel anser framst att dessa lakemedel bidrar till utvecklingen av

f c nya behandlingsmetoder (88%).

samman attn ! ng * Tre av fyra bland dem som ar drabbade eller har varit vill behandlas med bade etablerade och
nya lakemedel (76%). Lika stor andel bland de narstaende vill att deras anhérigas sjukdom ska
behandlas med bade etablerade och nya ldkemedel (75%).

* Majoriteten av de drabbade vill behandlas enligt bade sedan tidigare etablerad forskning och
enligt de senaste forskningsrénen (82%).

* Nastan alla vill att deras narstaende ska behandlas enligt bade sedan tidigare etablerad forskning
och enligt de senaste forskningsronen (89%).

* Dryga sju av tio av de drabbade vill ha en balans mellan minimal negativ paverkan pa
livskvaliteten och maximal effekt pa sjukdomen (72%). En nagot storre andel bland de
ndrstaende vill ha en balans mellan minimal negativ paverkan pa deras narstaendes livskvalitet
och maximal effekt pa sjukdomen (83%).

* Nastan alla medlemmar anser att det ar viktigt att de som drabbats far tillgang till nya ldkemedel
(96%).

Blodcancerforbundet
* Medlemmarna tycker framst att forbundet ska dgna sig at fragan: ”6kad blodcancerforskning och
mojligheten att delta i kliniska studier”.
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Resultat
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Malgruppen for undersékningen

FRAGA: Ar du narstaende eller har du sjilv drabbats av ndgon form av blodcancer eller annan malign blodsjukdom?

Ja, jag dr/har varit drabbad av blodcancer eller annan 82% Drabbad av
malign blodsjukdom ° blodcancer eller
annan malign
blodsjukdom:
0,
Ja, jag ar bade narstdende och drabbad I 3% 85%

Ja, jag ar narstaende till ndgon som drabbats av 15%
blodcancer eller annan malign blodsjukdom °
Jag ar medlem, utan att vara narstaende eller drabbad 0%

Ingetavdetta | 0%

BAS: Totalt (n=1156)
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Erfarenheter av sjukdom och behandlingar
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Bland dem som ar/har varit drabbade:

Tidpunkt for diagnos

FRAGA: Hur lange sedan var det du fick din diagnos?

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

BAS: Ar/har varit drabbad av blodcancer eller annan malign blodsjukdom (n=984)

12 © Novus 2020. All rights reserved.

WWW.Nnovus.se

] IOVUS



Bland dem som ar/har varit
drabbade:

Form av cancer

FRAGA: Vilken form av blodcancer eller
malign blodsjukdom har du drabbats av?

Flera svar méjliga.
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Myelom
Kronisk Lymfatisk Leukemi (KLL) & Harcellsleukemi
Kronisk Myeloisk Leukemi (KML)
Akut Myeloisk Leukemi (AML)
Polycytemia Vera (PCV)
Essentiell Trombocytemi (ET)
Lagmaligna lymfom
Myelodysplastiska syndrom (MDS)
Waldenstréms Makroglobulinemi
Hogmaligna lymfom
Hodgkins lymfom
Myelofibros (MF)
Akut Lymfatisk Leukemi (ALL)
Mantelcellslymfom
T-cellslymfom
Aplastisk Anemi
Talassemi
Annan diagnos:

Vet inte/vill inte svara

BAS: Ar/har varit drabbad av blodcancer eller annan malign blodsjukdom (n=984)
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15%

8%
7%
7%
6%
4%

4%
4%
4%
3%
3%
2%
1%

1%
0%

0%

. 9%

0%

Exempel pa namnt under annan
diagnos*:
. Forstadium Waldenstroms
makroglobulinemi
Diffust storcelligt B-
cellslymfom
Myelom med lymfom
Non hodgkins lymfom

*Samtliga 6ppna svar finns i den bifogade filen.
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Bland dem som &r/har varit drabbade:

Majoriteten av de svarande har erfarenhet av behandling

FRAGA: Har du erfarenhet av behandling mot blodcancer/annan malign blodsjukdom (nu eller tidigare)?

Ja, jag far behandling just nu

Ja, jag har tidigare fatt behandling, men den &r avslutad nu

Ja, jag har fatt behandling tidigare och ar under behandling nu

Nej, jag har inte fatt behandling hittills

Vet inte/vill inte svara

30%

U

-
m-

0%

41%

Erfarenhet
av
behandling:

87%

BAS: Ar/har varit drabbad av blodcancer eller annan malign blodsjukdom (n=984)

© Novus 2020. All rights reserved.
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Bland dem som ar/har varit
drabbade:

Typ av
behandling

FRAGA: Vilken typ av behandling har
du erfarenhet av (nu eller tidigare)?
Flera svar méjliga.

