
myelom
En medlemsundersökning bland 

blodcancerförbundets medlemmar



vet intevet inte instämmerinstämmer



nejnej

brabra



4

bakgrundbakgrund

MålgruppMålgrupp

genomförandegenomförande
Antal genomförda intervjuver:

Svarsfrekvens:

Undersökningen har genomförts av Novus på uppdrag av 
Blodcancerförbundet och Roche. Syftet med undersökningen 
är att få ökad kunskap om vilka upplevelser och behov 
patienter som lever med myelom har. Hur fungerar exempelvis 
diagnostiken, tillgängligheten till sjukvården, informationen, 
dialogen, behandlingarna och stödet?

Personer som är medlemmar i 
Blodcancerförbundet, och som 
själva har diagnosticerats med myelom.

415 st415 st

51%51%
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Vet inteVet inte

mycket bramycket bra

annat sättannat sätt

blodcancerblodcancer

kanskekanske

jaja

nejnej

instämmerinstämmer

till viss deltill viss del
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Generella uppfattningar om  Generella uppfattningar om  
Sjukvården hos myelompatienterSjukvården hos myelompatienter
Patienter är generellt sett nöjda och 
det går snabbt att få en diagnos

- 14 % fick beskedet 
via telefon

fråga : Hur fick du besked om
din diagnos myelom?

66%66%

66%

10%

7%

7%

9%

Via personligt besök på 
hematologen,onkologen eller 

medicinklinik på sjukhus

Via personligt besök i primärvården 
(vårdcentral/husläkarmotagning)

Via telefon från primärvården
(vårdcentral/husläkarmotagning)

Via telefon från hematologen,
onkologen eller medicinklinik 

på sjukhus

Annat sätt än 
ovanstående

Fick diagnosbeskedet via 
besök på primärvården, 
hematologen, onokologen 
eller medicinklinik på 
sjukhus
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- För 1 av 10 dröjde det
mellan 6-11 månader

fråga : Ungefär hur lång tid tog 
det från ditt första läkarbesök till 
dess att du fick diagnosbeskedet 
myelom?

Fick diagnosbeskedet 
mindre än en månad 
efter första läkarbesöket

4 av 104 av 10
Mindre än 1 månad

1-2 månader

3-5 månader

6-11 månader

1-2 månader

Mer än 2 år

Vet inte / 
vill inte svara

41%

21%

19%

9%

3%

4%

3%

Mycket bra

Ganska bra

Varken bra eller 
dålig

Ganska dålig

Mycket dålig

Inte relevant, �ck 
ingen information

Vet inte / 
vill inte svara

54%

29%

9%

5%

2%

0%

0%
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Generella uppfattningar om  Generella uppfattningar om  
Sjukvården vid MyelomSjukvården vid Myelom
Cytostatika och stamcellstransplantation är de 
vanligaste behandlingarna. Proteasomhämmare 
och monoklonala antikroppar är mer ovanliga

fråga : Vilka behandlingar mot myelom har du genomgått eller 
påbörjat? Du kan ange flera svar.

Svarade:

• Selinexor/Xpovio

• Belantamab mafodotin Blenrep

• CAR-T inom ramen för en klinisk studie

• Venetoklax inom ramen för en klinisk studie

0%0%



9

Kortison 
(t ex Dexametason)

Cytostatikabehandling/
Kemoterapi/Cellgifter

Stamcellstransplantation
med egna celler (autolog)

Immunmodulerande behandling (t ex Lenalidomid/ 
Revlimid,Talidomid, Pomalidomid/Imnovid)

Proteasomhämmare (Bortezomib/Car�lzomib
/Kyprolis eller Ixazomib/Ninlaro)

Bisfosfonatbehandling och annan 
osteoklasthämning mot skelettrelaterade

händelser (Klodronat, pamidronat eller zoledronsyra)

Antikroppsbehandling (monoklonala antikroppar 
tex Daratumumab/Darzalex eller Elotuzumab/Empliciti)

Stamcellstransplantation
med celler från donator

(allogen)

Bispeci�ka antikroppar
inom ramen för en 

klinisk studie

Mel�ufen/Pepaxto

Annan behandling

79%

72%

70%

69%

54%

52%

31%

3%

2%

1%

11%

1%Vet inte/vill inte svara

Annan behandling:
• Bendamustin

• BorMelDex behandling

• Imnovid

• Pamifos för att 
motverka benskörhet.

11%11%
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Behandling för Behandling för 
myelommyelom
Nya behandlingar används i förvånansvärt  
låg omfattning

Ingen har fått CAR-T behandling och bara 2 % har fått bispecifika 
antikroppar inom ramen för kliniska studier.

