Radgivande grupper

Att arbeta med radgivande grupper i samhallet: Vagledning och
verktyg for patientgrupper och lakemedelsfodretag

Bakgrund/motivering till dokumentet

Radgivande grupper kan forbattra forskningen genom att en
patientgrupp kan ge direkta och oberoende rad om olika
aspekter av en klinisk provning. Det blir da mer inkluderande
ur patienternas perspektiv. For att starta och driva en
radgivande grupp kravs noggrann planering, organisation,
uppfoljning och utvardering.

Syftet med verktygsladan

Syftet med denna verktygslada ar att erbjuda information,
material och referenser som kan stodja patientgrupper och
lakemedelsforetag med olika forutsattningar (t.ex. olika
nivder av expertis eller fran olika diagnosomraden) som ar
intresserade av att starta, driva eller samarbeta med
radgivande grupper.

Sammanfattning av innehallet

Verktygsladan om radgivande grupper (CAB pa engelska)
innehaller 8 olika dokument (1 vagledning och 7 andra
verktyg):

1. Vagledningen for radgivande grupper innehdller tre
avsnitt. Lasarna kan anvanda hela dokumentet som en
vagledning infdér arbetet med radgivande grupper eller
anvanda de separata avsnitten utifran behov och fokus
for olika patientgrupper.

2. Grupper (CAB) i korthet: Verktyget ar en kort
sammanfattning med en Oversikt oOver hur en grupp
fungerar.

3. Jamférande tabeller for tre befintliga grupper: Tabellen
innehaller information om tre olika tillvdgagangssatt
for att starta eller driva en grupp.


https://toolbox.eupati.eu/resources/patient-toolbox/radgivande-grupper/?lang=sv

4. Checklista oOver verktyg och arbetssatt: Verktyget
innehaller en forteckning over mallar och dokument som
kan vara bra nar man arbetar med en grupp.

5. Reflektionsfragor och sparningsverktyg: Verktyget
innehaller reflektionsfragor och en tabell for
uppféljning. Syftet ar att stimulera till reflektion
over olika aspekter nar man startar eller samarbetar med
en grupp for att bedoma olika initiativ.

6. Vardehdjande faktorer hos en grupp ur ett
lakemedelsforetags perspektiv: Aven om en grupp startas
for att initiera patientdelaktighet, kan den ocksd ge
vardefull information till wutvecklingsprocessen foOr
foretagen. Det har verktyget visar vad en grupp kan
leverera och hur ur ett foretagsperspektiv.

7. Praktisk vagledning for information till industrin:
Verktyget beskriver vad foretagsrepresentanter bodrr
tanka pa och hur man forbereder infdér ett gruppmote.

8. Exempel pa goda resultat av samverkan mellan grupper och
industrin: Har ges tre exempel pa hur aterkoppling fran
radgivande grupper har varit avgdérande fo6r att
patienternas synpunkter, i ratt tid, kunnat forandra
studiers forlopp pa ett framgangsrikt satt.

Nyckelbudskap

Syftet &r att tillhandahalla en grundldggande uppsattning
verktyg for att initiera och utveckla radgivande grupper.
Foretradare for patientorganisationer och lakemedelsforetag
(samt andra intressenter) uppmanas att ta del av och anvanda
verktygsladan helt eller delvis beroende pad behov och
intressen.

Metodik

Overgripande tillvagagangssatt
Verktygsladan for radgivande grupper har utvecklats inom ramen
for PARADIGM-projektet. Arbetet har letts av en forfattargrupp



av fyra personer fran patientgrupper och industrin. Man har
fortlopande fatt in bidrag fran fler patientgrupper, foretag
och akademin inom ramen for PARADIGM. Vid behov har aven andra
relevanta organisationer utanfor PARADIGM-konsortiet bjudits
in till samarbete, information och aterkoppling.

Sa har togs verktygen fram:

e Sokningar pa natet efter offentlig information och material.
Ett kort frageformuldr skickades till medlemmarna i PARADIGM-
konsortiet (patientgrupper, industri, akademi) foér att fa en
bred forstaelse foér befintliga initiativ och
tillvagagangssatt.

e Diskussioner med foretradare for tre patientgrupper med
erfarenhet av bred respresentation i radgivande grupper
(hiv/aids, sallsynta sjukdomar och onkologi) for att samla in
information och insikter som inte ar offentliga. Varje
patientgrupp bestamde vilken radgivande grupp som skulle
anvandas som exempel pa hur man arbetar med de olika &amnena.
Nar det galler sallsynta sjukdomar beslutades det att man
skulle héanvisa till arbetet i deras program for radgivande
grupper (EuroCAB) snarare an till en enskild radgivande grupp
inom programmet.

e Utformning, skrivande och revidering av verktygen.
Huvudtexten skrevs av de medlemmar i arbetsgruppen som ledde
arbetet. Exemplen fran grupperna skrevs av respektive
patientgrupp. Nar det galler hiv var patientorganisationen
EATG en del av arbetsgruppen och deltog darfor i skrivandet av
bade huvudtexten och den specifika informationen om deras
radgivande grupp.

e Kontinuerlig aterkoppling och en valideringsprocess med
olika organisationer/intressenter med och utan erfarenhet av
att arbeta med radgivande grupper. En forteckning over
personer och organisationer som deltagit i arbetet finns 1
listan oOver forfattare och medverkande.

