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BAKGRUND OCH GENOMFORANDE

BAKGRUND

Undersokningen har genomforts av Novus pa
uppdrag av Astra Zeneca och
Blodcancerforbundet. Syftet med
undersokningen ar att kartlagga hur det ar att
leva med blodcancer eller annan blodsjukdom
och dess paverkan pa immunforsvaret.

RESULTAT

Resultaten levererasi en diagramrapport.
Markerade skillnader i rapporten (kon, alder,
utbildning etc) ar uppmatta skillnader i
jamforelse mot totalen.

Denna undersékning dr en totalundersékning
ddir vi har fragat samtliga av
Blodcancerférbundets medlemmar som har en
diagnos fér en blodsjukdom. Skillnader mellan
undergrupper (t.ex. kén, dlder, utbildning etc)
och totalen ér uppmditta skillnader.

GENOMFORANDE

Undersokningen ar genomford via webb-
intervjuer. Blodcancerférbundet tillhandaholl
urvalet. Undersokningen skickades till samtliga i
urvalet.

Antal utskick till medlemmar: 2478

MALGRUPP
Medlemmar i Blodcancerférbundet med en
diagnos for en blodsjukdom

faaeie

FELMARGINAL

Felmarginalen ar ett matt pa osdkerheteni en
skattning av en parameter. Felmarginalens
storlek beror pa andelen som svarar samt
antalet intervjuer som har genomférts. Nedan
ses exempel pa felmarginaler vid olika utfall i
undersokningen:

Vid 1 000 intervjuer:
Vid utfall 20/80: +/- 2,5%

Vid utfall 50/50: +/- 3,1%
[
Vid 5000 intervjuer:
Vid utfall 20/80: +/- 1,1%
Vid utfall 50/50: +/- 1,4%
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FRAGA: Vilken form av blodcancer eller annan blodsjukdom har du fatt diagnos for?

Myelom 30%
FRAGA: Fér hur linge sedan fick du diagnosen? Kronisk Lymfatisk Leukemi (KLL) & Harcellsleukemi

Essentiell Trombocytemi (ET)
Kronisk Myeloisk Leukemi (KML)

For mer dn 10 ar
24% Polycytemia Vera (PCV)

sedan
| Akut Myeloisk Leukemi (AML)
Myelodysplastiska syndrom (MDS)
For 4-10 ar sedan 44% Diffust storcelligt B-cellslymfom (DLBCL

Follikulart lymfom (FL)

Myelofibros (MF)
For 1-3 ar sedan 28% Lymfoplasmacytiskt lymfom (LPL)
Hodgkins lymfom

Akut Lymfatisk Leukemi (ALL)
F6r mindre dn 1 0
£ kL 4% Marginalzonslymfom
Mantelcellslymfom

Harcellsleukemi (HCL)

Vet inte/vill inte

svara

0% T-cellslymfom

BAS: Totalt (n=1402)
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B E H A N D LI N G FRAGA: Har du erfarenhet av behandling mot blodcancer eller annan blodsjukdom
(nu eller tidigare)?

Ja, jag far behandling just nu 32%

Ja, jag har fatt behandling tidigare och dr under

0,
behandling nu i)
Ja, jag har fatt behandling inom 5 ar, men den ar
19%
avslutad nu
Ja, jag har fatt behandling som avslutades for mer dn
a 15%
5 ar sedan
Nej, jag har inte fatt behandling hittills 13%

Skillnader mot totalen
Vet inte/vill inte svara | 1% bland undergrupper

pa nédsta sida

BAS: Totalt (n=1402)
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SKILLNADER MOT TOTALEN

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

Ja, jag far behandling just nu (32%) Nej, jag har inte fatt behandling hittills (13%)
e Diagnos: Essentiell Trombocytemi (ET) (73%) e Diagnos: Kronisk Lymfatisk Leukemi (KLL) & Harcellsleukemi (47%)
e Fick diagnosen: for 1-3 ar sedan (39%) e Fick diagnosen: for 1-3 ar sedan (19%)

Ja, jag har fatt behandling tidigare och ar under behandling nu (21%)
e Diagnos: Myelom (38%)

Ja, jag har fatt behandling inom 5 ar, men den &r avslutad nu (19%)
e Hushallsinkomst: 800.000 — 999. 999 kr/ar (26%)

Ja, jag har fatt behandling som avslutades for mer @n 5 ar sedan (15%)
e Fick diagnosen: For mer an 10 ar sedan (37%)

BAS: Totalt (n=1402)
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BAKGRUND

Kvinna

ALDER

49 ar eller yngre
50-59 ar
60-69 ar
70-79 ar

80 ar eller dldre

CIVILSTAND
Gift
Sammanboende
Partnerskap
Ensamstaende

Annat

HUSHALLSINKOMST

Under 200.000 kr/ar
200.000 — 499. 999 kr/ar
500.000 — 799. 999 kr/ar
800.000 —999. 999 kr/ar
Over en 1.000.000 kr/ar

Vet ej/Vill inte svara
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UTBILDNING

Grundskola eller
motsvarande

Gymnasieskola eller
motsvarande

Universitet/Hoégskola

Vill inte svara

BAS: Totalt (n=1402)

== 11OVUS



8 © Novus, a Gallup Nordic company - 2024. All rights reserved.  novus.se =1 MOVUS



SJU AV TIO HAR FATT INFORMATION OM ATT DERAS

DIAGNOS/BEHANDLING MEDFOR NEDSATT

I M U N FO RSVAR En av fem har inte fatt information om deras immunférsvar fran varden.

FRAGA: Har du blivit informerad av varden om att din diagnos eller behandling mot blodcancer/annan blodsjukdom, kan medféra

ett nedsatt immunforsvar?