15 © Novus 2020. All rights reserved.

Kemoterapi/cellgifter

66%
Stamcellstransplantation
Antikroppsbehandling
Profylaktisk behandling (t ex
antibiotika, antivirala
lakemedel)
Stralbehandling

CAR-T eller annan cellterapi

Annan behandling

Oséaker

5%

1%

Vet inte/vill inte svara

BAS: Ar/har varit drabbad av blodcancer eller annan malign blodsjukdom och
erfarenhet av behandling (n=858)

WWW.Nnovus.se

Signifikanta skillnader

Foljande undergrupp svarari hogre grad
foljande:

Stamcellstransplantation (41%)
* 60-69-aringar (53%)

FRAGA: Vilken annan typ av behandling har
du erfarenhet av? Oppen frdga, ett urval av
mest frekvent ndmnda typer av
behandlingar - alla dppna svar finns i den
bifogade dppna svarsfilen*.

Trombyl
Blodtappning
Revlimid
Interferon
Tabletter
Sprutor
Pegasys
Hydrea
Mabthera
Tasigna
Glivec

*Samtliga 6ppna svar finns i den bifogade filen.
BAS: Erfarenhet av annan behandling (n=162)
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Bland de narstaende:

Majoriteten har erfarenhet av att den narstaende behandlas/behandlats

FRAGA: Har din narstaende som drabbats av blodcancer/annan malign blodsjukdom erfarenhet av behandling (nu eller tidigare)?

Ja, min narstaende far behandling just nu

19%

1

Erfarenhet
av
behandling:

91%

Ja, min narstaende har tidigare fatt behandling, men den &r avslutad nu

Ja, min narstaende har fatt behandling tidigare och ar under behandling nu - 21%

Nej, min narstaende har inte fatt behandling hittills I 5%

51%

Vet inte/vill inte svara 5%

BAS: Ar nirstaende till ndgon som &r drabbad av blodcancer eller annan malign blodsjukdom (n=172)
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Bland dem som ar/har varit drabbade:

Pastaenden om behandling ,,

FRAGA: | vilken utstrackning instimmer du med foljande pastaenden om din behandling? Instimmer inte
(andel 5+4) (andel 1+2)

20% 16% 7% I% 66 %
b .4% -

8%

Jag har fatt vara delaktig i beslut rérande min behandling

Jag har fatt information om olika behandlingsméjligheter

Jag har givit férslag pa en behandling/flera behandlingar 7% 8% 7%

W 5. Instammer helt 4 3 2 1. Instdmmer inte alls Vet €j
BAS: Ar/har varit drabbad av blodcancer eller annan malign blodsjukdom och har erfarenhet av behandling (n=858)
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Bland dem som &dr/har varit drabbade:

Signifikanser tillhorande
pastaenden om behandling

FRAGA: | vilken utstrackning instimmer du med féljande pastaenden om din
behandling?

Instammer

Instammer inte
(andel 5+4) (andel 1+2)

Jag har fatt vara delaktig i 66 %
beslut rérande min behandling

Jag har fatt information om
olika behandlingsméjligheter

Jag har givit forslag pa en
behandling/flera behandlingar

WWWwW.novus.se

Signifikanta skillnader
Foljande undergrupper svarar i hogre grad:

Jag har fatt information om olika
behandlingsmdjligheter

Jag har fatt vara delaktig i beslut
rérande min behandling

Instimmer (66%)

Instimmer (55%)

*  Man (72%) *  Man (60%)

* Har erfarenhet av * Har erfarenhet av
stamcellstransplantation (71%) stamcellstransplantation (61%)

* Har fatt information om kliniska * Har fatt information om kliniska

studier (80%) studier (71%)
* Har deltagit i en klinisk studie (77%) * Har deltagit i kliniska studier (66%)
Instammer inte (16%) Instimmer inte (24%)

* Har erfarenhet e Fatt sin diagnos for 1-3 ar sedan
antikroppsbehandling (22%) (29%)

] IOVUS
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Bland de narstaende:

Pastaenden om behandling

Instammer
FRAGA: | vilken utstrackning instimmer du med féljande pastaenden om din nérstaendes behandling? Instimmer inte
(andel 5+4) (andel 1+2)

Vi har fatt vara delaktiga i beslut rérande min narstaendes behandling

20 % 13% 10% l% 58 %
25 % 16 % 4‘7.8% 57 %
8% 6%- 26 % 38 %
8% 9% 8%- 19 % 29 %

W 5. Instimmer helt 4 3 2 M 1. Instdmmer inte alls Vet ej
BAS: Ar nirstaende till ndgon som &ar drabbad av blodcancer eller annan malign blodsjukdom och den nirstdende har erfarenhet av behandling (n=156)

