
lymfom
En medlemsundersökning bland 

Blodcancerförbundets medlemmar



instämmerinstämmer



nejnej
brabra



4

bakgrundbakgrund

MålgruppMålgrupp

genomförandegenomförande
Antal genomförda intervjuver:

Svarsfrekvens:

Undersökningen har genomförts av Novus på uppdrag 
av Blodcancerförbundet och Roche AB. Syftet med 
undersökningen är att få ökad kunskap om vilka upplevelser 
och behov patienter som lever med lymfom 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 lymfom.

422 st422 st

64%64%
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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 lymfompatienterSjukvården hos lymfompatienter

- För 32% tog det 1-2 månader

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

Fick diagnosbeskedet 
mindre än en månad 
efter första läkarbesöket

3 av 103 av 10 Mindre än 
en månad

1-2 månader

3-5 månader

6-11 månader

1-2 år

Mer än 2 år

Vet inte/
vill inte svara

32%

32%

24%

6%

3%

1%

2%

Jag ska få en planerad
behandling, men jag har

inte hunnit påbörja den än

Jag har ingen inplanerad
behandling, utan

behandling kommer att
inledas vid försämrade

värden/symtom (så kallad
”watch and wait”)

Vet inte/vill inte svara

5%

90%

5%

35%

Patienter är generellt sett nöjda och 
det går snabbt att få en diagnos
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Mycket nöjd

Ganska nöjd

Varken nöjd eller
missnöjd

Ganska missnöjd

Mycket missnöjd

Inte relevant, inte
fått någon vård på

sjukhus

Vet inte/vill inte
svara

52%

26%

9%

4%

9%

1%

78%

4%

fråga : Hur nöjd eller missnöjd är 
du sammantaget med den vård 
du fått på sjukhus i samband 
med din diagnos lymfom?

Är nöjda med den vård de 
fått på sjukhus i samband 
med sin lymfomdiagnos

78%78%
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Allt har varit otroligt professionellt Allt har varit otroligt professionellt 
från första misstanke om min cancer från första misstanke om min cancer 
till operation. Otroligt nöjd med till operation. Otroligt nöjd med 
Svensk sjukvård.Svensk sjukvård.

””
””

””

””

Ett mycket fint omhändertagande Ett mycket fint omhändertagande 
och, trots biverkningar, en effektiv och, trots biverkningar, en effektiv 
behandling som jag svarade bra på. behandling som jag svarade bra på. 
Inför cytostatikabehandlingen Inför cytostatikabehandlingen 
utfördes på hematologens initiativ utfördes på hematologens initiativ 
en tracheostomi, vilken troligen en tracheostomi, vilken troligen 
räddade mitt liv.räddade mitt liv.

Varför folk är nöjda Varför folk är nöjda 
med den vård de fått med den vård de fått 
för diagnosen lymfomför diagnosen lymfom
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Själva behandlingarna relativt ok förutom Själva behandlingarna relativt ok förutom 
hemsk neuropati första beh-omgången.|Det jag är hemsk neuropati första beh-omgången.|Det jag är 
missnöjd med är att mina symtom negligerades missnöjd med är att mina symtom negligerades 
båda gångerna vid besök på Hematologen bara 1-2 båda gångerna vid besök på Hematologen bara 1-2 
veckor innan jag blev allvarligt sjuk o det blev veckor innan jag blev allvarligt sjuk o det blev 
akut. Bl a hjärtsvikt o njursvik. Hade bilaterala akut. Bl a hjärtsvikt o njursvik. Hade bilaterala 
nefrostomier i minst 2 månader.nefrostomier i minst 2 månader.

Varför folk är missnöjda Varför folk är missnöjda 
med den vård de fått för med den vård de fått för 
diagnosen lymfomdiagnosen lymfom

Tog extremt lång tid innan jag fick min diagnos. Tog extremt lång tid innan jag fick min diagnos. 
Fick först en fel diagnos med mycket dåliga förut-Fick först en fel diagnos med mycket dåliga förut-
sättningar. Efter flertalet misslyckade biopsier och sättningar. Efter flertalet misslyckade biopsier och 
månader av smärta, ÅNGEST och känskelbortfall månader av smärta, ÅNGEST och känskelbortfall 
i ben och underliv så lyckades man fastställa i ben och underliv så lyckades man fastställa 
follikulär lymfom  . . .follikulär lymfom  . . .