Ja, jag har fatt information och min
diagnos/behandling innebar mycket nedsatt
immunférsvar

Ja, jag har fatt information och min
diagnos/behandling innebar delvis nedsatt
immunforsvar

Ja, jag har fatt information och min
diagnos/behandling medfér inte nedsatt
immunférsvar

Jag har inte fatt information fran varden angaende
mitt immunfdérsvar

Jag vet inte/kan inte svara

32%

41%

5%

19%

4%
BAS: Totalt (n=1402)

Skillnader mot totalen
bland undergrupper pa
ndsta sida
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SKILLNADER MOT TOTALEN

FRAGA: Har du blivit informerad av varden om att din diagnos eller behandling mot
blodcancer/annan blodsjukdom, kan medféra ett nedsatt immunfdrsvar?

Ja, jag har fatt information och min diagnos/behandling innebar mycket
nedsatt immunfoérsvar (32%)

Diagnos: Myelom (43%)

Jag har fatt behandling tidigare och ar under behandling nu (42%)
Jag har fatt behandling inom 5 ar, men den ar avslutad nu (44%)
Jag har fatt behandling som avslutades fér mer an 5 ar sedan (38%)

Ja, jag har fatt information och min diagnos/behandling innebar delvis
nedsatt immunfoérsvar (41%)
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Man (47%)
Diagnos: Kronisk Lymfatisk Leukemi (KLL) & Harcellsleukemi (52%)
Diagnos: Myelom (48%)

Ja, jag har fatt information och min diagnos/behandling medfor inte nedsatt
immunforsvar (5%)

e Diagnos: Essentiell Trombocytemi (ET) (12%)

Jag har inte fatt information fran varden angaende mitt immunforsvar (19%)
e Diagnos: Essentiell Trombocytemi (ET) (56%)

e Ja, jag far behandling just nu (27%)

e Nej, jag har inte fatt behandling hittills (35%)

BAS: Totalt (n=1402)
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NARA TVA TREDEJDELAR UPPLEVER EN OKAD
RISK FOR LUFTVAGSINFEKTIONER

FRAGA: Upplever du att din diagnos med
blodcancer/annan blodsjukdom, medfér en
okad risk att du drabbas av luftvagsinfektioner?
(Som t.ex. Covid-19, influensa, RS-virus)

En kraftigt 6kad risk for

luftvagsinfektioner i

En 6kad risk for

0
luftvagsinfektioner 2o%

En mattligt 6kad risk for

0,
luftvagsinfektioner R

Upplever inte nagon o6kad risk

0,
for luftvagsinfektioner s

Skillnader mot totalen
Vet inte/vill inte svara 7% bland undergrupper pa

nasta sida

BAS: Totalt (n=1402)
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SKILLNADER MOT TOTALEN

FRAGA: Upplever du att din diagnos med blodcancer/annan blodsjukdom, medfor en 6kad risk att du drabbas av luftvigsinfektioner? (Som t.ex. Covid-19, influensa, RS-virus)

En kraftigt 6kad risk for luftvagsinfektioner (12%) Upplever inte nagon 6kad risk for luftvagsinfektioner (31%)
e Hushallsinkomst: 800.000 — 999. 999 kr/ar (18%) e  Man (37%)
e Diagnos: Essentiell Trombocytemi (ET) (52%)
En 6kad risk for luftvagsinfektioner (31%) e Ja, jag far behandling just nu (38%)
e Diagnos: Kronisk Lymfatisk Leukemi (KLL) & Harcellsleukemi (38%) ¢ Nej, jag har inte fatt behandling hittills (39%)

e Diagnos: Myelom (41%)
Vet inte/vill inte svara (7%)
e Diagnos: Essentiell Trombocytemi (ET) (17%)

BAS: Totalt (n=1402)
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De som upplever en 6kad risk for luftvagsinfektioner pga diagnos|

TRE AV FYRA UPPGER ATT
DEN OKADE RISKEN FOR

Jag kdnner mig mycket
begransad i min vardag

LUFTVAGSINFEKTIONER s
(P.G.A DIAGNOS) MEDFOR [ g
EN BEGRANSNING |
DERAS VARDAG

FRAGA: Medfér den 6kade risken for luftvigsinfektioner beerinsad i min varda
(pa grund av din diagnos) att du kidnner dig begransad i g g
din vardag?

Jag kdnner mig inte alls

Vet inte/vill inte svara 1%

Skillnader mot totalen bland undergrupper pa nésta
sida

BAS: De som upplever en 6kad risk for luftvagsinfektioner pga diagnos (n=865)
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SKILLNADER MOT TOTALEN

FRAGA: Medfér den 6kade risken for luftvigsinfektioner (pa grund av din diagnos) att du kinner dig begrinsad i din vardag?

De som kinner sig mycket/ganska begrinsad i sin vardag (26%)
e Ensamstaende (32%)

e Jag har fatt behandling tidigare och ar under behandling nu (32%)
e Kvinna (30%)

BAS: Totalt (n=1402)
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De som uppgett att deras oro for luftvagsinfektioner har begransat dem i deras vardag

OPPNA SVAR

FRAGA: P& vilket satt kanner du dig begransad i din vardag?
Exempel pa svar nedan.

Jag forsoker om mojligt Vagar inte traffa

undvika att vistas barrlo barn?arn Jag behdver jobba
bland mycket nar dom &r hemifran och har
manniskor. Undviker forkylda alltid munskydd

att traffa personer som nar jag ar bland

ar forkylda etc. folk.

