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En medlemsundersokning bland
blodcancerforbundets medlemmar

BNOVUS
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BAKGRUND

Undersokningen har genomforts av Novus pa uppdrag av
Blodcancerférbundet och Roche. Syftet med undersékningen
ar att fa 6kad kunskap om vilka upplevelser och behov
patienter som lever med myelom har. Hur fungerar exempelvis
diagnostiken, tillgangligheten till sjukvarden, informationen,
dialogen, behandlingarna och stodet?

MALGRUPP

Personer som ar medlemmar i
Blodcancerforbundet, och som
sjdlva har diagnosticerats med myelom.

GENOMFORANDE

Antal genomférda intervjuver:

18]

Svarsfrekvens:

1%
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GENERELLA UPPFATININGAR OM
STUKVARDEN HOS MYELOMPATIENTER

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

00%

Fick diagnosbeskedet via
besok pa primarvarden,

hematologen, onokologen Via personligt besok pa
eller medicinklinik pa hematologen,onkologen eller 66%

sjukhus medicinklinik pa sjukhus

- 14 % fick beskedet

via telefon Via personligt bes6k i primarvarden
(vardcentral/husldkarmotagning) Iw%

FRAGA : Hur fick du besked om
din diagnos myelom?

Via telefon fran primarvarden 70/
(vardcentral/huslakarmotagning) 0

onkologen eller medicinklinik

Via telefon fran hematologen,
7%
pa sjukhus

Annat satt an
; 19
ovanstaende 0



1%

Mindre @n 1 manad

LAV 10

3-5 manader

Fick diagnosbeskedet
mindre an en manad

efter forsta lakarbesoket 6-11 méanader

-For 1 av 10 drojde det
mellan 6-11 manader

1-2 manader

FrRAGA : Ungefar hur lang tid tog
det fran ditt forsta lakarbesok till
dess att du fick diagnosbeskedet
myelom? Vet inte /
vill inte svara

Mer dn 2 ar




GENERELLA UPPFATININGAR OM
STUKVARDEN VID MYELOM

Cytostatika och stamcellstransplantation ar de
vanligaste behandlingarna. Proteasomhammare
och monoklonala antikroppar ar mer ovanliga

FrRAGA : Vilka behandlingar mot myelom har du genomgatt eller
paborjat? Du kan ange flera svar.

0%

Selinexor/Xpovio
Belantamab mafodotin Blenrep
CAR-T inom ramen for en klinisk studie

Venetoklax inom ramen for en klinisk studie




Kortison
(t ex Dexametason)

Cytostatikabehandling/
Kemoterapi/Cellgifter

Stamcellstransplantation
med egna celler (autolog)

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

Proteasomhammare (Bortezomib/Carfilzomib
/Kyprolis eller Ixazomib/Ninlaro)

Bisfosfonatbehandling och annan
osteoklasthamning mot skelettrelaterade
héndelser (Klodronat, pamidronat eller zoledronsyra)

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

Stamcellstransplantation
med celler fran donator
(allogen)

Bispecifika antikroppar
inom ramen for en
klinisk studie

—
I
I
I
I
N
1%

| 3%

1%

11%

C—————

1%

B 11%

1%

Melflufen/Pepaxto

Annan behandling:

Bendamustin
BorMelDex behandling

Imnovid

Annan behandling

Vet inte/vill inte svara

Pamifos for att
motverka benskorhet.




BEHANDLING FOR
MYELOM

Nya behandlingar anvands i forvanansvart
lag omfattning

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

Trots att antikroppar ar rekomenderade i vardprogrammet som forsta
linjens behandling, har endast 30 % uppgett att de fatt en monoklonal

antikropp (tex Daratumumab) och 50 % har fatt proteasomhammare
(tex Bortezomib.)

FLER AN HALFTEN KAN TANKA SIG BEHANDLING [
HEMMET OM DET VORE MOJLLGT

i
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Medlemmarna uppger att de far
spendera mycket tid pa sjukhus

LAV 10

Om mdjligheten fanns
vill férlagga sin behandling
i hemmet

Forlagga behandlingen i hemmet
Forlagga behandlingen pa sjukhuset

Bada alternativen ar likvardiga for mig

Vet inte/vill inte svara

Ja, det
har hant vid 3&%

ett tillfalle

LAV

Har tillbringat en langre
tid pa sjukhus under

behandling mot myelom Nej - 4%

FRAGA : Har du ndgon gang under

behandling mot myelom tillbringat

en langre sammanhallen tid (en VG
vecka eller mer) pa sjukhus? villinte svara  11%

Ja, det
har hant vid 27%
flera tillfallen

11



KLINISKA
STUDIER

Patienter vill vara med i klinisk studie men fa
erbjuds maéjlighet och @nnu farre deltar

11%

Kan tanka sig att inga

i en klinisk studie kring nya
behandlingsméjligheter
mot myelom

FrRAGA : Nya behandlingsmojligheter
ar under utveckling och studier
pagar for patienter med myelom,
exempelvis behandlingar som kan
ge forlangd 6verlevnad och farre
biverkningar eller behandlingar
som till och med skulle kunna vara
botande i framtiden.

