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Enhver reference til denne rapport bedes krediteret:




Baggrund



Formal og malgrupper

Formalet med livskvalitetsstudiet er at fa indsigt i oplevelsen af medicinfrie perioder

blandt patienter, der typisk vil opleve disse perioder som en naturlig del af deres behandlingsforlgb.

Studiet er malrettet 4 patientgrupper,
der kan have erfaring med medicinfrie perioder:

* Kronisk lymfatisk leukaemi (CLL)
 Mantle celle lymfom (MCL)
e Follikuleert lymfom (FL)

* Waldenstroms sygdom (WS)

moleculeconsultancy.com



Metode og rekruttering

Studiet blev udformet som en kvantitativ undersggelse med et spgrgeskema
med i alt 19 spgrgsmal, inkl. demografi.

Undersggelsen blev udsendt til foreningens medlemmer
og potentielle medlemmer via flere kanaler: -
]
1. LyLes abne Facebook side med annoncering for at nad bredere ud
2. LylLes lukkede Facebook grupper inden for de fire syggdomsomrader - - - -

3. LylLes nyhedsbrev eNyt

4. LylLes medlemsblad

5. Postkort og plakater udsendst til landets haematologiske afdelinger.

Undersggelsen Igb over 4 maneder af flere omgange fra midt januar til midt maj 2024.  mocueconsuancycon (@l



Resultater:

Demografi



Antal deltagere

624 startede besvarelse af undersggelsen

(Herefter blev henholdsvis 292 og 49 deltagere selekteret fra, fordi de ikke havde en af de fire
sygdomme ogq ikke havde erfaring med at vaere i en medicinfri periode)

243 fortsatte underspgelsen

123 gennemfg@rte undersggelsen
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Kon og alder
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Boligsituation

Region, boligforhold, medlemskab

Regional fordeling

Spg. 7
n=242
1% @nsker ikke at svare

9%

® Jeg bor alene

m Jeg bor sammen med familie, venner eller andre

Medlem af LYLE

v

o2

Spg. 18
Spg. 6 n=123
n=242 1% @nsker ikke at svare

1% @nsker ikke at svare/bor ikke i Danmark

mJa m Nej
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De 4 sygdomme

Flest deltagere har CLL (59% / 145 personer), faerrest MCL (6% / 14 personer). CLL er mere udbredt blandt maendene sammenlignet med

kvinderne (69% vs. 54%) og tilsvarende er FL mere udbredt blandt kvinderne sammenlignet med maendene (26% vs. 14%).

Fordelingen af sygdomme blandt respondenterne

Waldenstroms sygdom
(WM)

Follikulaert lymfom

(FL) 145

i Kronisk lymfatisk leukaemi

(CLL)

Mantle celle lymfom
(MCL)

Spg. 2
n =246

Mand - fordelingen af sygdomme

WM

-\
Yol 65—
CLL
Spg. 4
n=99
Kvinder - fordelingen af sygdomme
WM
FL CLL
Spg. 4
MCL n=143
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Resultater:

Erfaring med og arsag til medicinfri periode



Stort set ingen takker nej til en medicinfri periode

83 % har erfaring med medicinfrihed i mindst 3 maneder, 16 % er ikke blevet tilbudt en medicinfri periode, og kun 1 % (3 deltagere) er
blevet tilbudt en medicinfri periode og har takket nej — enten fordi de ikke fglte sig trygge ved det, fordi deres pargrende anbefalede dem

at takke nej eller af andre arsager.

Er du, eller har du varet, i en medicinfri periode Hvorfor har du takket nej til en medicinfri periode?
pd mindst 3 maneder?
1% Jeg folte mig ikke tryg ved det

Jeg var bange for at fa det darligere = 0%

Jeg var bange for tilbagefald = 0%

Jeg kunne ikke overskue konsekvenserne = 0%

Mine pargrende anbefalede mig at takke nej

Andet
Ja
Spg 2 u Jeg er ikke blevet tilbudt en medicinfri periOde Spg 3 0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35%
n =295 Jeg har takket nej til en medicinfri periode NB.n=3
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Overgang fra behandling til medicinfri periode

Flest er overgaet til en medicinfri periode efter behandling ved indsprgjtninger i en blodare (26%). Det geelder iseer MCL patienter (54 %).
22 % overgar fra kombinationsbehandling med bade tabletter og indsprgjtning i underhud eller blodare.
Mange ved ikke, hvilken type medicin de fik, inden de overgik til en medicinfri periode (23%).