Vagar inte ta mig nagonstans, utan ar hemma
till 99 procent. Min man gor alla
arenden/handlar osv. Finns inget som satter
guldkant pa vardagen som t ex biobesok,
restaurangbesok eller utstallningar osv. Traffar
vanner en och en och enbart utomhus.

Rorligheten i

benen ar inte

bra. Orkeslos
och trott

BAS De som uppgett att deras oro for luftvagsinfektioner har begransat dem i deras vardag (n=642)
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Det som flest beskriver som begransande i sin vardag ar
féljande:

¢ Social isolering och undvikande av folksamlingar

De beskriver att de undviker stora folksamlingar och offentliga
platser som konserter, teatrar, restauranger och kollektivtrafik.
Detta ar en direkt foljd av radslan for att utsattas for smitta som
kan orsaka luftvagsinfektioner. Manga beskriver ocksa att de
undviker att traffa familj, sarskilt barnbarn, nar dessa ar forkylda
eller snuviga.

¢ Fordndrat beteende i sociala interaktioner

Manga undviker nara kontakt som kramar eller handskakningar,
och de haller avstand till personer som hostar eller visar tecken
pa forkylning. Detta medfor en kénsla av isolering, sarskilt nar
man maste avsta fran att umgas med vanner och familj under
perioder dar det ar vanligt med smitta.

¢ Anvindning av skyddsatgéarder

Manga bar regelbundet munskydd och ar noggranna med
handhygien. De ar sarskilt férsiktiga under influensa- och
forkylningstider, vilket skapar en konstant vaksamhet kring
omgivningens halsotillstand. Detta leder ofta till stress och oro.

* Fysisk och psykisk paverkan

Vissa upplever fysisk begrdansning, som trotthet, vark,
andfaddhet och svarigheter att dterhamta sig fran infektioner.
Detta gor att de inte kan delta i aktiviteter som de tidigare njutit
av, som motion eller att arbeta i tradgarden.
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ANTAL LUFTVAGSINFEKTIONER OCH PAVERKAN PA

BEHANDLING

De som har drabbats av minst en luftvagsinfektion de senaste tva aren
FRAGA: Hur manga ganger har du drabbats av en luftvigsinfektion (som t. ex. FRAGA: Har nagon luftvigsinfektion du har haft de senaste tva aren
Covid-19, influensa, RS-virus) de senaste tva aren? medfort att nagon atgard/behandling mot din diagnos med

blodcancer/annan blodsjukdom har blivit paverkad?

1-2 ganger 42% Ja, en behandling (eller en del av i 4%
| behandlingen) blev instilld 7%

3-5 ganger 23% 1
- Ja, en behandling (eller en del av . 12%

6-0 ganger 5% behandlingen) blev uppskjuten 19%

10 ellerfler | 2% Nej har inte paverkat nagon _ 82%
| behandling 73%

Inte drabbats av nagon i
. . a8 26%
luftvagsinfektion de senaste tva aren I 2% M Totalt
] Vet inte/vill inte svara _ .
Vet inte/vill inte svara | 1% 2% Ar i behandling nu

BAS: De som har drabbats av minst en luftvagsinfektion de senaste tva aren (n=1010)

BAS: Totalt (n=1402
( ) BAS: De som har drabbats av minst en luftvagsinfektion de senaste tva aren + ar i behandling nu (n=524)
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SKILLNADER MOT TOTALEN

De som har drabbats av minst en luftvagsinfektion de senaste tva aren

FRAGA: Hur manga ganger har du drabbats av en luftvigsinfektion (som t. ex. FRAGA: Har nagon luftvagsinfektion du har haft de senaste tva aren
Covid-19, influensa, RS-virus) de senaste tva aren? medfort att nagon atgard/behandling mot din diagnos med
blodcancer/annan blodsjukdom har blivit paverkad?

1-2 ganger (42%) Netto: Ja en hel/del av behandling blev uppskjuten eller instilld (16%)
e  Fick diagnosen: for 1-3 ar sedan (48%) e 50-59ar (21%)

e  Diagnos: Myelom (30%)
Inte drabbats av ndgon luftvigsinfektion de senaste tva dren (26%) e Jaghar fatt behandling tidigare och ar under behandling nu (35%)

e Utbildning: Gymnasium eller ldgre (32%)
Nej har inte paverkat nagon behandling (82%)

3+ ganger (30%) e Sammanboende (89%)
e Kvinna (37%) e Jag har fatt behandling som avslutades for mer @n 5 ar sedan (99%)
e  60-69ar (35%) ¢ Nej, jag har inte fatt behandling hittills (93%)

e Jag har fatt behandling som avslutades fér mer @n 5 ar sedan (38%)

BAS: Totalt (n=1402) BAS: De som har drabbats av minst en luftvagsinfektion de senaste tva aren (n=1010)
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VIRUS AR DEN VANLIGASTE ORSAKEN TILL

LUFTVAGSINFEKTIONER

FRAGA: Skulle du siga att de flesta luftvigsinfektionerna som du haft de senaste FRAGA: Vilken typ av luftvigsinfektion hade du senast?
tva aren har orsakats av virus, bakterier eller svamp?

i 0
Virus 65% Virus 63%
i o,
Bakterier Bakterier . 11%
Svamp 1%

Svamp | 0%

Okéant smittoimne/Vet ej - 26% (LML L OALEA - o

- Vill inte svar. 9
Vill inte svara 1% te svara 0%

BAS: De som har drabbats av minst en luftvégsinfektion de senaste tva &ren (n=1010) BAS: De som har drabbats av minst en luftvagsinfektion de senaste tva dren (n=1010)
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De som har drabbats av minst en luftvagsinfektion de senaste tva aren

SKILLNADER MOT TOTALEN

FRAGA: Skulle du siga att de flesta luftvigsinfektionerna som du haft de FRAGA: Vilken typ av luftvigsinfektion hade du senast?
senaste tva aren har orsakats av virus, bakterier eller svamp?