Trots att antikroppar är rekomenderade i vårdprogrammet som första 
linjens behandling, har endast 30 % uppgett att de fått en monoklonal 
antikropp (tex Daratumumab) och 50 % har fått proteasomhämmare   
(tex Bortezomib.)

Fler än hälften kan tänka sig behandling i Fler än hälften kan tänka sig behandling i 
hemmet om det vore möjligthemmet om det vore möjligt
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Medlemmarna uppger att de får 
spendera mycket tid på sjukhus

fråga : Har du någon gång under 
behandling mot myelom tillbringat 
en längre sammanhållen tid (en 
vecka eller mer) på sjukhus?

Har tillbringat en längre 
tid på sjukhus under 
behandling mot myelom

Om möjligheten fanns
vill förlägga sin behandling 
i hemmet

2 av 32 av 3

4 av 104 av 10

Ja, det 
har hänt vid 

ett tillfälle

Ja, det 
har hänt vid 

�era tillfällen

Nej

Vet inte/ 
vill inte svara

38%

27%

34%

1%

Förlägga behandlingen i hemmet

Förlägga behandlingen på sjukhuset

Båda alternativen är likvärdiga för mig

Vet inte/vill inte svara

40%

28%

28%

4%

Ja, det 
har hänt vid 

ett tillfälle

Ja, det 
har hänt vid 

�era tillfällen

Nej

Vet inte/ 
vill inte svara

38%

27%

34%

1%

Förlägga behandlingen i hemmet

Förlägga behandlingen på sjukhuset

Båda alternativen är likvärdiga för mig

Vet inte/vill inte svara

40%

28%

28%

4%
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kliniskakliniska
studierstudier
Patienter vill vara med i klinisk studie men få 
erbjuds möjlighet och ännu färre deltar

fråga : Nya behandlingsmöjligheter 
är under utveckling och studier 
pågår för patienter med myelom, 
exempelvis behandlingar som kan 
ge förlängd överlevnad och färre 
biverkningar eller behandlingar 
som till och med skulle kunna vara 
botande i framtiden.

Skulle du kunna tänka dig att ingå i 
en klinisk studie för att prova något av 
dessa nya alternativ?

Kan tänka sig att ingå 
i en klinisk studie kring nya 
behandlingsmöjligheter 
mot myelom

77%77%

Ja

Nej

Vet inte/vill inte svara

77%

8%
15%

15%
Netto: Ja

Ja, har erbjudits 
möjlighet och 

tackat ja

Ja, har erbjudits 
möjlighet men 

tackat nej

Nej, har inte erbjudits 
möjlighet att delta i 
någon klinisk studie

Vet inte/ 
vill inte svara

12%

4%

81%

4%
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Ja

Nej

Vet inte/vill inte svara

77%

8%
15%

15%
Netto: Ja

Ja, har erbjudits 
möjlighet och 

tackat ja

Ja, har erbjudits 
möjlighet men 

tackat nej

Nej, har inte erbjudits 
möjlighet att delta i 
någon klinisk studie

Vet inte/ 
vill inte svara

12%

4%

81%

4%

Majoriteten har inte erbjudits delta 
i någon klinisk studie

fråga : Har du erbjudits 
möjlighet att delta i någon 
klinisk studie med nya 
behandlingsmetoder?

Har inte erbjudits 
möjlighet att delta i 
någon klinisk studie

81%81%

??
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Börjar man inte använda nya behandlingar är det 
risk att Sverige hamnar på efterkälken. Sverige vill 
vara en ledande life science-nation

fråga : Du svarade att du inte instämmer med att du har fått information om 
olika behandlingsmöjligheter. Vad är det du har saknat och hur skulle du 
velat få information om olika behandlingsmöjligheter?

Av patienterna fick inte vara med och 
välja behandlingsalternativ

4 av 104 av 10

Instämmer helt Instämmer delvis Instämmer inte alls Vet inte/vill inte svara

0%

64%

18%

4%

7%

7%Ja, jag har standardrisk

Ja, jag har hög risk 18%
Netto: Ja

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

Nej, ingen molekylär
analys har gjorts

Jag vet inte om någon molekylär
analys har gjorts

Vet inte/vill inte svara

Jag har fått vara delaktig i
beslut rörande min behandling

När behandlingen har förklarats
för mig har jag kunnat förstå allt

Jag har fått information om
olika behandlingsmöjligheter

0 20 40 60 80 100

51% 32% 14% 3%

43% 51% 4%2%

40% 38% 18% 4%

Nya behandlingar och Nya behandlingar och 
olika behandlingsalternativolika behandlingsalternativ
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fråga : De nya behandlingsmöjligheterna kan handla om så kallade cell och 
immunterapier såsom CAR-T eller så kallade bispecifika antikroppar. Är det 
något du hört talas om (innan du fick denna undersökning)? Ange ett svar.