Vi har fatt information om olika behandlingsmajligheter

Det finns en anhorigkontakt inom varden som jag kan vanda mig till

Vi har givit férslag pa en behandling/flera behandlingar

© Novus 2020. All rights reserved. WWW.novus.se - .Il()Vng



Bland dem som &r/har varit drabbade och

narstaende som inte instammer med att de Information om férvantad effekt och - 42%
har fatt information om olika biverkningar
behandlingsmaojligheter:
Drygt fyra av tlo sa knade Hela behandlir;g:r[:‘)qlanen i skriftlig - 37%
information om forvantad

. N Information om egenvard (t ex kost
effekt och biverkningar s - 30%

Exempel pa citat under annat

FRAGA: Du angav att du inte instimmer med att du/ni har fatt Inf N in/mi namligen*:
information om olika behandlingsmajligheter. Vilken ntormation om min/min 20% ”Saknar information angdende

narstaendes behandlingsprognos et e A e e

passar just mig. Ingen
valmajlighet. Sjukvard enligt
tabell och utan bedémning av
17% mig som patient.” - Drabbad
”Jag informerades om vilken

behandling jag skulle fa - inga
alternativ.” - Drabbad

information ar det du/ni saknar/har saknat? Flera svar méjliga.

Annat namligen:

Signifikanta skillnader mot totalen

Féljande undergrupp svarar i hégre grad féljande: Vet inte/vill inte svara

16%

Information om férvantad effekt och biverkningar
(42%)
e Kvinna (47%)
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Bland dem som &dr/har varit drabbade och som

. q n o . . Jag skulle vilja/hade velat fa alla behandli Iternati
inte instimmer med att de fatt vara delaktiga i e s - 54%
beslut rorande sin behandling:

Jag skulle vilja/hade velat fa veta mer om resultat fran
FIeSt a nser att de Sku I Ie kliniska studier gallande olika tankbara behandlingar. - 35%

ege o
vilja/velat fa alla
Jag skulle vilja/hade velat vara delaktig i beslut om lampliga 2 5
° ° . . . 7% Exempel pa citat under

beha ndllngsalternatlv tidpunkter for behandling. I > annat namligen*:

”"Mer heltackande

p rese nte ra d e Jag skulle vilja/hade velat behandlas med den redogérelse av

behandling/de behandlingar jag féreslagit men nekats till 3% nackdelar av Hydrea.”
| foljd av annat skal ”Jag var sa sjuk och
o . L R hade aldrig sjalv kunnat
FRAGA: Du angav att du inte instimmer med att du har fatt vara Jag skulle vilja/hade velat behandlas med den vara delak%igji beslut
delaktig i beslut rérande din behandling. P3 vilket satt hade du behal.wdling/de be:handlingarjag ft‘)resla?git men nekats till 2% e min
velat vara mer delaktig i beslut om din behandling? foljd av att nationella rekommendationer saknas for behandling. Likarna
Flera svar méjliga. behandlingen visste bdst vad jag
behovde i den mycket
L allvarliga situation jag
Annat namligen: 17% befann mig d3.”
”Jag hade ingen
Inga signifikanta avvikelser. anledning att vara

delaktig nar det begav
Vet inte/vill inte svara 17% sig.”
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Bland dem som inte instammer med att de
fatt vara delaktiga i beslut rérande sin
narstaendes behandling:

Skulle framst
vilja/hade velat fa veta
mer om resultat fran
kliniska studier
gallande tankbara
behandlingar

FRAGA: Du angav att du inte instimmer med att ni har fatt
vara delaktiga i beslut rérande din narstaendes behandling.
Pa vilket satt hade ni velat vara mer delaktiga i beslut om din
narstaendes behandling?

Flera svar méjliga.

22 © Novus 2020. All rights reserved.
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Denna fraga har for liten bas for att kunna redovisas med ett
diagram. Det vi ser i svarsmonstret ar att den storsta andelen
svarar att: vi skulle vilja/hade velat fG veta mer om resultat frén
kliniska studier gdllande tidnkbara behandlingar (fyra av tio) foljt
av vi skulle vilja/hade velat fa alla behandlingsalternativ

presenterade (en av tre) och under det 6ppna svarsalternativet
annat namligen (tre av tio) finner vi exempel pa citat som dessa: ”
Vi har inte presenterats alternativ, men dr néjda med de beslut
som tagits av ldkaren” och ”“Litar pad ldkarens kompetens att
féresla ldmpligaste behandling och énskar inte mer delaktighet i
detta”. Alla 6ppna svar aterfinns i den bifogade filen.

BAS: Har svarat att de inte instammer med att de har fatt vara delaktiga i beslut rérande sin narstaendes behandling

(n=")
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Kliniska studier och nya behandlingar
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Drygt atta av tio ar
positivt installda till
att patienter med
blodcancer eller
annan malign
blodsjukdom kan
delta i kliniska
studier

FRAGA: Vilken &r din instalining till att
patienter med blodcancer eller annan malign
blodsjukdom kan delta i kliniska studier som
del av sin behandling?