Virus (65%) Virus (63%)
e Utbildning: Universitet/Hogskola (70%) e Utbildning: Universitet/Hogskola (69%)
e Hushallsinkomst: 800.000 — 999. 999 kr/ar (77%)

Okant smittodmne/Vet ej (25%)

Okant smittodmne/Vet ej (26%) e Man (32%)
e Man (34%) e 80areller dldre (33%)
e Utbildning: Gymnasium eller lagre (33%) e Utbildning: Gymnasium eller lagre (31%)

*  Nej, jag har inte fatt behandling hittills (35%)

BAS: De som har drabbats av minst en luftvagsinfektion de senaste tva aren (n=1010) BAS: De som har drabbats av minst en luftvigsinfektion de senaste tva aren (n=1010)
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De som har drabbats av minst en luftvagsinfektion de senaste tva aren

EN TREDJEDEL HAR BLIVIT ERBJUDEN BEHANDLING

TILL FOLJD AV SENASTE LUFVAGSINFEKTION

FRAGA: Har du blivit erbjuden nagon behandling/medicin av sjukvarden till f5ljd av den senaste luftvigsinfektionen du har haft?

Flera svar méjliga

Ja, jag har blivit erbjuden antibiotika

Ja, jag har blivit erbjuden antiviralt lakemedel

Ja, jag har blivit erbjuden nagon annan form
av behandling/medicin

Ja, jag har blivit erbjuden behandling/medicin
men vet inte vilken typ det var

Nej har inte blivit erbjuden nagon behandling

Vet inte/vill inte svara

3%

3%

8%

7%

22%

Netto blivit
erbjuden:
36%

61%

BAS: De som har drabbats av minst en luftvagsinfektion de senaste tva aren (n=1010)

Skillnader mot totalen
bland undergrupper pa
nasta sida
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De som har drabbats av minst en luftvagsinfektion de senaste tva aren

SKILLNADER MOT TOTALEN

FRAGA: Har du blivit erbjuden nigon behandling/medicin av sjukvarden till f6ljd av den senaste luftvigsinfektionen du har haft? Flera svar méjliga

Ja, jag har blivit erbjuden antiviralt lakemedel (8%) Nej har inte blivit erbjuden nagon behandling (61%)
e Diagnos: Kronisk Lymfatisk Leukemi (KLL) & Harcellsleukemi (14%) ¢ Nej, jag har inte fatt behandling hittills (74%)

Ja, jag har blivit erbjuden antibiotika (22%)

e Diagnos: Myelom (28%)
e Jag har fatt behandling tidigare och ar under behandling nu (30%)

Ja, jag har blivit erbjuden ndgon annan form av behandling/medicin (7%)
e Upplever en kraftigt 6kad risk for luftvagsinfektioner (14%)

BAS: De som har drabbats av minst en luftvagsinfektion de senaste tva aren (n=1010)
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FOREBYGGANDE BEHANDLING/MEDICIN

FRAGA: Hur vil kdnner du till féljande férebyggande behandlingar/mediciner som du kan genomga/ta for att motverka

en 6kad infektionsrisk till féljd av din diagnos med blodcancer/annan blodsjukdom?

Vs o . M Jag vet att det finns och jag har mottagit
accin 33% en férbyggande behandling/medicinering

Antibiotika 32% 3% Jag vet att det finns och jag har blivit
erbjuden men inte pabdrjat/tackat nej

vt . o |
Ant“"ral behandllng H .Jag VB @i I e e B 2 I

i erbjuden

Immunoglobulin 58% 29

. m Vill inte svara

M Kanner inte till att det finns

Profylax mot svamp

Monoklonala
antikroppar

Skillnader mot totalen

bland undergrupper pa
BAS: Totalt (n=1402) nista sida

0% 20% 40% 60% 80% 100%
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SKILLNADER MOT TOTALEN

FRAGA: Har du blivit erbjuden nagon behandling/medicin av sjukvarden till féljd av den senaste luftvigsinfektionen du har haft? Flera svar méjliga

Vaccin - Kanner inte till att det finns (33%) Antibiotika - Kanner inte till att det finns (32%)
e Diagnos: Essentiell Trombocytemi (ET) (55%) e Diagnos: Essentiell Trombocytemi (ET) (48%)
e Ja, jag far behandling just nu (41%) e Nej, jag har inte fatt behandling hittills (49%)

e Nej, jag har inte fatt behandling hittills (45%)
Monoklonala antikroppar - Kanner inte till att det finns (70%)

Antiviral behandling - Kanner inte till att det finns (59%) e  Diagnos: Essentiell Trombocytemi (ET) (87%)
e Utbildning: Gymnasium eller lagre (68%)
e  Diagnos: Essentiell Trombocytemi (ET) (75%) Profylax mot svamp - Kénner inte till att det finns (66%)
e Nej, jag har inte fatt behandling hittills (71%) e Diagnos: Essentiell Trombocytemi (ET) (83%)
e Diagnos: Kronisk Lymfatisk Leukemi (KLL) & Harcellsleukemi (73%)
Immunoglobulin - Kdnner inte till att det finns (58%) e Ja, jagfar behandling just nu (71%)
e  Diagnos: Essentiell Trombocytemi (ET) (77%) e Nej, jag har inte fatt behandling hittills (82%)

e Ja, jag far behandling just nu (66%)
e Nej, jag har inte fatt behandling hittills (67%)

BAS: Totalt (n=1402)
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UNDVIKIT SITUATIONER DE SEANSTE FYRA VECKORNA

FRAGA: Under de senaste fyra veckorna, hur ofta har du undvikit féljande situationer, pa grund av att du varit orolig av
att bli smittad av en luftvagsinfektion (t. ex. Covid-19, influensa eller RS-virus)?