Skulle du kunna tanka dig attingd i

en klinisk studie for att prova nagot av
dessa nya alternativ?

12

B Ja
. Nej

. Vet inte/vill inte svara



Majoriteten har inte erbjudits delta
i nagon klinisk studie

xlolo Ja, har erbjudits
majlighet och 17% Netto: Ja
tackat ja 0

Har inte erbjudits 15 /0
mojlighet att delta i Ja, har erbjudits
nagon klinisk studie méjlighet men | 10

- tackat nej
FRAGA : Har du erbjudits —_—

mojlighet att delta i ndgon
klinisk studie med nya

; Nej, har inte erbjudits
behandlingsmetoder? méjlighet att delta i - M%

nagon klinisk studie

? Vet inte/
vill inte svara l*%

ﬂ
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NYA BEHANDLINGAR OCH
OLIKA BEHANDLINGSALTERNATIV

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

FAV 10

Av patienterna fick inte vara med och
vdlja behandlingsalternativ

FRAGA : Du svarade att du inte instammer med att du har fatt information om
olika behandlingsmdjligheter. Vad ar det du har saknat och hur skulle du
velat fa information om olika behandlingsmajligheter?

Jag har fatt vara delaktig i
beslut rérande min behandling

Nar behandlingen har forklarats
for mig har jag kunnat forsta allt

Jag har fatt information om
olika behandlingsmajligheter

0 20 40 60 80 100

. Instammer helt . Instammer delvis . Instammer inte alls . Vet inte/vill inte svara

1}



N%

Over hilften har hort talas om CAR-T och/eller bispecifika
antikroppar men endast 2 % har behandlats med bispecifika
antikroppar och ingen med CAR-T

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

Ja, jag har hort talas om bade CAR-T no/
och bispecifika antikroppar 0
Netto: Ja
Ja, jag har hort talas 0
om CAR-T 13% 5 l') 0/0

Ja, jag har hort talas om 30/
bispecifika antikroppar 0

Nej, jag har inte hort

Vet inte/ ' 1%

vill inte svara

1)



02%

Uppger att de endast
blev presenterade ett
behandlingsalternativ

FRAGA : Du svarade att du inte
instammer med att du har

fatt information om olika
behandlingsmdjligheter. Vad ar
det du har saknat och hur skulle
du velat fa information om olika
behandlingsmdjligheter?

12%

B Oppet svar
. Vet inte/vill inte svara



" TAG HAR SAKNAT ATT FA VETA VAD
SOM HANDER T KROPPEN MED VARE
LAKEMEDEL, BIVERKNINGARNA FICK JAG
LSA MEJ TILL. FLCK BARA VETA VAD JAG
SKULLE FA, INGA ALTERNATLY, #/

""" SVART ATT VETA VAD JAG SAKNAT,
FINNS MANGA UNKNOWNS FGR MI6. *

19" DE S ENDAST S R BRUKAR VI 63RA,
" TAG SKULLE VILJA VETA VILKA INGET OM VAD FOR ALTERNATIY

ALTERNATIV SOM FINNS SOM FANNS,
OCH FOR OCH NACKDELAR. "

" TAG FICK BARA ERBJUDANDE OM EN
OM ALTERNATIVEN. # TYP AV BEHANDLING DET VAR FYRA
MANADER MED REVLIMID, VELCADE,
ANTIKROPPAR OCH KORTISON. SEN
CELLGIFTER OCH SCT. "

" (KLAR INFO




DIAGNOSTIK
OCH ANALYSER

Fa vet om en MRD analys (minimal kvarvarande
sjukdom) har gjorts

b AV 10

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

FRAGA : Har en analys gjorts for att bedéma din kvarvarande sjukdom,
sa kallad MRD analys?

Foljande undergrupper svarar i hogre grad:

Ja, jag var MRD positiv

110/0 (dvs har kvar myelomceller)

- Pabdrjat behandling: Andra linjen eller fler (17 %)

Ja, jag var MRD negativ
110/0 (dvs har inte kvar myelomceller)
- Paborjat behandling: Forsta linjen (17 %)

0 Jag vet inte om nagon MRD analys har gjorts
0 - Alder: 70 &r eller aldre (67 %)

1!