Grunden for arbetet
Den insamlade informationen visar detta:



e« Bristande information eller missférstand om gruppen och
deras roll rader fortfarande.

e Det finns olika behov och tillvagagangssatt (t.ex. samhallen
eller foretag som bdrjat arbeta med radgivande grupper och
andra som har flera ars erfarenhet). Verktygen kan vara mycket
viktiga bade for dem som pabdrjar arbetar med radgivande
grupper och for dem som har arbetat med grupperna under en
viss tid. Verktygen bor vara flexibla sad att de kan anpassas
till nya behov, prioriteringar och arbetssatt 1 olika
patientgrupper.

e Verktygen bor innehalla skraddarsydd information till varje
intressent (dvs. patientgrupper och industrin) och utvecklas
for att tillgodose deras olika behov. Alla verktyg bor dock
utvecklas i samarbete och aterspegla samarbetet mellan
patientgrupperna och industrin.

Verktygen utvecklades med dessa principer i atanke for att ge
information om radgivande grupper (verktyg 1, 2, 6 och 8) och
ge stdod for planering/arbete med grupperna (verktyg 1, 3, 4, 5
och 7).

Utveckling av verktygen

Vagledningsdokumentet (verktyg 1) togs ursprungligen fram med
hjalp av de expertkunskaper som arbetsgruppens medlemmar
besitter samt den information som finns om radgivande grupper.
Varje patientgrupp kunde formedla ocksd om sina radgivande
grupper. Tidiga utkast delades med de tre patientgrupperna och
industrin. Deras aterkoppling inférlivades sedan i dokumentet.
Flera avstamningsrundor ordnades under utvecklingen av
verktyget.

Verktygen 2, 3, 4 och 8 utvecklades sedan. De fokuserade pa
vissa aspekter ur vagledningsdokumentet (verktyg 1) for att
lyfta fram dem pa ett enklare satt (t.ex. jamforelsetabell,
checklista).

Verktygen 5, 6 och 7 utvecklades gemensamt som en del av en
PARADIGM-workshop i mars 2020. Idéer for att forbattra verktyg
5 och behovet av att utveckla innehallet i verktyg 6 och 7



diskuterades wunder workshopen. Darefter utvecklade
arbetsgruppen verktygen utifran resultatet av diskussionerna.

Den slutliga valideringsprocessen involverade en blandad
arbetsgrupp med representanter for patientorganisationer och
industrin. De gav sin slutliga input till de atta verktygen.
Forutom aterkopplingen fran patientgrupper med erfarenhet av
radgivande grupper och industrin, har verktygen ocksa
kommenterats av tva interna samrad inom konsortiet och det
offentliga PARADIGM-samrddet. Aterkopplingen fran
organisationer och personer med expertkunskaper, och intresse
for grupper, har bed6mts av forfattarna och integrerats pa
lampligt satt i den slutliga versionen av verktygen.
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Ladda ner vagledningen

» Utskrivbara verktyg



Ladda ner CABs verktygslada (engelsk version)
CAB-verktyg 1
CAB-verktyg 2
CAB-verktyg 3
CAB-verktyg 4
CAB-verktyg 5
CAB-verktyg 6
CAB-verktyg 7

CAB-verktyg 8

= Svart och vit version

Ladda ner CABs verktygslada i svartvitt
CAB-verktyg 1 svartvitt
CAB-verktyg 2 svartvitt
CAB-verktyg 3 svartvitt
CAB-verktyg 4 svartvitt
CAB-verktyg 4 svartvitt
CAB-verktyg 6 svartvitt
CAB-verktyg 7 svartvitt

CAB-verktyg 8 svartvitt


https://imi-paradigm.eu/PEtoolbox/CABs-toolkit.pdf
https://imi-paradigm.eu/PEtoolbox/CAB-Tool1.pdf
https://imi-paradigm.eu/PEtoolbox/CAB-Tool2.pdf
https://imi-paradigm.eu/PEtoolbox/CAB-Tool3.pdf
https://imi-paradigm.eu/PEtoolbox/CAB-Tool4.pdf
https://imi-paradigm.eu/PEtoolbox/CAB-Tool5.pdf
https://imi-paradigm.eu/PEtoolbox/CAB-Tool6.pdf
https://imi-paradigm.eu/PEtoolbox/CAB-Tool7.pdf
https://imi-paradigm.eu/PEtoolbox/CAB-Tool8.pdf
https://imi-paradigm.eu/PEtoolbox/CABs-toolkit-bw.pdf
https://imi-paradigm.eu/PEtoolbox/CAB-Tool1-bw.pdf
https://imi-paradigm.eu/PEtoolbox/CAB-Tool2-bw.pdf
https://imi-paradigm.eu/PEtoolbox/CAB-Tool3-bw.pdf
https://imi-paradigm.eu/PEtoolbox/CAB-Tool4-bw.pdf
https://imi-paradigm.eu/PEtoolbox/CAB-Tool5-bw.pdf
https://imi-paradigm.eu/PEtoolbox/CAB-Tool6-bw.pdf
https://imi-paradigm.eu/PEtoolbox/CAB-Tool7-bw.pdf
https://imi-paradigm.eu/PEtoolbox/CAB-Tool8-bw.pdf