Aldrig + sdllan  Ofta + alltid

Platser dir jag férvintar mig att det &r manga andra |
manniskor |
Resor som inte dr nodvandiga 16% g
Att traffa manniskorna jag bryr mig mest om 21% :
Att traffa manniskor som jag tillflligt interagerar med 21% z
Besodkare i mitt hem 17% :
No6dvandiga resor 13% :
Att traffa manniskor som vanligtvis finns i min narhet 15% :
Utomhustraffar med personer som jag inte bor med 12% :
Platser dar jag féorvantar mig att det ar ett fatal personer 15% :
0% 20% 40% 60% 80% 100%
Aldrig m Sallan Ibland Ofta Alltid B \Vetej BAS: Totalt (n=1402)
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SKILLNADER MOT TOTALEN

FRAGA: Under de senaste fyra veckorna, hur ofta har du undvikit féljande situationer, pa grund av att du varit orolig av att
bli smittad av en luftvdgsinfektion (t. ex. Covid-19, influensa eller RS-virus)?

Resor som inte dr nodvindiga - (alltid + ofta) (16%)
e Jag har fatt behandling tidigare och ar under behandling nu (22%)
Platser dar jag forvantar mig att det ar manga andra manniskor — (alltid + ofta) (20%)

e Diagnos: Kronisk Lymfatisk Leukemi (KLL) & Harcellsleukemi (25%)
e Jag har fatt behandling tidigare och ar under behandling nu (28%)

BAS: Totalt (n=1402)
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De som har fatt sin diagnos fér mer dn 1 ar sedan.

UNDVIKIT SITUATIONER UNDER COVID-PANDEMIN

FRAGA: Nu samma pastaenden som féregaende fraga men tink tillbaka pa tiden da covid-19-pandemin/coronapandemin var i sitt nodlage
med fulla restriktioner och vaccin fanns tillgangligt (december 2020 - november 2022). Hur ofta uppskattar du att du undvek féljande

situationer for att du var orolig for att bli smittad av en luftvdgsinfektion (t. ex. Covid-19, influensa eller RS-virus) under pandemin? Aldrig + sillan  Ofta + alltid

.. . f" .. t . tt d t . o d T
Platser dar jag forvan ar m'lg att det 4r manga andra 17% 37% [
manniskor i
Resor som inte dr nédvandiga 17% 25% 39% E
Att traffa manniskor som jag tillfalligt interagerar med 27% 19% 29
Att traffa manniskorna jag bryr mig mest om 25% :
Platser dar jag forvantar mig att det ar ett fatal personer 33% E

Att traffa manniskor som vanligtvis finns i min narhet 31% 21% ;

7%1
Utomhustraffar med personer som jag inte bor med 29%
0% 20% 40% 60% 80% 100%

14%

18%

23%

29%

34%

40%

36%

41%

BAS: De som har fatt sin diagnos
for mer @n 1 ar sedan (n=1337)

Aldrig m Séllan Ibland m Ofta m Alltid M Vet gj
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De som har fatt sin diagnos fér mer d@n 1 ar sedan.

SIGNIFIKANTA SKILLNADER MOT TOTALEN

FRAGA: Nu samma pastaenden som féregdende fraga men tink tillbaka pa tiden da covid-19-pandemin/coronapandemin var i sitt nédlige med fulla restriktioner och
vaccin fanns tillgangligt (december 2020 - november 2022). Hur ofta uppskattar du att du undvek féljande situationer for att du var orolig for att bli smittad av en
luftvagsinfektion (t. ex. Covid-19, influensa eller RS-virus) under pandemin?

Att traffa manniskor som jag tillfalligt interagerar med - (alltid + ofta) (48%)
e Kvinna (55%)

No6dvandiga resor - (alltid + ofta) (34%)
e 50-59 ar (42%)

Resor som inte dr nodvandiga - (alltid + ofta) (64%)
e Kvinna (70%)

Platser dar jag forvantar mig att det &r manga andra méanniskor - (alltid + ofta)
(68%)
e Kvinna (74%)

BAS: De som har fatt sin diagnos
for mer @n 1 ar sedan (n=1337)
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SENASTE FYRA VECKORNA VS UNDER CORONA-PANDEMIN

UNDVIKIT SITUATIONER

Platser dar jag forvantar mig att det &r manga andra
manniskor

Resor som inte ar nédvandiga

Att traffa manniskorna jag bryr mig mest om

Att traffa manniskor som jag tillfalligt interagerar med

Besokare i mitt hem

No6dvandiga resor

Att traffa manniskor som vanligtvis finns i min narhet

Utomhustraffar med personer som jag inte bor med

Platser dér jag forvantar mig att det ar ett fatal personer

De som svarat att de undvikit situationerna Ofta + alltid
—— o
68%
B 16%
64%
0%
40%
B 8%
48%
7%
45%
B 6%
34% M Senaste 4 veckorna
B 5%
o,
i 27% Under pandemin
B 3%
25%
0,

r 3% 31% BAS Under pandemin: De som har

0 fatt sin diagnos for mer an 1 ar

BAS: Senaste 4 veckorna (n=1402) sedan (n=1337)
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De som har fatt sin diagnos fér mer dn 1 ar sedan.

TVA TREDJEDELAR TYCKER ATT VARDEN FUNGERADE
BRA UNDER PANDEMIN | FORHALLANDE TILL DERAS

Endast tre procent som tyckte den fungerade daligt.