LAV

Har gjort en molekylar analys for att analysera genetisk
avvikelse, manga svarar att de inte vet

FRAGA : Har en molekyldr analys gjorts for att analysera vilken
genetisk avvikelse du har?

Ja, jag har standardrisk . ]%

Netto: Ja

Ja, jag har hég risk l ]% 18 0/0

Ja, en molekylar analys har gjorts I}O/
men jag vet inte vad den visade 0

Nej, ingen molekylar no/
analys har gjorts 0

Jag vet inte om nagon molekylar M%
analys har gjorts

Vet inte/vill inte svara 0%




VIKTEN AV
INFORMATION

Patienter far information om biverkningar
men den verkar vara bristfallig

b AV 10

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

FRAGA : Blev du innan behandling informerad om vilka biverkningar/
komplikationer som kan uppsta i framtiden till féljd av behandlingen?

Ja, utforligt - 2 2% Netto: Ja

1%
Ja, till viss del _ 56% —

Nej - 0%

Vet inte/
vill inte svara 1%

N



Informationen fran sjukvarden
skulle kunna férbattras genom
mer information och kontinuerlig
kontakt med vardpersonal

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

Oppet svar

. Vet inte/vill inte svara

""" {GENTLIGEN INTE.
JAG FLCK MYCKET BRA
OMHANDERTAGANDE OCH

INFORMATION, */

"7 FLCK BESKED OM ATT REMISS VAR SKICKAD FRAN
VARDCENTRALEN TILL HEMATOLOGEN. FICK DAR EN BROSCHYR DAR JAG
KUNDE LASA OM MYELOM. HADE GNSKAT MER INFORMATION OM

STUKDOMEN AV LAKAREN SOM T06 EMOT MI6.

// MAN HINNER INTE TA TN ALLT PA EN GANG SA
ETT UPPFOLJANDE BESOK MED MOJLIGHET ATT
STALLA FRAGOR SKULLE VARA ONSKEVART.




""" DR FORESLOG EN BERANDLING OCH TAG
ACCEFTERADE DET. DEN FUNKADE SA DET
VAR VAL BRA, MEN NAGRA ALTERNATIV " SVART ATT FRAGA OM NAGOT MAN TNTE
DISKUTERADES INTE. KANNER TILL. LTTADE PA LAKAREN.




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

bV

Tycker att informationen
de fick fran sjukhuset efter
diagnosbeskedet var bra

Mycket bra

Ganska bra

Varken bra eller
-7 % tycker dalig

informationen varit dalig Ganska dalig

FRAGA : Hur upplever du
den information du fick fran Mycket dalig
sjukvarden efter diagnosbeskedet?

Inte relevant, fick
ingen information

Vet inte /
vill inte svara

4%

1%
%
| 2%
0%
0%

)3



Blodcancerforbundet ar den basta kallan till
information om nya lakemedel

b AV 10

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

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




Blodcancerforbundet

Egna sokningar pa
webben

Min lakare eller annan
sjukvardspersonal

Sociala medier

TV, radio eller tidningar

Familj eller bekanta

Lakemedelsbolag

Annat satt

Vet inte/ vill inte svara

I

I
I )

I 0 |
B 1 JV
%

1%

Annan satt,
tillexempel via:

arbete

. 1% bocker

poddar

haema tidningen
konferens

1%




SAMMANFATINING

PATIENTER VILL

[ )

VARA VALINFORMERADE
EX BATTRE MOJLIGHET ATT DELTA T KLINISKA STUDIER
HA BATTRE TILLGANG TILL MODERNA BEHANDLINGAR
VARA MER DELAKTIGA T SIN BEHANDLING
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Blodcancerforbundet finns for de som drabbats av en
allvarlig blodsjukdom, deras narstaende och vardpersonal
inom hematologi. Forbundet ar en ideell rikstackande
patientorganisation med lokalféreningar och medlemmar spridda
over landet. Vi ger vara medlemmar en stark rést och paverkar
beslutsfattarna i Vardsverige for att varden ska forbattras. Vi
arbetar framgangsrikt, engagerat och langsiktigt for att skapa en
sa hog livskvalitet i vardagslivet som majligt for
patienter och deras narstaende.

Detta var en sammanfattning fran en undersokning genomférd av
Blodcancerférbundet i samarbete med Roche AB.
Studien genomfordes juni 2022 av Novus.

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

BLODCANCERFORBUNDET

Hamngatan 15B

172 66 SUNDBYBERG

Tel: 08-546 40 540
info@blodcancerforbundet.se