Behandling inden medicinfri periode

Indsprgjtninger i underhuden NB. Kun 5 deltagere*

Indsprajtninger i en blodare 52 deltagere
Tabletter 36 deltagere
Bade tabletter og indsprgjtninger i underhud eller blodare 44 deltagere
Anden medicin 15 deltagere
Ved ikke 45 deltagere

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30%

Spg. 8
n=197

moleculeconsultancy.com

* Pga. det meget lave antal vil denne kategori ikke blive fremhaevet i rapporten ift. sammenligninger og forskelle.



Langvarig erfaring med medicinfrihed

Langt stgrstedelen (79 %) har veeret i en medicinfri periode i 6 maneder eller lzengere. Halvdelen af deltagerne (51%) har veeret i en medicinfri

periode pa 2 ar eller laengere. Det geaelder szerligt patienter med follikulaert lymfom (61%).

Varighed af medicinfri periode

60%

Ved ikke < 6 maneder

50%
0,
6-12 maneder 40%

30%

20%

10% 13%
> 12 maneder 10%
2%
0% [ ]

Spg. 9 Under 3 3-6 maneder 6-12 maneder
n =201 maneder

51%
14%
10%
1-2 ar 2 areller Ved ikke
lengere

moleculeconsultancy.com “



Medicinstop er en del af behandlingsforlgbet

Flest indgik en medicinfri periode som et led i deres behandlingsforlgb (41%). Det geelder for 60 % af dem, der kommer fra behandling med
indsprgjtninger i en blodare. Godt hver femte (22%) er stoppet med medicinen, fordi de er blevet erklaeret sygdomsfri. Det geelder for 31 % af

dem, der kommer fra kombinationsbehandling. Og for cirka dobbelt sd mange mand som kvinder (31% vs. 16%).
Hvad er drsagen til, at du er eller tidligere har vaeret i en medicinfri periode?

Medicinstoppet indgik som et led i mit behandlingsforlgb 41%

Medicinstoppet skulle give mig en pause fra de bivirkninger, jeg oplevede af min medicin 3%

Jeg spurgte selv, om jeg var egnet til en medicinfri periode 1%

Min lzege syntes, det var den bedste Igsning
Jeg blev erklaeret sygdomsfri
Andet
Ved ikke
Spg. 10

n =187 (der kunne szettes flere kryds) 0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45%
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Resultater:

Forventninger til medicinfri periode



Stor tilfredshed med overgang til medicinfri periode

Naesten halvdelen (47%) var glade for at kunne undvaere medicinen. Det geelder i seerdeleshed dem, der tidligere har faet behandling med
tabletter (72%). Feerre nyligt medicinfrie (< 6 mdr.) var glade for at undvaere medicinen (41 %), flest blandt dem, der havde vaeret medicinfrie i
et ar eller lengere (52 %). Mange sa det ogsa som et tegn pa, at helbredet var i bedring (32%). Naesten dobbelt sd mange kvinder som mand
fglte sig trygge ved situationen (30% vs. 18%).