Skillnader mot totalen

Mycket + ganska bra (66%)
e Man (74%)

Gift (71%)

FRAGA: Hur tycker du att varden har fungerat under pandemin vad galler din o Diagnos: Myelom (75%)
diagnos med blodcancer/annan blodsjukdom? e Fick diagnosen: For 4-10
66% ar sedan (72%)
40% e Jag har fatt behandling

tidigare och ar under
behandling nu (75%)

e Jag har fatt behandling
. ’_ —\ inom 5 ar, men den &r
26% avslutad nu (79%)

0,
18% Mycket + ganska daligt (4%)
12% e  Diagnos: Essentiell

Trombocytemi (ET) (9%)
[ [ -

2 1%

Mycket bra Ganska bra Varken bra eller Ganska daligt Mycket daligt Vet inte/vill inte
daligt svara

BAS: Totalt (n=1337)
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De som tycker att varden fungerat bra under pandemin, i forhallande till diagnos

OPPNA SVAR

FRAGA: Vad var det som fungerade bra med varden under pandemin?
Exempel pa svar nedan.

Fick behandling 2022 Att Hematologen

sd jag lag isolerad hela fanns tillgsnglig Hade hemsjukvard

behandlingen. Allt vid fragor och da behoévde jag
fungerade jattebra inte dka i vdag och
samt imponerande ta prover, och jag
behandling. fick alla mediciner

hem med

Allt fungerade som planerat, fick behandling personalen.

under ca 9 man under pandemin. Fick antiviralt
lakemedel som nyligen kommit ut nar jag fick
Covid 2:a gangen. Jag kdnde mig valdigt val
omhandertagen och trygg tack vare min lakare
och avdelningspersonal. De fanns till hand pa tel
for minsta fraga om biverkningar, symptom eller
Covid. Detta var min forsta behandling sa jag har
inget att jdmfora med men kanslan var att det for
mig som patient fungerade lika bra som
innan/efter pandemin.

BAS De som tycker att varden fungerat bra under pandemin, i férhallande till diagnos (n=876)
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De vanligaste svaren kring vad som fungerade bra med varden
under pandemin

* Tillganglighet till vard

Respondenterna beskriver att de schemalagda lakarbesdken,
provtagningarna och behandlingarna kunde genomfdras som
planerat, trots pandemin. Det fanns ocksad mojligheter till
telefon- och digitala besok, vilket var uppskattat.

* Vaccinering och skyddsatgarder

En stor andel var néjda med att de fick prioriterad tillgang till
covid-19-vaccin och att varden erbjod adekvat information om
vaccination. Skyddsutrustning som munskydd och handsprit
anvandes flitigt, vilket gav en kadnsla av trygghet.

¢ Bra bemotande och information

Manga ndmnde att de fick bra information fran ldkare och
sjukskoterskor, bade om sin behandling och om atgarder for att
minimera smittrisker. Vardpersonalens professionella
bemo6tande, anvandning av skyddsutrustning och hygienrutiner
uppskattades.

¢ Funktionella vardstrukturer

Trots restriktioner och bestéksférbud fanns anpassade rutiner pa
plats som gjorde att varden kunde fortsatta. Flera namnde ocksa
att de fick vard i separata rum, och att sarskild hansyn togs for
att minska risken fér smittspridning.

== 11OVUS



De som tycker att varden fungerat daligt under pandemin, i forhallande till diagnos

OPPNA SVAR

FRAGA: Vad var det som fungerade daligt med varden under pandemin?

Fick inte intyg om
Att |akaren sa att min sjukdom for att
covid-19 var mycket inte behova ta ett
allvarligt for mig vaccin som inte var
men att jag anda lampligt med min
inte ansags tillhora sjukdom enl
riskgrupp. nyhetsmedia

Det drojde lange
innan personalen
hade munskydd.
Skyddade mig sjalv
med FFP3
andningsskydd fran
start.

Rorigt, nar jag fick mitt besked massor av olika
ldkare som gav olika budskap, fick secondhand
opinion och byta sjukhus omstart och mkt battre
tex kontakt skoterskor som hjalpte till. Men som
sagt nu jobbar jag och lever normalt men otrolig
tortyr pga kaoset som maste ha varit i sjukvarden
dar jag forst hamnade.

OBS lag bas: De som tycker att varden fungerat daligt under pandemin, i férhallande till diagnos (n=50)
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De vanligaste svaren kring vad som fungerade daligt med
varden under pandemin

¢ Brist pa information

En betydande brist pa information om risker kopplade till deras
sjukdom och covid-19. Informationen var ofta fordrojd,
motstridig eller otillracklig, vilket ledde till stress och osakerhet.

¢ Begridnsad kontakt med varden

Patienter uttryckte frustration dver att lakarbesok stalldes in
eller ersattes med korta telefonsamtal, ibland med okdnda
lakare.

¢ Bristande hansyn till specifika behov

Varden tog inte tillracklig hansyn till deras immunférsvagade
tillstand. Vardpersonalens anvandning av skyddsutrustning som
munskydd var i flera fall otillracklig eller férsenad, vilket skapade
oro for smittspridning.

¢ Vaccinering

Missnoje 6ver att de sjalva fick driva pa for att fa vacciner eller
kdnde sig tvingade att ta vacciner utan tillracklig information om
potentiella risker relaterade till deras specifika sjukdom.
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LIKVARDIG BEDOMNING AV INFORMATION FRAN

MYNDIGHETER OCH SJUKVARDEN UNDER PANDEMIN

FRAGA: Hur tycker du att information fran foljande instanser har fungerat under pandemin?

