Delaktiga patienter -
Patientfokusgrupp

Inledning

Samarbete mellan International Alliance of Patient’s
Organisations, lokala patientorganisationer och
lakemedelsforetaget Novo Nordisk A/S for att underlatta
dialogen mellan parterna och utveckla lardomar for framtiden.
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Var i processen?— Strategisk ram, fas I-II-III

Nar hander det?- Strategisk ram och fas I-II-III

Beskrivning av fallet
Mal:

= Att sakerstalla att patienters perspektiv uppmarksammas
i Novo Nordisks arbete, s& att foretaget battre kan
tillgodose patientbehov som uttrycks av patienter och
patientrepresentanter och underlatta pagdende dialog
mellan patienter, patientorganisationer och Novo
Nordisk.

« Att tillémpa ett helomfattande tillvagagangssatt for
delaktighet (omfattning, strategi, implementering och
utvardering) och utveckla lardomar for framtiden.
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Metod:

Ett ramverk for patientfokusgruppen med mal, riktlinjer och
principer som utvecklades tillsammans med International
Alliance of Patients’ Organisations.

10 till 16 personer bjods in att delta i fokusgruppen,
daribland personer med diabetes och hemofili, familjemedlemmar
till personer med diabetes eller hemofili och
patientorganisationer fran olika regioner och véarldsdelar.

Genomforande:

= En till tva dagar langa moten holls.

-Representanter fran F&0 och andra delar av
organisationen tog fram foérslag pa prioriterade
fragor/intressanta &amnen innan métena.Amnen som var
sarskilt relevanta och intressanta fér fokusgruppen
behandlades.

» Slutsatserna finns beskrivna i protokollet.

Typer av delaktiga
patienter/patientrepresentanter

» Patienter med personlig erfarenhet av sjukdomen.

 Expertpatienter/patientrepresentanter med god kunskap om
sjukdomen men liten erfarenhet av FoU.

= Expertpatienter/patientrepresentanter med god kunskap om
sjukdomen och bra erfarenhet av FoU.

Fordelarna med patientdelaktighet

Nya viktiga perspektiv pa patientcentrering identifierades av
olika representanter fran olika delar av organisationen som
deltog 1 olika sessioner.

Vissa globala projekt justerades for att optimera vissa
aspekter ur patienternas perspektiv och 1 enlighet med



fokusgruppens synpunkter.

Man fick en 6kad forstaelse for att det ar moéjligt och
vardefullt att fa patienternas perspektiv pa en rad olika
fragor.

Utmaningar och hinder

Utmaning:
Det ar resurskravande:

» Manskliga resurser (forberedelser, representanters
delaktighet, telefonmoten, kontrakt, administrativt

arbete).
- Rese- och lokalkostnader (pa grund av den globala
omfattningen).
Lésning:

= Anordna moten mer sallan, arbeta med farre personer som
ar insatta i specifika fragor.
- Overvéga digitala kommunikationsméjligheter.

Det juridiska pappersarbetet kunde inte minskas.
Utmaning:

= For hoga forvantningar.
Lésning:

= Fortydliga i foérvag hur eventuella rad fran fokusgruppen
kan komma att anvandas.

Lardomar
Alla ar olika

Alla patientrepresentanter ar olika och bidrar med en unik



blandning av personliga och professionella intressen, insikter
och fardigheter.

Det ar viktigt att:
férsta varje persons intressen och unika kompetens

sakerstalla att patientexperternas profiler matchar varje
enskilt falls specifika krav, t.ex. alder, yrkeserfarenhet,
erfarenhet som patientrepresentant, specialisering inom vissa
amnen, geografi osv.
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En infografik som beskriver ett samarbete mellan tva
patientorganisationer och ett lakemedelsforetag for att
underlatta dialogen mellan parterna och utveckla
lardomar for framtiden.
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