24 © Novus 2020. All rights reserved.

5. Mycket positiv - 62%
|
4. Ganska positiv . 21%

3. Varken eller I 10%

2. Ganska negativ | 0%

1. Mycket negativ | 0%

Vet inte/vill inte svara 6%

BAS: Totalt (n=1156)

WWW.Nnovus.se

Signifikanta skillnader

Foljande undergrupper svarar i hogre grad
foljande:

Mycket positiv (62%)
Man (68%)
Tillhérande Blodcancerféreningen i Uppsala
sjukvardsregion (77%)
Har erfarenhet av stamcellstransplantation
(69%)

] IOVUS



Anledningar till den positiva Urval av citat*

attityden gentemot kliniska ;f;};‘f;j“"”afd Utveckla nya
studier som en del av en behandlingar.” behandlingar/lakemedel
behandling - Drabbad

“Viktigt med studier fér att
utveckla nya behandlingar och
testa nya likemedel.” - Drabbad

FRAGA: Varfor ar du positivt installd till kliniska

studier som del av en behandling?
“Viktigt att studier leder fram till nya rén och

behandlingar. DG myelom som jag drabbades
av inte har ndgot bot dr det extra viktigt for
mig med kliniska studier som kan leda fram
till ett bot.” - Drabbad

“Jag har sjdlv deltagit och med facit i hand gav det mig bdttre
prognos. Men det var en chansning. Jag hade uppskattat om jag inte
behévt fatta beslutet att delta sjélv. Jag hade ingen aning om vad jag
valde mellan. Jag ville bara leva.” - Drabbad
“Mbéjligheten att det sG smdningom
ska komma fram behandling som
medfér ett bra liv med bdde
livskvalitet och férhoppningar att bli
friskférklarad.” - Drabbad

“Hjélpa andra.”
- Néirstdende

Hjalpa andra

BAS: Ar ganska eller mycket positivt instélld till kliniska
studier som del av en behandling (n=960) *Samtliga 6ppna svar finns i den bifogade filen.
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Bland dem som ar/har varit drabbade:

Tre av tio har fatt
information om nagon
klinisk studie i samband
med behandling

FRAGA: Har du fatt information om nagon klinisk studie i
samband med att du har behandlats mot blodcancer eller annan
malign blodsjukdom?

Signifikanta skillnader mot totalen
Féljande undergrupper svarar i hégre grad féljande:

Ja (30%)

* Tillhérande Blodcancerforeningen i Stockholms lan (35%)
* Fatt sin diagnos for mer an 10 ar sedan (40%)

* Erfarenhet av antikroppsbehandling (36%)

* Erfarenhet av stamcellstransplantation (40%)

Nej (65%)

* Fatt sin diagnos for 1-3 ar sedan (75%)
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M Ja

B Nej

Vet inte/vill inte svara

BAS: Ar/har varit drabbad av blodcancer eller annan malign blodsjukdom och har erfarenhet av behandling (n=858)
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Bland dem som ar/har varit drabbade:

En av fem har deltagit i
en klinisk studie som en
del av sin behandling

FRAGA: Har du deltagit i nagon klinisk studie som del av din
behandling mot blodcancer eller annan malign blodsjukdom?

Signifikanta skillnader mot totalen

Féljande undergrupper svarar i hégre grad féljande:
Ja (21%)

* Fick sin diagnos for mer &n 10 ar sedan (34%)

e Har erfarenhet av stamcellstransplantation (30%)
Nej (74%)

* Fick sin diagnos for 1-3 ar sedan (80%)

mJa

H Nej

Vet inte/vill inte svara

BAS: Ar/har varit drabbad av blodcancer eller annan malign blodsjukdom och har erfarenhet av behandling (n=858)
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Etablerade och nya behandlingar
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De alira flesta har
en positiv
installning
gentemot nya
lakemedel

FRAGA: Vilken &r din 6vergripande instilining
till nya lakemedel? Med nya ldakemedel menar
vi preparat som introducerats under de
senaste fem aren.
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5. Mycket positiv 59%

- 87%

4. Ganska positiv . 28%

3. Varken eller I 7%
2. Ganska negativ | 0%

1. Mycket negativ | 0%

Vet inte/vill inte svara 5%

BAS: Totalt (n=1156)