Mycket + Mycket +
ganska bra  ganska daligt

15% 6% 73 %
1%
7% 71 %

Myndigheter

Sjukvarden 17%
0% 20% 40% 60% 80% 100%
W Mycket bra W Ganska bra Varken bra eller daligt
Ganska daligt m Mycket daligt M Vet inte/vill inte svara

BAS: Totalt (n=1402)

Skillnader mot totalen

Sjukvarden — Mycket + ganska
bra (71%)
Man (78%)
80 ar eller dldre (79%)
Diagnos: Myelom (80%)
Jag har fatt behandling

inom 5 ar, men den ar
avslutad nu (78%)

== 11OVUS
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OPPET SVAR

FRAGA: Om du tinker pa den information du fick fran sjukvarden och
myndigheter under pandemin, finns det nagot du saknade eller som skulle
kunna forbattras?

Exempel pa svar nedan.

Jag va valdigt
Sjukvarden i region Halland och Gotaland besviken att inte
(Sahlgrenska) hanterade restriktionerna min man fick vara
olika exv nar det gallde munskydd for med nar jag fick
patienter, icke direkt vardande personal, diagnosen

det var ibland svart att forsta.

O Uppgett ett svar

O Vet ej/Vill inte svara Hade velat ha nigon
30% info direkt fran min
mottagning om hur
jag skulle forhalla mig
som riskgrupp

BAS: Totalt (n=1402)
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Vanligaste beskrivningarna i de 6ppna svaren ar féljande:

¢ Tydligare och battre information

Manga dnskade mer specifik och riktad information om deras diagnos
och hur covid-19 paverkade deras halsa. Flera uttryckte att de sjélva
behovde soka information, vilket skapade oro och forvirring.
Informationen om risker, skyddsatgédrder (som anvdndning av
munskydd) och vaccination var ofta motstridig eller otydlig.

¢ Munskydd och skyddsutrustning

Rekommendationerna kring munskydd var forvirrande eller kom for
sent. Det lyfts dven klagomal om att vardpersonal och myndigheter
inte var konsekventa i anvdandningen av skyddsutrustning.

¢ Vaccinering och riskgruppshantering

Missndje med hur riskgrupper prioriterades for vaccinering. Manga
tyckte att det var svart att veta om de tillhorde en riskgrupp eller inte,
och att informationen om vaccinens effekt och sdkerhet for specifika
diagnoser var bristfallig.

¢ Kommunikation och kontinuitet inom varden

| vissa fall saknades personlig kontakt med ldkare samt att olika lakare
som gav olika rad. Vissa kdnde sig "6vergivna" av varden, dar
uppfoéljning och stod uteblev.

 Forbittrad eftervard och langtidseffekter

Flera personer efterfragade battre information och uppféljning kring
langtidseffekter av covid-19 och hur deras specifika sjukdomar
paverkades av viruset och vaccineringen.
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INFORMATION OM IMMUNFORSVARE

Sex av tio tycker att informationen fran sjukvarden har varit tillracklig. Nara fyra av tio tycker att den varit otillracklig.

FRAGA: | vilken grad kinner du att du har ftt tillricklig information fran sjukvarden om immunforsvaret
och hur du bast kan skydda dig mot infektioner?

40%

l |

23%
18%
15%
- -
| mycket hog grad | ganska hoég grad | ganska lag grad | mycket lag grad Vet inte/vill inte svara

BAS: Totalt (n=1402)

Skillnader mot totalen

Mycket + ganska hog grad
(57%)

Man (65%)
Diagnos: Myelom (67%)
Jag har fatt behandling

inom 5 ar, men den ar
avslutad nu (70%)

Mycket + ganska lag grad
(38%)

Kvinna (43%)
Ensamstaende (44%)
Diagnos: Essentiell
Trombocytemi (ET) (60%)
Nej, jag har inte fatt
behandling hittills (52%)
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SAMMANFATTNING
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Sammanfattning

Sju av tio (73%) har blivit informerade av varden om att deras diagnos/behandling kan medféra mycket/delvis nedsatt immunforsvar.
Pa totalen ar det en av fem (19%) som inte har fatt information fran varden om nedsatt immunforsvar, bland de som har diagnosen Essentiell Trombocytemi (ET), ar
det 6ver hilften (56%). Aven de som inte har pdbérjat ndgon behandling ar det fler (35%) som inte fatt informationen.

Tva tredjedelar (62%) upplever att deras diagnos medfor en 6kad risk for luftvagsinfektioner. Varav en av tio (12%) upplever en kraftigt 6kad risk for
luftvdgsinfektioner, en av tre (31%) upplever en 6kad risk och en av fem (18%) upplever en mattligt 6kad risk. De som inte upplever nagon 6kad risk for
luftvagsinfektioner, ar i storre utstrackning man och personer som har diagnosen Essentiell Trombocytemi (ET).

Av de som upplever en 6kad risk for luftvagsinfektioner sa ar det en av fyra (26%) som upplever att det medfér att de kdnner sig mycket eller ganska begrédnsade i
deras vardag. Speciellt de som ar ensamstaende (32%) upplever en begrénsad vardag. Kvinnor (30%) upplever i stérre utstrackning an man (21%) att de ar
begransade. Aven de som ar under behandling och har varit det tidigare upplever en att de ar begrinsade i stérre utstrackning (32%).