Hvordan havde du det, da du stoppede medicinen og overgik til en medicinfri periode?
Jeg var glad for, at jeg kunne undvaere medicin 47%
Jeg fglte mig mindre syg, fordi jeg ikke skulle have medicin 16%
Jeg folte mig tryg ved situationen 25%
Jeg sa det som et tegn pa, at mit helbred var i bedring 32%
Jeg var glad for, at jeg skulle ga til feerre kontroller 19%

Ingen af ovenstaende 19%

Spg. 11
n =167 (der kunne seettes flere kryds) 0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45% 50%
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Hver anden er ubekymret ved overgang

51% bekymrede sig ikke ved at stoppe medicinen og overga til en medicinfri periode. Faerre bekymrer sig ikke i den tidlige medicinfrie periode
(41 %, < 6 mdr.). Disse bekymrer sig om, at sygdommen vil blusse op igen (41%), og sa gjorde det dem usikre, at de skulle ga til faerre kontroller
(24%). For dem, der bekymrede sig, var det iseer bekymringen for, om sygdommen vil blusse op igen (35%), der fyldte —iszer blandt patienter
med MCL (55%) og dem, der kommer fra behandling med indsprgjtninger i en blodare (52%).

Var der noget, der bekymrede dig ved at stoppe medicinen og overga til en medicinfri periode?
Jeg var bekymret for, om sygdommen ville blusse op igen 35%

Jeg frygtede nye bivirkninger ved at stoppe med medicinen | 1%

Jeg fglte mig utryg ved at skulle stoppe medicinen 2%
Det gjorde mig usikker, at jeg skulle ga til faerre kontroller 9%
Andre bekymringer 12%

Nej, der var ikke noget, der bekymrede mig ved at stoppe medicinen og 51%
overga til en medicinfri periode -

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%
Spg. 12

moleculeconsultancy.cor
n =167 (der kunne szettes flere kryds) e taney-com



Resultater:

Oplevelse af medicinfri periode



Bekymringerne blegner for flere, nar de kommer i gang

For 29% af dem, der bekymrede sig forud for en medicinfri periode, stoppede bekymringerne, efter de var kommet i gang med den medicinfrie periode,
uanset kgn. Det geelder for 44% af dem, der kom fra kombinationsbehandling. De primaere arsager til, at deltagerne holdt op med at bekymre sig var, at
de havde det godt (44%), at livet gik videre (35%), og at de naesten glemte, at de var syge (26%). Flest fortsatte dog med at bekymre sig efter overgangen
til en medicinfri periode (63%) og det seerligt blandt dem, der kom fra behandling med indsprgjtninger i en blodare (79%).

Fortsatte disse bekymringer, efter du var Hvorfor holdt du op med at bekymre dig, da forst du var
- o o . . ? . o o . .
kommet i gang med den medicinfri periode: kommet i gang med den medicinfri periode?
70%
0% Jeg glemte naesten, at jeg var syg
50% Livet gik videre
40% Jeg havde det godt
30%
20% Alt gik fint, sa der var ikke noget at bekymre sig...
20% °
Jeg fik mere energi  IERA
10%
Andet [IFFA
0%
Ja Nej Husker ikke Ved ikke
Spg. 13 Spg. 14
n=79 n =23 (der kunne szettes flere kryds) 0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45% 50%
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Medicinfrihed hgjner livskvaliteten

For naesten fire ud af fem (79%) pavirker medicinfriheden livskvaliteten positivt i en eller anden grad. For hver tredje i hgj grad. Andelen er den

samme for maend og kvinder. Dem, der kommer fra kombinationsbehandling, har i hgjest grad maerket positiv indvirkning pa livskvaliteten

(58%) sammenlignet med de gvrige behandlingstyper.

Spg. 16
n=136

35%

30%

25%

20%

15%

10%

5%

0%

I hvilken grad har medicinfriheden pavirket din livskvalitet positivt?

33%
PRV
18%
13%

| hgj grad

| nogen grad

| mindre grad

| ingen grad

Ved ikke
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Medicinfrihed giver mere frihed i hverdagen

Medicinfrined ggr hverdagen lettere pa flere parametre. Generelt stiger tilfredsheden med, hvor laenge de har vaeret medicinfrie: De fgler sig frie til at
gore det, de har lyst til (56 %), fgler sig som sig selv igen (53%), er gladere (46%), har det fysisk bedre (54%) og har faet en lettere hverdag (52% - her
skiller de nye medicinfrie sig ud med hele 62 % (< 6 mdr.). Mere end hver femte beretter, at de stadig er pavirket af bivirkninger (22%). Det geelder iseer de
nye medicinfrie, < 6 mdr. (42%).