””

””

””

””
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Behandling för Behandling för 
lymfomlymfom
Vilka behandlingar mot lymfom har 
du genomgått eller påbörjat?

fråga : Beskriv behandlingsformen så tydligt du kan 
och ange gärna läkemedlets aktiva substans eller 
produktens varumärke/läkemedelsnamn.

Rangordning av vanligaste 
nämnda behandlingar:

• Cellgift/Cytostatika
• Rituximab
• Ibrutinib
• Bendamustin
• Stamcellsbyte/transplantation

Öppna svar

Vet inte

Vill inte svara

1%

1%

89%

89%

10%

10%

Öppna svar

Vet inte

Vill inte svara

1%
Öppna svar

Vet inte

Vill inte svara
89%

10%



11

fråga : Den här undersökningen 
vänder sig till dig som har någon 
av nedanstående diagnoser, 
som alla ingår i gruppen 
lymfkörtelcancer/lymfom, eller 
annan diagnos inom lymfom.

50%50%

Hudlymfom 0%

Kronisk lymfatisk leukemi (KLL) 50%

Follikulärt lymfom (FL) 10%

Lymfoplasmacytiskt 
lymfom (LPL) 10%

Di�ust storcelligt 
Bcellslymfom (DLBCL) 10%

Hodgkins lymfom (HL) 6%

Marginalzonslymfom 4%

Mantelcellslymfom 3%

T-cellslymfom 2%

Hårcellsleukemi (HCL) 2%

Annat 8%

Har diagnosen Kronisk 
lymfatisk leukemi (KLL)
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Av de som saknar behandlingsplan, går 
9 av 10 på ”watch and wait” program.

Mindre än 
en månad

1-2 månader

3-5 månader

6-11 månader

1-2 år

Mer än 2 år

Vet inte/
vill inte svara

32%

32%

24%

6%

3%

1%

2%

Jag ska få en planerad
behandling, men jag har

inte hunnit påbörja den än

Jag har ingen inplanerad
behandling, utan

behandling kommer att
inledas vid försämrade

värden/symtom (så kallad
”watch and wait”)

Vet inte/vill inte svara

5%

90%

5%

35%

fråga : Du som saknar 
behandlingsplan. Vilket av 
följande alternativ beskriver bäst 
din nuvarande situation?

90%90%
Har ingen inplanerad 
behandling
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90%90%

Påståenden om 
lymfombehandling

Påståenden om lymfombehandling

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

Vi har diskuterat mål och syfte
med behandlingen

Jag har fått reda på vilka biverkningar
och komplikationer som kan uppstå

Jag har fått vara delaktig i beslut
rörande min behandling

Jag har fått information om olika
behandlingsmöjligheter

Instämmer helt Instämmer delvis

Instämmer inte alls Vet inte/vill inte svara

67%

43%

49%

45%

23%

43%

36%

34% 17% 4%

6%

13%

11%

3%

1%

4%

90%

86%

85%

79%

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

Instämmer helt Instämmer delvis

Instämmer inte alls Vet inte/vill inte svara

Vi har diskuterat mål och 
syfte med behandlingen 67% 23% 6% 3% 90%

Jag har fått reda på vilka 
biverkningar och komp-

likationer som kan uppstå

43% 43% 13% 1% 86%

Jag har fått vara delaktig i 
beslut rörande min behandling 49% 36% 11% 4% 85%

Jag har fått information om 
olika behandlingsmöjligheter 45% 34% 17% 4% 79%

fråga : I vilken utsträckning 
instämmer du i följande 
påståenden om din senaste 
behandling mot lymfom?

Har diskuterat mål och syfte
med behandlingen
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Jag litar på läkaren.Jag litar på läkaren. Vilken behandling skulle Vilken behandling skulle 
du helst velat ha?du helst velat ha?
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Vet inte/vill inte svara 27%

Det som min läkare föreslår 52%

CAR-T behandling 6%
BTK-hämmare eller 

annan hämmare 4%

Monoklonala antikroppar 3%

Stamcellstransplantation 3%

Cytostatika 3%
Antikropp-cytostatika 

konjugat 2%
Annan behandling 

än ovanstående 1%

Bispeci�ka antikroppar 1%

fråga : Baserat på det du 
vet idag och den kunskap 
du har, vilken behandling 
hade du helst velat ha som 
första behandling?