WWW.Nnovus.se

Signifikanta skillnader
Foljande undergrupper svarar i hogre grad
foljande:
Mycket positiv (59%)
Tillhérande Blodcancerféreningen i
Uppsala sjukvardsregion (70%)
Tillhérande Blodcancerféreningen i
Stockholms lén (66%)
Fick sin diagnos 4-10 ar sedan (65%)
Har erfarenhet av kemoterapi/cellgifter
(65%)
Har erfarenhet av antikroppsbehandling
(70%)
Har erfarenhet av
stamcellstransplantation (71%)

Har erfarenhet av profylaktisk
behandling (69%)

Ar positivt installd till kliniska studier
(65%)
Har fatt information om kliniska studier
(69%)
Har deltagit i en klinisk studie (68%)
Ganska positiv (28%)
* Narstaende (35%)




Bland dem som ar positiva till nya lakemedel: Signifikanta skillnader

Nya lakemedel bidrar till utvecklingen av e e

foljande:
nya behandlingsmetoder Har god effekt (39%)

Man (47%)
59 ar eller yngre (47%)

FRAGA: Varfor ar du positiv till nya lskemedel? Flera svar méjliga.
Har erfarenhet av kemoterapi/cellgifter (44%)

) ) ) Har erfarenhet av antikroppsbehandling (58%)
~bidrar till utyeckllngen avnya 88% Har erfarenhet av stamcellstransplantation
behandlingsmetoder (45%)
()

* Erfarenhet av annan behandling (48%)

Ger fa biverkningar (21%)
...har god effekt 9
8 _ 39% *  Man (26%)

* 59 areller yngre (29%)

...ger fa biverkningar - 21% Exempel pa citat under annat namligen*:

”Kan kanske lyfta Sverige till en normal niva
och inte leva i u-landsmetoder.” - Drabbad

Annat namligen: man far battre och battre ldkemedel.”

“Forhoppningsvis gar forskningen framat och
3%
- Ndrstaende

”| alla fall ofta har de haft battre effekt och /
eller mindre biverkningar.” - Drabbad

Vet inte/vill inte svara 1%

P " T
*Samtliga 6ppna svar finns i den bifogade filen. Béttre Gverlevnad” - Nérstiende

BAS: Ar ganska/mycket positiv till nya likemedel (n=1011)
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Bland dem som &r/har varit drabbade:

Tre av fy ra Vi I I be h a n d Ia S Jag vill beh;:hdLa;anlwéektirt;éeddee:etabIerade —
med bade etablerade
och nya Ia ke m ed el Jag vill bara behandlas med etablerade I 6%

lakemedel

FRAGA: Om du tanker dig att det finns bade etablerade och nya

lakemedel for just din diagnos, hur skulle du vilja att din sjukdom

Jag vill bara behandlas med nya o
behandlades? lskemedel I 5%

Ingen uppfattning I 9%

Signifikanta skillnader mot totalen
Vet inte/vill inte svara I 3%

Féljande undergrupp svarar i hégre grad féljande:

Jag vill behandlas med bade etablerade och nya
ladkemedel (76%)

* Har en positiv installning till nya lakemedel (82%) ) _ _ _
BAS: Ar/har varit drabbad av blodcancer eller annan malign blodsjukdom (n=984)
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Bland de narstaende:

Tre av fyra vill att deras
narstaende ska behandlas
med bade etablerade och
nya lakemedel

FRAGA: Om du tinker dig att det finns bade etablerade och nya
lakemedel for just din narstaendes diagnos, hur skulle du vilja att
din nérstaendes sjukdom behandlades?

Inga signifikanta avvikelser.

Jag vill att min narstdende
behandlas med bade etablerade 75%
och nya lakemedel

Jag vill att min narstdende bara
behandlas med etablerade 6%

lakemedel

Jag vill att min narstaende bara
behandlas med nya ldkemedel

Vet inte/vill inte svara

Ingen uppfattning I 9%

BAS: Ar nirstdende till ndgon som ar drabbad av blodcancer eller annan malign blodsjukdom (n=172)

© Novus 2020. All rights reserved.

WWW.Nnovus.se : :Il( )VIJS



Bland dem som &r/har varit drabbade:

Majoriteten vill behandlas
enligt bade sedan tidigare
etablerad forskning och enligt
de senaste forskningsronen

FRAGA: Om du tinker dig att du star infér en behandling av din
sjukdom, hur skulle du vilja behandlas kopplat till forskningen?

Inga signifikanta avvikelser.