Hvad har det betydet for, hvordan du har det, at du ikke fagr medicin leengere
og gar til faerre kontroller pa hospitalet?

Enig eller meget enig M Hverken eller M Uenig eller meget uenig Ved ikke

Jeg har faet det fysisk bedre

Jeg har faet mere energi

Jeg fgler mig mere som mig selv igen 27% 7%
Jeg er sluppet for bivirkninger, jeg ikke var klar over, at jeg havde
Jeg fgler mig fri til at g@re det, jeg har lyst til
Det er lettere at deltage i sociale arrangementer 32% 8%

Det er lettere at planlaegge og tage pa ferie

Min hverdag er blevet lettere

Spg. 15a — 15i
moleculeconsultancy.com

n =131-136 (der kunne saettes flere kryds)



Stgtte fra omgivelser og sundhedsprofessionelle er vigtig

Opbakning fra familie/venner/bekendte er den vigtigste stgtte i de medicinfrie perioder (39%), iseer for kvinder (48%). Kvinderne har ogsa stgrre
behov end mandene for telefonisk adgang til sundhedsprofessionel hjaelp (38% mod 21%) . Omvendt svarer 40% af maendene, at de ikke har

behov for stgtte i de medicinfrie perioder, mens det samme er geeldende for 14% af kvinderne .

Hvilken form for stgtte har du brug for i de medicinfrie perioder?

Telefonisk adgang til sundhedsprofessionel hjzlp ved behov 31%
Tilknytning til en senfglgeklinik 11%
Information om bivirkninger og senfglger 26%
Information om den psykiske pavirkning 15%
Adgang til psykolog eller anden terapi 9%

Opbakning fra familie/venner/bekendte 39%
Kontakt med patientforening 17%
Jeg har ikke behov for stgtte 25%

Andet 13%

Ved ikke 6%
Spg. 17
n =123 (der kunne szettes flere kryds) 0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40%  45%
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Opsummering



Kort sagt om patienternes oplevelse af medicinfrihed ...

Positiv over for medicinfrihed

Patienterne er generelt positive over at overga til en medicinfri
periode. Over halvdelen bekymrer sig ikke ved det. For dem, der
bekymrer sig, er det primaert tanken om, at sygdommen blusser
op igen. Bekymringerne aftager for knap hver tredje, efter de er
blevet medicinfrie, bl.a. fordi de har det godt.

Stor erfaring med medicinfrihed

Halvdelen har vaeret medicinfrie i mindst to ar. Typisk er
medicinfriheden en del af behandlingsforlgbet.

Stor tilfredshed med overgang til medicinfrihed

Patienterne udtrykker glzede ved at kunne undveaere medicinen.
De ser det som et tegn pa, at de er bedring og fgler sig trygge ved
situationen. Iszer kvinderne er trygge ved overgangen.

Medicinfrihed er godt for livskvaliteten

Den medicinfrie periode pavirker livskvaliteten positivt for langt
de fleste. De far det fysisk bedre, hverdagen bliver lettere, og de
foler sig fri til at ggre det, de har lyst til. Nogle er sagar sluppet for
bivirkninger, de ikke var klar over, at de havde. Tallene indikerer,
at jo leengere, de har vaeret medicinfrie, jo bedre livskvalitet.

Stgtten er vigtig

Opbakning fra familie, venner og bekendte er patienternes
primaere stgtte, men ogsa telefonisk adgang til
sundhedsprofessionelle er en vigtig stgtte for mange, ikke mindst
kvinderne.

Enhver reference til denne rapport bedes krediteret:

Patienters oplevelse af medicinfrie perioder
ved LyLe og Molecule Consultancy, juni 2024.



10/7-2024
Maria Alstrup | mau@moleculeconsultancy.com

MOLECULE

WE DO LIFE SCIENCE

Molecule Consultancy A/S
Dampfaergevej 27-29, 5. sal
2100 Kgbenhavn @

+45 3313 1320
moleculeconsultancy.com
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