Över hälften har hört talas om CAR-T och/eller bispecifika 
antikroppar men endast 2 % har behandlats med bispecifika 
antikroppar och ingen med CAR-T

55%55%

Öppet svar

Vet inte/vill inte svara

82%

18%

Ja, jag har hört talas om både CAR-T
och bispeci�ka antikroppar

Ja, jag har hört talas
om CAR-T

Ja, jag har hört talas om
bispeci�ka antikroppar

Nej, jag har inte hört
talas om något av detta

Vet inte/ 
vill inte svara

28%

23%

3%

43%

3%

55%
Netto: Ja
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fråga : Du svarade att du inte 
instämmer med att du har 
fått information om olika 
behandlingsmöjligheter. Vad är 
det du har saknat och hur skulle 
du velat få information om olika 
behandlingsmöjligheter?

Uppger att de endast 
blev presenterade ett
behandlingsalternativ

82%82%

Öppet svar

Vet inte/vill inte svara

82%

18%

Ja, jag har hört talas om både CAR-T
och bispeci�ka antikroppar

Ja, jag har hört talas
om CAR-T

Ja, jag har hört talas om
bispeci�ka antikroppar

Nej, jag har inte hört
talas om något av detta

Vet inte/ 
vill inte svara

28%

23%

3%

43%

3%

55%
Netto: Ja
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Jag har saknat att få veta vad Jag har saknat att få veta vad 
som händer i kroppen med varje som händer i kroppen med varje 
läkemedel, biverkningarna fick jag läkemedel, biverkningarna fick jag 
läsa mej till. Fick bara veta vad jag läsa mej till. Fick bara veta vad jag 
skulle få, inga alternativ.skulle få, inga alternativ.

””

””

De sa endast så här brukar vi göra,De sa endast så här brukar vi göra,
inget om vad för alternativ inget om vad för alternativ 
som fanns.som fanns.

””
””

Jag skulle vilja veta vilka Jag skulle vilja veta vilka 
alternativ som finnsalternativ som finns
och för och nackdelar.och för och nackdelar.

””
””

””

””

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

Svårt att veta vad jag saknat, Svårt att veta vad jag saknat, 
finns många unknowns för mig.finns många unknowns för mig.

Oklar infoOklar info
om alternativen.om alternativen.

”” ””

”” ””



18

Diagnostik Diagnostik 
och analyseroch analyser
Få vet om en MRD analys (minimal kvarvarande 
sjukdom) har gjorts

fråga : Har en analys gjorts för att bedöma din kvarvarande sjukdom, 
så kallad MRD analys?

En av fyra har gjort en MRD-analys, medan sex av tio   
inte vet om en analys gjorts

Följande undergrupper svarar i högre grad:

6 av 106 av 10

11%11%
Ja, jag var MRD positiv 
(dvs har kvar myelomceller)
- Påbörjat behandling: Andra linjen eller fler (17 %)

11%11% Ja, jag var MRD negativ 
(dvs har inte kvar myelomceller)
- Påbörjat behandling: Första linjen (17 %)

60%60% Jag vet inte om någon MRD analys har gjorts
- Ålder: 70 år eller äldre (67 %)
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fråga : Har en molekylär analys gjorts för att analysera vilken 
genetisk avvikelse du har?

Har gjort en molekylär analys för att analysera genetisk 
avvikelse, många svarar att de inte vet

2 av 102 av 10
Instämmer helt Instämmer delvis Instämmer inte alls Vet inte/vill inte svara

0%

64%

18%

4%

7%

7%Ja, jag har standardrisk

Ja, jag har hög risk 18%
Netto: Ja

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

Nej, ingen molekylär
analys har gjorts

Jag vet inte om någon molekylär
analys har gjorts

Vet inte/vill inte svara

Jag har fått vara delaktig i
beslut rörande min behandling

När behandlingen har förklarats
för mig har jag kunnat förstå allt

Jag har fått information om
olika behandlingsmöjligheter

0 20 40 60 80 100

51% 32% 14% 3%

43% 51% 4%2%

40% 38% 18% 4%
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vikten avvikten av
informationinformation
Patienter får information om biverkningar 
men den verkar vara bristfällig

fråga : Blev du innan behandling informerad om vilka biverkningar/
komplikationer som kan uppstå i framtiden till följd av behandlingen?