Jag vill behandlas enligt bédde sedan
tidigare etablerad forskning och enligt
de senaste forskningsronen

Jag vill bara behandlas enligt de senaste
forskningsrénen

Jag vill bara behandlas enligt sedan
tidigare etablerad forskning

I s

2%

Ingen uppfattning I 6%

Vet inte/vill inte svara

1%

BAS: Ar/har varit drabbad av blodcancer eller annan malign blodsjukdom (n=984)
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Bland de narstaende:
.o ° ag vill att min narstdende behandlas enli

Nastan a"a VI" att deras ;5ie sedtatn tidigaretetablerad forskning 05:1 _ 89%
. ° enligt de senaste forskningsrénen

narstaende ska behandlas

enligt béde sedan tidigare Jag vill att min narstaende bara behandlas

- . enligt de senaste forskningsrénen 5%
etablerad forskning och enligt
de senaste forskningsronen

Jag vill att min narstaende bara behandlas 1%
. . i enligt sedan tidigare etablerad forskning °
FRAGA: Om du tanker dig att din narstaende star infor en
behandling av sin sjukdom, hur skulle du vilja att din narstaende
behandlas kopplat till forskningen?
Ingen uppfattning 2%

Inga signifikanta avvikelser.

Vet inte/vill inte svara | 3%

BAS: Ar nirstdende till ndgon som &r drabbad av blodcancer eller annan malign blodsjukdom (n=172)
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Bland dem som &r/har varit drabbade:

Drygt sju av tio vill ha en balans
mellan minimal negativ
paverkan pa livskvaliteten och
maximal effekt pa sjukdomen

FRAGA: Om du tinker dig att du star infér en behandling av blodcancer
eller annan malign blodsjukdom, hur skulle du prioritera mellan
livskvalitet och effekt?

Signifikanta skillnader mot totalen

Féljande undergrupper svarar i hégre grad féljande:

Jag vill ha en balans mellan minimal negativ paverkan pa min livskvalitet och
maximal effekt pa sjukdomen (72%)

* Har erfarenhet av annan behandling (79%)

Jag vill bara genomga behandlingar som har maximal effekt pa sjukdomen
(19%)

e 59 areller yngre (27%)

* Har erfarenhet av stamcellstransplantation (27%)
* Har erfarenhet av stralbehandling (30%)
* Har deltagit i en klinisk studie (26%)
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Jag vill ha en balans mellan minimal
negativ paverkan pa min livskvalitet och 72%
maximal effekt pa sjukdomen

Jag vill bara genomga behandlingar som
har maximal effekt pa sjukdomen

19%

Jag vill bara genomga behandlingar som
har minimal negativ paverkan pa min 4%
livskvalitet

Ingen uppfattning 3%

Vet inte/vill inte svara 2%

BAS: Ar/har varit drabbad av blodcancer eller annan malign blodsjukdom (n=984)




Jag vill ha en balans mellan minimal
negativ paverkan pa min narstaendes

Drygt 5tta av tio vi" ha en Iivskvalitetcs)jcuhkglagien:}al effekt pa
balans mellan minimal negativ

o o .o o Jag vill bara att min narstaende genomgar
paverkan pa deras narstaendes behandlingar som har maximal effekt p3
o o . sjukdomen
livskvalitet och maximal effekt
pé Sj u kdOmen Jag vill att min narstaende bara genomgar

behandlingar som har minimal negativ
paverkan pa sin livskvalitet

Bland de narstaende:

FRAGA: Om du tinker dig att din narstdende star infér en
behandling av blodcancer eller annan malign blodsjukdom, hur

skulle du prioritera mellan livskvalitet och effekt?

Ingen uppfattning 2%

Inga signifikanta avvikelser.
2%

Vet inte/vill inte svara

BAS: Ar nirstdende till ndgon som &r drabbad av blodcancer eller annan malign blodsjukdom (n=172)
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Nastan alla anser
att det ar viktigt
att de som
drabbats far
tillgang till nya
lakemedel

FRAGA: Om du tinker pa att det finns bade
etablerade och nya lakemedel f6r blodcancer
och andra maligna blodsjukdomar generellt,
hur viktigt tycker du att det ar att patienter
som dr drabbade av blodcancer eller annan
malign blodsjukdom far tillgang till nya
lakemedel som del av sin behandling?
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5. Mycket viktigt

4. Ganska viktigt 15%

3. Varken eller 1%

2. Ganska oviktigt | 0%

1. Mycket oviktigt | 0%

Vet inte/vill inte svara 2%

WWW.Nnovus.se

81%

96%

BAS: Totalt (n=1156)

Signifikanta skillnader

Foljande undergrupper svarar i hogre grad
foljande:

Mycket viktigt (81%)
* Har erfarenhet av
stamcellstransplantation (86%)

Har fatt information om kliniska studier
(87%)




Prioriterade fragor for Blodcancerforbundet —
enligt medlemmarna
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M Ed I e m ma rn a tyc ke r Okad blodcancerforskning ocg.mbjlighet att delta i kliniska

framst att forbundet ska o _
nabbare tillgang till nya livsférlangande behandlingar

ﬁgna Sig at fragan: 6kad Tillganglighet till vardkontakter (t ex tillganglighet till