Vi bad respondenterna att med egna ord beskriva pa vilket sitt de kdnner sig begransad i sin vardag. Kort ssmmanfattat beskriver de bland annat att de undviker
stora folksamlingar och offentliga platser pa grund av radsla for smitta. De avstar fran fysisk kontakt som kramar och haller avstand till personer med
forkylningssymptom. Skyddsatgarder som munskydd och noggrann handhygien skapar en standig vaksamhet och stress. Fysiska begransningar, som trétthet och
vark, hindrar dem fran att delta i aktiviteter de tidigare uppskattade. Dessa begransningar medfor en kansla av social isolering och att de missar delar av den vardag
de 6nskar att de hade tillgang till.
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Sammanfattning

Det ar Sju av tio (73%) som har haft en luftvagsinfektion de senaste tva aren. Av dem har 16 procent fatt en behandling eller en del av behandlingen uppskjuten
eller instélld. Av de som &r i behandling nu, ar siffran hégre, dar dr det 25 procent som har fatt en behandling eller en del av behandlingen uppskjuten eller
installd.

Virus ar den vanligaste orsaken till luftvagsinfektion. De senaste tva aren tror 65 procent att deras luftvagsinfektioner har orsakats av virus. 63 procent tror att
deras senaste luftvagsinfektion orsakades av virus. Bade pa tva ars tidsram och den senaste luftvagsinfektionen ar det en av fyra som inte vet vad som &ar orsaken,
26 respektive 25% (Svarat okdnt smittoamne/vet ej).

En tredjedel (36%) har blivit erbjuden behandling de senaste till foljd av deras senaste luftvagsinfektion. Vanligast ar att de har blivit erbjudna Antibiotika (22%).

De ar flest som kanner till att vaccin (65%) och antibiotika (65%) kan anvandas som férebyggande behandling for att motverka en 6kad infektionsrisk till foljd av
diagnos med blodcancer/annan blodsjukdom. Det &r fler som har mottagit Vaccin (50%) som férebyggande behandling dn antibiotika (25%). Storsta anledningen
att de inte mottagit antibiotika ar att de inte blivit erbjudna det som férebyggande behandling (39%).

Respondenterna har svarat pa hur ofta de undviker nio olika situationer pa grund av de ar oroliga for att bli smittade av en luftvagsinfektion. Vi har fragat hur ofta
de undvikit situationerna de senaste fyra veckorna och sedan, hur de undvek situationerna under pandemin. Fér samtliga situationer undveks situationerna i hogre
grad under pandemin. De situationer som respondenterna har undvikit mest ar féljande:

- Platser dar jag forvantar mig att det ar manga andra manniskor (20% senaste fyra veckorna, 68% under pandemin).

- Resor som inte dr nodvandiga (16% senaste fyra veckorna, 64% under pandemin).
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Sammanfattning

Tva tredjedelar (66%) tycker att varden fungerade bra under pandemin vad géller deras diagnos. Endast tre procent anser att den fungerande daligt. Det som
respondenterna sjalva beskriver har fungerat bra ar bland annat féljande.

e Tillganglighet till vard

e Vaccinering och skyddsatgarder

* Bra bemd&tande och information

e Funktionella vardstrukturer

Sju av tio tycker att informationen fran myndigheter (73%) och sjukvarden(71%) fungerade bra under pandemin. Endast sex procent som tycker att det fungerade
daligt. Det var 30 procent av respondenterna som gav ett 6ppet svar om det fanns nagot i informationen som saknades eller kunde forbattras. Det vanligaste som
namndes i dessa svar var:

e Tydligare och battre information

¢ Rekommendationerna kring munskydd

* Missndje med hur riskgrupper prioriterades for vaccinering.

e Kontinuitet inom varden

e Forbattrad eftervard och langtidseffekter

Néra sex av tio kdanner (58%) att de i hog grad har fatt tillracklig information fran sjukvarden om immunforsvaret och hur de bast kan skydda sig mot infektioner.
Néra fyra av tio (38%) kdanner detta i lag grad.
Man (65%) kdanner i hog grad an kvinnorna (52%) att de har fatt tillracklig information.
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KONTAKT NOVUS
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HAR AR VI SOM HAR JOBBAT MED PROJEKTET

HELENA BJORCK DAVID MAXE
Seniorkonsult Research Manager
helena.bjorck@novus.se david.maxe@novus.se
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PUBLICERINGSREGLER

- [NOVUS

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

Enligt internationella branschregler (ESOMAR) ar Novus som
undersokningsféretag ansvariga for att vara undersokningar
tolkas ratt vid forsta publicering.

ESOMAR*

Corporate

For att sdkerstalla att vara undersdkningar 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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BEGREPPSFORKLARING

I Novus rapporter redovisar vi ofta skillnader mellan olika varden,

nagot vi kallar for statistiskt sdkerstéllda skillnader, statistiska
signifikanser eller att nagot ”inte dr inom felmarginalen”.

Konfidensgrad

Novus standard ar 95%
konfidensgrad, vilket innebar att
det sanna vardet for populationen
med 95% sannolikhet ligger inom
det intervall som ges av
stickprovets varde +/-
felmarginalen. Att anvanda 95%
konfidensgrad motsvarar en
signifikansniva pa 5%.

Vad ar en felmarginal?
Felmarginalen ar ett matt pa
osdkerheten i en skattning av en
parameter. Exempelvis blir
felmarginalen vid ett stickprov pa
1000 individer, pa 5%

signifikansniva, for féljande utfall:

20/80: +/- 2,5%
50/50: +/-3,1%

Ar det statistiskt sdkerstallt?
Om en skillnad ar storre a@n
felmarginalen ar skillnaden
statistiskt sakerstalld. En statistiskt
sakerstalld skillnad mellan tva olika
varden innebdr att det ar en
skillnad som troligen inte enbart
kan forklaras av slumpen. Det som
ar sakerstallt ar saledes att det
finns en skillnad, inte sjélva
storleken.
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