Blev informerade innan behandling om vilka biverkningar/
komplikationer som kan uppstå i framtiden medan 
en av fem blev inte det

8 av 108 av 10

Öppet svar

Vet inte/vill inte svara

55%
45%

Ja, utförligt

Ja, till viss del

Nej

Vet inte/ 
vill inte svara

22%

56%

20%

1%

79%
Netto: Ja
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Öppet svar

Vet inte/vill inte svara

55%
45%

Ja, utförligt

Ja, till viss del

Nej

Vet inte/ 
vill inte svara

22%

56%

20%

1%

79%
Netto: Ja

fråga : Har du några tankar om hur 
informationen från sjukvården 
efter diagnosbeskedet skulle kunna 
förbättras?

Informationen från sjukvården 
skulle kunna förbättras genom 
mer information och kontinuerlig 
kontakt med vårdpersonal

Fick besked om att remiss var skickad frånFick besked om att remiss var skickad från
vårdcentralen till hematologen. Fick där en broschyr där jag vårdcentralen till hematologen. Fick där en broschyr där jag 
kunde läsa om Myelom. Hade önskat mer information om kunde läsa om Myelom. Hade önskat mer information om 
sjukdomen av läkaren som tog emot mig.sjukdomen av läkaren som tog emot mig.

””
””

Man hinner inte ta in allt på en gång såMan hinner inte ta in allt på en gång så
ett uppföljande besök med möjlighet attett uppföljande besök med möjlighet att
ställa frågor skulle vara önskevärt.ställa frågor skulle vara önskevärt.

””
””

Egentligen inte. Egentligen inte. 
Jag fick mycket bra Jag fick mycket bra 

omhändertagande och omhändertagande och 
information.information.

””
””
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Dr föreslog en behandling och jag Dr föreslog en behandling och jag 
accepterade det. Den funkade så det accepterade det. Den funkade så det 
var väl bra, men några alternativ var väl bra, men några alternativ 
diskuterades inte.diskuterades inte.

””
””

Svårt att fråga om något man inte Svårt att fråga om något man inte 
känner till. Litade på läkaren.känner till. Litade på läkaren.”” ””
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fråga : Hur upplever du 
den information du fick från 
sjukvården efter diagnosbeskedet?

- 7 %  tycker 
informationen varit dålig

Tycker att informationen 
de fick från sjukhuset efter 
diagnosbeskedet var bra

8 av 108 av 10

Mindre än 1 månad

1-2 månader

3-5 månader

6-11 månader

1-2 månader

Mer än 2 år

Vet inte / 
vill inte svara

41%

21%

19%

9%

3%

4%

3%

Mycket bra

Ganska bra

Varken bra eller 
dålig

Ganska dålig

Mycket dålig

Inte relevant, �ck 
ingen information

Vet inte / 
vill inte svara

54%

29%

9%

5%

2%

0%

0%

Patienter är generellt sett nöjda och 
det går snabbt att få en diagnos
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Blodcancerförbundet är den bästa källan till 
information om nya läkemedel

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

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

8 av 108 av 10
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Blodcancerförbundet

Egna sökningar på
webben

Min läkare eller annan
sjukvårdspersonal

Sociala medier

TV, radio eller tidningar

Familj eller bekanta

Läkemedelsbolag

Annat sätt

Vet inte/ vill inte svara

63%

38%

24%

22%

14%

4%

1%

7%

1%

Annan sätt, 
tillexempel via:
• arbete
• böcker
• poddar
• haema tidningen
• konferens
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sammanfattningsammanfattning

patienter villpatienter vill

Vara välinformeradeVara välinformerade

Få Bättre möjlighet att delta i kliniska studierFå Bättre möjlighet att delta i kliniska studier

ha Bättre tillgång till moderna behandlingarha Bättre tillgång till moderna behandlingar

Vara mer delaktiga i sin behandlingVara mer delaktiga i sin behandling
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blodcancerförbundet

Hamngatan 15B
172 66 SUNDBYBERG
Tel: 08-546 40 540
info@blodcancerforbundet.se

Detta var en sammanfattning från en undersökning genomförd av 
Blodcancerförbundet i samarbete med Roche AB.

Studien genomfördes juni 2022 av Novus.

Läs mer och ta del av hela studien på 
www.blodcancerforbundet.se

Blodcancerförbundet finns för de som drabbats av en 
allvarlig blodsjukdom, deras närstående och vårdpersonal 

inom hematologi. Förbundet är en ideell rikstäckande 
patientorganisation med lokalföreningar och medlemmar spridda 

över landet. Vi ger våra medlemmar en stark röst och påverkar 
beslutsfattarna i Vårdsverige för att vården ska förbättras. Vi 

arbetar framgångsrikt, engagerat och långsiktigt för att skapa en 
så hög livskvalitet i vardagslivet som möjligt för

 patienter och deras närstående.