59%

55%

. etablerad kontakt med patientansvarig ldkare och/el _ 36%
blodcancerforskning och kontaktsjulslStersa)
Patientinflytande pa systemniva (patientinflytande 6ver t ex
myndighetsbeslut kring tillgidnglighet av nya behandlingar - 29%

majlighEten att delta i och andra viktiga fragor)
kliniSka Studier Patientrattigheter — patientinflytande pa individniva - 19%

Flexibel sjukskrivning (ratten till sjukpenning och att kunna

kombinera arbete/behandling)

FRAGA: Vilka av nedanstaende fragor tycker du att
Blodcancerforbundet framst ska dgna sig at? Maximalt tre

. . . . . L . . Exempel pa citat
Munhalsa och ratten till s k sarskilt tandvardsbidra - 9
svarsalternativ. g 13% P —

Signifikanta skillnader mot totalen namligen*:
Féljande undergrupper svarar i hégre grad féljande: Réatten till smittskyddspenning och/el narstaendepenning 6% ”Det finns en social
(tex vid COVID-19) ° sida som det ocks3 ar

Snabbare tillgang till nya livsférlingande behandlingar (55%) viktigt att dgna sig

e 60-69-aringar (62%) Annat namligen: I 2% at.” - Drja.bb‘ad
Tillganglighet till vardkontakter (36%) “Rehabilitering efter
e 70 areller aldre (41%) avslutad behandling.”
Patientinflytande pa systemniva (29%) Vet inte/vill inte svara I 5% FRIElil

e 60-69-aringar (34%)

’

*Samtliga 6ppna svar finns i den bifogade filen. BAS: Totalt (n=1156)
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Summering och slutsatser
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Upplevelsen av delaktighet och information - instimmer

Drabbade Narstaende

66% Instarpmer me“d att de fatt var'a delaktiga 589%
i beslut rérande behandlingen

Instammer med att de fatt information
o (V)
>5% om olika behandlingsmojligheter 57%

Instammer med att de har givit forslag
(V) (V)
20% pa en behandling/flera behandlingar 29%

Instammer med att det finns en anhorig- 38%*
En morkgron ram runt 5 o = . . 0
en ruta markerar en kontakt inom varden som de kan vanda sig till
signifikant hogre andel

for malgruppen

* 26% anger att de inte vet om det finns en anhdrigkontakt inom varden.
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Upplevelsen av delaktighet och information — instéimmer inte

Drabbade Narstaende

16% Instamrf\er inte r.r.1ed att de fatt \{ara delaktiga 24Y%,
i beslut rérande behandlingen

Instammer inte med att de fatt information
o o
24% om olika behandlingsmojligheter 19%

Instammer inte med att de har givit forslag
(V) (V)
65% pa en behandling/flera behandlingar 43%

Instaimmer inte med att det finns en anhorig- 299 *
En morkgron ram runt 5 o = . . 0
en ruta markerar en kontakt inom varden som de kan vanda sig till
signifikant hogre andel

for malgruppen

* 26% anger att de inte vet om det finns en anhdrigkontakt inom varden.
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Mojligheten att delta i kliniska studier motsvarar inte den starkt
positiva attityden

30% 21%

har fatt information om har deltagit i en klinisk
nagon klinisk studie i studie som del av sin
samband med att de har behandling mot blodcancer
behandlats mot blodcancer eller annan malign
eller annan malign blodsjukdom
blodsjukdom
Drabbade 84% och néirstaende 77% Drabbade Drabbade
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Medlemmarna ar i hog grad positiva till nya lakemedel — an fler
anser att det ar viktigt att personer med blodcancer/annan malign

blodsjukdom far tillgang till nya lakemedel

87% 96%

ar positivt instadllda anser att det ar viktigt att
till nya lakemedel personer som drabbats far
tillgang till nya lakemedel
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Avvagning mellan etablerade och nya lakemedel

Drabbade Ndrstaende

o Behandling med bade o
76% etablerade och nya lakemedel 75%

Behandling endast med
o, o,
6% etablerade lakemedel 6%

Behandling endast med
0 0
>% nya lakemedel 3%

45 © Novus 2020. All rights reserved. WWwWw.novus.se : :Il()VlJS



Avvagning mellan etablerad och ny forskning

Drabbade Ndrstaende

82% Behandllng enligt bade etabler.ad fo"rsknlng 89Y%,
och enligt de senaste forskningsronen

Behandling endast enligt
V) (V)
8% de senaste forskningsronen 5%

Behandling endast enligt
V) (V)
2% etablerad forskning 1%

En morkgrén ram runt
en ruta markerar en
signifikant hogre andel
for malgruppen
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Avvagning mellan paverkan pa livskvalitet och effekt pa sjukdomen

Drabbade Ndrstaende

72% ' Balan.s mellan mlnlmal negativ p:ive.rkan pa 83Y%
livskvaliteten och maximal effekt pa sjukdomen

Behandling som har maximal
(V) (V)
19% effekt pa sjukdomen 9%

Behandling som har minimal
0 o
4% negativ paverkan pa livskvaliteten 4%
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Nyckelinsikter

= Medlemmarna upplever i hog grad att de fatt information om olika behandlingsmdjligheter och att de fatt vara
delaktiga i beslut rérande behandlingen.