52%52%
Varannan uppger att 
de skulle välja den 
behandling läkaren 
föreslår
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kliniskakliniska
studierstudier
Börjar man inte använda nya behandlingar är det 
risk att Sverige hamnar på efterkälken. Sverige vill 
vara en ledande life science-nation

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

Kan tänka sig ingå i en klinisk studie för 
att prova nya behandlingsalternativ

3 av 43 av 4

11%

Ja

Nej

Vet inte/vill inte svara

6%
74%

20%

En av tio har erbjudits att delta i en 
klinisk studie med nya behandlingsmöjligheter-

Ja, har erbjudits 
möjlighet och 

tackat ja

10%
Ja, har erbjudits 

möjlighet och 
tackat nej

1%
Nej, har inte erbjudits

möjlighet att delta i någon
klinisk studie

84%

Vet inte/vill 
inte svara

5%

- 74% svarade ja
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fråga : Har du erbjudits möjlighet att delta i någon klinisk 
studie med nya behandlingsmöjligheter?

Har erbjudits att delta i en klinisk studie 
med nya behandlingsmöjligheter

1 av 101 av 10

11%

Ja

Nej

Vet inte/vill inte svara

6%
74%

20%

En av tio har erbjudits att delta i en 
klinisk studie med nya behandlingsmöjligheter-

Ja, har erbjudits 
möjlighet och 

tackat ja

10%
Ja, har erbjudits 

möjlighet och 
tackat nej

1%
Nej, har inte erbjudits

möjlighet att delta i någon
klinisk studie

84%

Vet inte/vill 
inte svara

5%

fråga : De nya 
behandlingsmöjligheterna kan 
handla om så kallade cell- och 
immunterapier såsom CAR-T 
eller så kallade bispecifika 
antikroppar.

Har hört talas om någon av de nya 
behandlings-möjligheterna

3 av 53 av 5 Ja, jag har hört talas 
om både CAR-T och 

bispeci�ka antikroppar
31%

Ja, jag har hört 
talas om CAR-T 29%

Ja, jag har hört talas om
bispeci�ka antikroppar 3%

Nej, jag har inte hört talas
om något av detta 35%

Vet inte/vill inte svara 3%

63%
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fråga : Vilken typ av biverkningar 
eller komplikationer har du fått 
i samband med din senaste 
behandlingsomgång, om några?

9 av 109 av 10
Har fått någon form 
av biverkning i 
samband med deras 
senaste behandling

Biverkningar?Biverkningar?

- Personer under 70 år uppger 
i högre grad (92%) att de har 
fått biverkningar än personer 
över 70 år (80%). Kvinnor 
har drabbats av flera sorters 
biverkningar än män.

Trötthet/fatigue 65%
Gastrointestinala besvär (illamående, 

kräkningar, diarré, förstoppning) 39%
Infektioner/sjukdom orsakat av 

virus, bakterier eller svamp 34%

Håravfall 31%
Neuropati (bortfall av känsel, nervsmärtor

och/eller bristande muskelkontroll) 29%
Munbesvär (såsom till exempel 

blåsor, sår, svamp) 26%
Kognitiv funktionsnedsättning (såsom 

koncentrationssvårigheter, minnes- 
och inlärningssvårigheter)

23%

Anemi (blodbrist) 22%

Smärta/värk 18%

Hjärtpåverkan 7%

Lungpåverkan 6%

Påverkan på fertilitet 4%

Njurpåverkan 4%

Trombos/blodproppar 3%
Sekundär cancer till följd 

av cancerbehandling 2%

Annat 21%
Har inte fått några biverkningar 

eller komplikationer 11%

Vet ej 3%

Exempel på annat:

• Hudbiverkan
• Feber
• Allergi
• Huvudvärk
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fråga : I samband med en CAR-T 
behandling kan olika typer av 
biverkningar förekomma och 
i varierande allvarlighetsgrad. 
Som lymfompatient, vilken 
biverkning anser du vara mest 
besvärande?

46%46%
Vill inte svara

Neurologiska biverkningar 13%

Infektioner, såsom infektion i 
näsa/hals eller lunginfektioner 10%

Trötthet 7%

Illamående 7%
Cytokinfrisättningssyndrom (CRS). 

