Rekrytering av
patientforetradare

Patientdelaktighet i utvecklingen av lakemedel:
Rekommendationer om hur man hittar ratt foretradare till ratt
aktivitet.

Bakgrund/motivering till dokumentet

Under analysen av befintliga metoder och processer for
patientinvolvering, 1inom ramen for PARADIGM-projektet,
identifierades en brist under temat “Val av deltagare for att
fa en bra representation”. Det fanns ett behov av en
beskrivning av stegen som kravs for att hitta ratt
patientforetradare 1 en grupp patienter.

Generellt sett finns det begransad dokumentation om hur
patienter och deras foretradare valjs ut for en viss
aktivitet. Det kan bero pa att urvalskriterier med
patientgruppen fortfarande ar under utveckling och annu inte
ar standardiserad. Ofta hanteras denna uppgift internt inom
enskilda organisationer. Publicerade fallstudier av
patientdelaktighet ger for narvarande inte denna information.

Detta dokument har som ambition att atgadrda bristen och att
rekommendera hur patienter och deras foretradare kan valjas ut
som partner 1 olika aktiviteter.

Syftet med verktyget

Dokumentet tar specifikt upp vad man ska tanka pa nar man
rekryterar patienter eller deras foretradare, med en viss
profil, for att hjalpa till att matcha ratt personer med ratt
aktiviteter.

Sammanfattning av innehallet

= Huvudprinciper for rekommendationerna


https://toolbox.eupati.eu/resources/patient-toolbox/rekrytering-av-patientforetradare/?lang=sv
https://toolbox.eupati.eu/resources/patient-toolbox/rekrytering-av-patientforetradare/?lang=sv

» De steg som ska foljas for att hitta ratt matchning for
ratt aktivitet.

-Amnen att ta hénsyn till ndr det gé&aller
patientorganisationer och som kan fungera som vagledning
kring vilka som ar de lampligaste organisationerna att
kontakta.

= Checklista over vad man b6ér tanka pa innan man tar
kontakt med en patientorganisation for att arbeta med
patientdelaktighet.

= En tabell for att identifiera de viktigaste egenskaperna
och kompetenserna for en viss aktivitet inom
patientdelaktighet.

 Metoder och en kort beskrivning av hur och nar det ar
bédst att samla in information fran patienter och deras
foretradare.

Nyckelbudskap

Vad som bdr dvervagas vid rekrytering av deltagare nar man
planerar att involvera patienter och organisationer 1 olika
aktiviteter som ror lakemedelsutveckling.

Metodik

For att atgarda bristerna som beskrivits ovan i IMI PARADIGM
D2.2 Inventory of gaps in existing patient engagement
practices and processes bildades en arbetsgrupp som
representerade patienter och lakemedelsindustrin. Behoven hos
personer som lever med demens och barn/ungdomar, som ar tva av
malgrupperna foér IMI PARADIGM-projektet, var ocksa
representerade. Eftersom tillsynsmyndigheter och HTA-organ
inte ingick i arbetsgruppen samlades information fran dessa
intressentgrupper in under en andra samradsfas.

Det holls ett webbseminarium med alla medlemmar 1
arbetsgruppen. Ett frageformulér online samlade in ytterligare
synpunkter. Synpunkterna gjorde det mOojligt att forbereda och
na samférstand om diskussionsamnen och tillvagagangssatt for



workshopen som holls i Bryssel, Belgien, den 10 februari 2020.
Under workshopen faststdlldes arbetsomradena och de kallor som
skulle anvandas, verktyg som redan skapats identifierades, och
man enades om att fordela rekommendationerna for att undvika
dubbelarbete med andra pagdaende insatser. Processen har
resulterat i detta dokument med rekommendationer.

Arbetsprocessen foljdes av tva avstamningsrundor, dinom
PARADIGM:s WP4 och sedan hela PARADIGM-konsortiet och
PARADIGM:s internationella sambandsgrupp (PILG) och slutligen
ett offentligt samrad. All aterkoppling som kom in behandlades
och konsoliderades. Detta stoddes av redaktionsgruppen som
arbetade for att gdéra konsekvensandringar pa oOvriga stallen.
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