= De ndrstaende anger i storre utstrackning @n de drabbade att de har givit férslag pé behandlingar.
»= Dedrabbade ir 6verrepresenterade nar det géller att uppge att de inte har givit férslag pa behandlingar.

= Medlemmarna ar patagligt positiva till méjligheten att delta i kliniska studier. Av de medlemmar som drabbats av
sjukdom har tre av tio fatt information om ndagon klinisk studie, medan endast en av fem har deltagit i en sadan
studie.

= Forbundets medlemmar har en uppenbart positiv attityd till nya Ikemedel. Vidare anser nastan samtliga medlemmar
att det ar viktigt att personer som drabbats far tillgdng till nya ldkemedel.

* Medlemmarna valjer genomgaende den gyllene medelvdgen i fraga om valet mellan behandling med nya och mer
traditionella/beprévade Idkemedel, ny och etablerad forskning respektive paverkan pa livskvaliteten och effekt pa
sjukdomen.

= De fragor som medlemmarna framfor prioriterar att férbundet driver ar ékad blodcancerforskning och méjlighet att
delta i kliniska studier samt snabbare tillgang till nya livsférléingande behandlingar, vilket ligger helt i linje med temat
for denna undersékning.
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Avrundande kommentarer

= Eftersom en majoritet av medlemmarna ar néjda med information om behandlingsalternativ och delaktighet i
behandlingsbeslut dr det inte nagra fragor som Blodcancerférbundet for narvarande behoéver prioritera i sitt
paverkansarbete.

= Vikan konstatera att det ar tamligen ovanligt att patienter med blodcancer eller annan malign blodsjukdom foreslar
behandlingar. Det faktum att de narstaende i hogre grad an de drabbade uppger att de har fort fram
behandlingsforslag kan kanske indikera ett satt pa vilket det kan gora skillnad att ha en nara anhorig vid sin sida under
ett pagaende cancerdrama i livet. Den som ar fullt upptagen med att hantera sin egen sjukdom och halsa, genomga
behandlingar och brottas med existentiella tankar/kanslor ar mojligen mindre benagen att Iagga kraft pa att soka
information om alternativ. Ensamstaende som fatt en svar diagnos kan darmed potentiellt i storre utstrackning
hamna i en sits dar de bara kanner till och darmed ar hanvisad till den behandling som den behandlande lakaren
presenterar.

= Novus kdnner inte till hur kliniska studier pa omradet fordelar sig over tid, geografiskt eller mellan olika diagnoser.
Dock noterar vi att de medlemmar som fatt sin diagnos for mer an tio ar sedan ar 6verrepresenterade nar det galler
att bade ha fatt information om och att ha deltagit i ndgon klinisk studie. Aterspeglar det en férandring av
forekomsten av kliniska studier gadllande dessa diagnoser 6ver tid eller beror det pa nagot annat?
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Avrundande kommentarer

= Det ar uppenbart att Blodcancerforbundets medlemmar ar positiva till mojligheten att delta i kliniska studier och nya
lakemedel dverlag. Praktiskt taget alla anser att det ar viktigt att personer som lider av blodcancer eller annan malign
blodsjukdom far tillgang till nya lakemedel. Eftersom ékad blodcancerforskning och méjlighet att delta i kliniska
studier samt snabbare tillgdng till nya livsférléingande behandlingar ar de tva fragor som medlemmarna framst lyfter
fram som angeldgna att driva tolkar vi det som att de inte upplever att tillgangen till kliniska studier och nya
lakemedel ar vad den borde vara i dag.

= Medlemmarna foredrar en kombination av gammalt och nytt, bade nar det galler forskning som ligger till grund for
respektive de lakemedel som ingar i behandlingen. Undersdkningen omfattar inte nagon fraga om i vad man de
drabbade upplever att de har haft denna typ av gyllene medelvags-behandling. Om vi aterknyter till de fragor som
medlemmarna efterlyser att forbundet ska driva kan vi kanske ana att tyngdpunkten alltjamt ligger pa det
traditionella och etablerade.

=  Sammanfattningsvis kan vi sla fast att nya lakemedel och kliniska studier ar hjartefragor for Blodcancerférbundets
medlemmar. Om det ar sa att hematologer, onkologer med flera pastar att patienterna inte ar intresserade av
innovativa behandlingar har ni nu motbeviset.
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