In�uensaliknande symtom med 
feber och sjukdomskänsla

6%

Smärta i muskler och skelett 6%

Huvudvärk 1%

Vet inte/vill inte svara 46%

Lågt blodtryck 0%

Diarré 2%

Cytopeni, lägre nivåer av 
någon typ av blodkropp 2%
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fråga : Hur skulle du sammantaget gradera 
den/de biverkningar eller komplikationer 
du haft i samband med den senaste 
behandlingsomgången? Utgå ifrån din egen 
upplevelse och välj den nivå enligt angiven 
skala som passar bäst.

48%48%
Graderar sina biverkningar/
komplikationer till grad 2

Vet inte/vill inte svara 3%

Biverkningar grad 4 – innebär livshotande
konsekvenser, kräver brådskande vård 5%

Biverkningar grad 3 – är allvarliga och stör en
persons förmåga att utföra grundläggande

aktiviteter. Anses vara svåra eller medicinskt
signi�kanta men inte omedelbart livshotande.

Medför sjukhusvistelse eller förlängning av
pågående sjukhusvistelse

10%

Biverkningar grad 2 – är besvärande och kan
störa vissa aktiviteter men är vanligen ej farliga.

Kan medföra behov av extra vård
48%

Biverkningar grad 1 – är i allmänhet inte
besvärande. Ger asymtomatiska eller milda

symtom, medför inte behov av extra vård
34%

De som fått biverkningar eller komplikationer
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fråga : Vilka av nedanstående frågor tycker du att 
Blodcancerförbundet främst ska ägna sig åt?

54%54%
Tycker att blodcancerforskning och 
möjlighet att delta i kliniska studier 
ska prioriteras

vad bör Blodcancerförbundetvad bör Blodcancerförbundet
prioritera?prioritera?

Fler än hälften vill att Blodcancerförbundet Fler än hälften vill att Blodcancerförbundet 
ska arbeta för bättre möjlighet att delta ska arbeta för bättre möjlighet att delta 

i kliniska studieri kliniska studier
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Ökad blodcancerforskning och 
möjlighet att delta i kliniska studier 54%

Snabbare tillgång till nya 
livsförlängande behandlingar 49%

Tillgänglighet till vårdkontakter (t ex tillgänglighet
till etablerad kontakt med patientansvarig läkare

och/eller kontaktsjuksköterska)
31%

Patienträttigheter (såsom rätt till information, ny
medicinsk bedömning och möjlighet att välja

behandling)
28%

Rätten till rehabilitering 18%

Patientin�ytande på systemnivå (såsom in�ytande
i sjukvårdens utformning och myndighetsbeslut

kring tillgänglighet av nya behandlingar)
17%

Patientinvolvering i forskning (såsom att bidra till
prioritering av forskningsområden och utformning

av forskningsstudier)
13%

Flexibel sjukskrivning (rätten till sjukpenning och
att kunna kombinera arbete/behandling) 13%

Munhälsa och rätten till s.k. 
särskilt tandvårdsbidrag 13%

Annat, nämligen: 1%

Vet inte/vill inte svara 9%
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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.

Har fått information om CAR-T och/eller bispecifika 
antikroppar genom Blodcancerförbundet

72%72%
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Blodcancerförbundet

Egna sökningar 
på webben

TV, radio eller tidningar

Min läkare eller annan
sjukvårdspersonal

Sociala medier

Familj eller bekanta

Läkemedelsbolag

Annat, nämligen

Vet inte/vill inte svara

72%

27%

23%

16%

16%

4%

2%

7%

0%

Annan sätt, 
tillexempel via:
• haema tidningen
• föreläsning
• internet: CLL 

society och Health 
Unlocked CLL
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sammanfattningsammanfattning

patienter villpatienter vill

Få stöd under ”watch and wait” periodenFå stöd under ”watch and wait” perioden
Vara välinformerade och mer delaktiga i behandlingenVara välinformerade och mer delaktiga i behandlingen

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

få ett Proffesionellt och omhändertagande få ett Proffesionellt och omhändertagande 
bemötande av vårdenbemötande av vården
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blodcancerförbundet

Franzéngatan 58
112 15 Stockholm, Sweden
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 november 2023 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.


