Rapportering och
informationsspridning

Vagledning infor rapportering och informationsspridning av
aktiviteter for patientdelaktighet

Bakgrund/motivering till dokumentet

Det ar viktigt att vara oOppen och efterstrava ett
kontinuerligt och brett larande for alla berdrda inom
verksamheter som ror patientdelaktighet. En tillforlitlig
rapportering av all verksamhet ar darfor viktig. Vikten av
patientdelaktighet &r tyvarr ofta ett forsummat omrade.
Medvetenheten om relevansen och vardet kan till och med vara
mindre bland dem som ar involverade 1 olika
patientaktiviteter. Det &r fortfarande ofta sa att information
om hur en aktivitet med patienter planerades och genomfodrdes,
resultatet och dess inverkan samt 1lardomar inte ar
lattillganglig for allmanheten. Nar viss information finns,
saknar den ofta dessa viktiga detaljer.

Det behovs darfor en praktisk vagledning och ett stod for att
hjalpa organisationer som involverar patienter sa att de kan
utveckla lampliga rapporterings- och kommunikationsplaner.
Viktiga resultat och lardomar blir da mer l1&ttillgéngliga for
allménheten till forman for alla intressenter.

Syftet med verktyget

Denna vagledning for rapportering och informationsspridning av
aktiviteter som involverar patienter, utvecklades for att
hjalpa organisationer att planera, rapportera och sprida
information pa ett effektivare satt och vid r&att tidpunkt.
Dokumentet innehdller vagledande principer, en checklista och
en mall som kan anvandas med organisationens befintliga
dokumentation.

Sammanfattning av innehallet


https://toolbox.eupati.eu/resources/patient-toolbox/rapportering-och-informationsspridning/?lang=sv
https://toolbox.eupati.eu/resources/patient-toolbox/rapportering-och-informationsspridning/?lang=sv

Dokumentet tar fasta pa, och bygger dessutom vidare pa,
arbetet i andra relevanta initiativ om rapportering och
informationsspridning. Dock &r innehallet har specifikt for
patientdelaktighet inom l&dkemedelsutveckling. Det bestar av
tre delar:

 Vagledande principer for (i) strategi, process och planering
for informationsspridning, (ii) hur resultaten redovisas
(tillganglighet, formgivning, format), (iii) odversattning till
andra sprak, (iv) patientgruppers delaktighet i rapporteringen
och informationsspridningen.

* En checklista for att hjalpa anvandarna i planeringsfasen,
med en sammanfattning av det viktigaste innehallet och de
principer som bor foljas.

e« En mall for att uppna en konsekvent och detaljerad
rapportering. Den innehdller de centrala delarna (eller
minimikriterierna) som ska inga i materialet. Ett exempel pa
hur mallen kan fyllas i finns nedan.

Dessutom finns annan information fran viktiga
intressentgrupper.

Nyckelbudskap

Rapportering och informationsspridning av aktiviteter med
patientdelaktighet ar en viktig del av utvecklingsarbetet inom
lékemedelsframstallning, men den gors inte alltid pa ett
konsekvent eller lampligt satt. Den ar inte heller tillganglig
for allmanheten 1 tillrackligt hog grad. Patienter och
patientorganisationer bor bjudas in och fa stod att delta i
rapporteringen och informationsspridningen om de verksamheter
dar de har varit involverade.

Metodik

Flera brister indentifierades 1 praxis och processer for
patientdelaktighet i rapporten fran PARADIGM-arbetspaket (WP)
2. Nar WP2 prioriterade behoven av att andra, vid det Oppna



forumet for patientdelaktighet (PEOF) i september 2019, lyfte
de fram den bristande rapporteringen och
informationsspridningen av patientdelaktighet. FoOorslaget var
att detta borde atgardas genom en ny vagledning och ett nytt
dokument. Arbetet fortskred under en workshop med flera
intressenter av arbetspaket 4 vid PEOF. En arbetsgrupp
bestdende av patientorganisationer, industrin och akademin
utvecklade detta dokument under januari-maj 2020. Vagledningen
och checklistan har utvecklats genom en skrivbordsstudie och
interna och externa samradsrundor inom konsortiet samt en
workshop i april 2020. Mallen har utvecklats genom att viktiga
teman har lyfts fram samt att flera avsnitt lyfts in fran
olika interna rapporteringsmallar fran 1lakemedelsféretag,
mallar i form av “fallstudier” fran European Patients’ Academy
on Therapeutic Innovation (EUPATI) och Patient Focused
Medicines Development (PFMD) for kvalitetsvagledning, samt den
kortare mallen Guidance for Reporting Involvement of Patients
and the Public (GRIPP2) for vetenskaplig publicering av
patientdelaktighet och aktiviteter som rér engagemang 1
patient- och samhallsfragor. Exempel pa formuleringar finns
under varje avsnitt i mallen. De ar anonymiserade och
sammanstallda fran verkliga aktivtiter med en rad olika
intressenter.
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