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Patienter i aktion:

Forsta och stodja
patientféreningarnas roll PATIENT
inom halso- och sjukvarden VIEW

EMBARGODATUM FOR PRESSMEDDELANDE:
TORSDAGEN DEN 31 OKTOBER 2024, 07.00 CET
o Kontakt: Alex Wyke

e Tfn: +44-(0)-7960-855-019
o E-post: report @ patient-view.com

Idag presenterar PatientView en ny rapport, "Patienter i aktion”, som ska
kartldgga patientrérelsen i olika delar av vérlden och inom olika
behandlingsomraden. Rapporten tar upp de olika roller som
patientféreningarna spelar inom hélso- och sjukvardssystemen idag, och
vilken typ av stéd dessa organisationer behdver fran andra aktérer inom
varden fér att kunna uppna sina mal.

SAMMANFATTNING

e En undersdkning av cirka 60 variabler visar att majoriteten av
patientféreningarna anser att de utgor en viktig del av sitt lands halso- och
sjukvardssystem (aven om patientféreningarnas perspektiv skiljer sig at
mellan olika lander och behandlingsomraden).

« Patientféreningarna samverkar med halso- och sjukvardssystemet i sina
respektive lander pa alla nivaer, fran lagstiftning pa nationell niva till
vardutforandet pa lokal niva.

o Patientféreningarna kan bidra med konkret stdd for patienterna nar vardens
resurser inte racker till, och fyller darmed ett tomrum. Som exempel erbjuder
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nastan en tredjedel av patientféreningarna behandlingar och vard som inte

finns att fa inom halso- och sjukvardssystemet.

e Manga av patientféreningarna skulle vilja samverka
med halso- och sjukvardssystemet pa ett mer formellt
satt.

Ha inflytande

Av de patientféreningar som deltog i studien Patienter i aktion
under 2024 uppgav 60 % att de betraktar sig som betydande
aktérer inom sitt lands halso- och sjukvardssystem. De
ekonomiska svarigheter som de nationella halso- och
sjukvardssystemen star infor har motiverat patientforeningarna
att erbjuda patienterna hjalp och stéd som inte finns att fa
inom halso- och sjukvardssystemen. Patientféreningarna har
kunnat 6ka sitt inflytande inom halso- och sjukvardssystemen
tack vare att man dar har uppmarksammat
patientforeningarnas viktiga roll, samtidigt som ny lagstiftning
har inforts som syftar till att gora patienterna mer delaktiga i
beslutsfattning som rér varden.

Av de patientféreningar fran hela varlden som deltog i
studien Patienter i aktion 2024 anser 72 % att de har
inflytande pa utbudet av halso- och sjukvardstjanster i
sina respektive lander, och 65 % anser att de har
inflytande pa patienternas tillgang till vard i respektive
land.

Vidare uppger 67 % av patientforeningarna att de
representerar patienternas intressen i forhallande till
landets tillsynsmyndigheter for lakemedel. | Kanada ar
den siffran 89 %.
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OM DENNA STUDIE

Rapporten Patienter i aktion
bygger pa resultaten fran
en PatientView-
undersdkning som
genomfdrdes under juni till
augusti 2024. 1 144
patientforeningar fran 83
lander och 65
behandlingsomraden
deltog i undersékningen.

Studien fokuserar pa

19 lander och

20 behandlingsomraden
[se fullstandig lista i bilagan
nedan].

Dessa komparativa data ger
en djupgaende
uppfattning av
patientféreningarnas
resurser, aktiviteter och
befintliga relationer med
andra aktorer inom halso-
och sjukvarden.
Patientforeningarna
beskriver ocksa vilket stod
de behover for att kunna
uppfylla sina mal.

Omfattningen av och
variationen i de data som
ligger till grund for “Patienter
i aktion” bildar ett
komparativt spektrum som
tillfor giltighet och
tillforlitlighet till studiens
metoder och resultat.
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De 1 144 patientféreningarna som deltog i studien bidrog med totalt 1 085
kommentarer som belyser varfor patientféreningarna betraktar sig som oumbarliga
for landets halso- och sjukvardssystem [se figur nedan].

Over 75 % av patientféreningarna i Australien, Norge och Portugal betraktar
sig som oumbarliga for sitt lands halso- och sjukvardssystem.

o De patientféreningar fran Australien som deltog uppger att de bidrar till
Australiens halso- och sjukvardssystem genom att: « utforma vardvagar for
patienterna i halso- och sjukvardssystemet « identifiera glapp i
behandlingsutbudet (med statlig finansiering) och - tillhandahalla medel fér
sjukhusutrustning.

o De patientféreningar fran Norge som deltog uppger att de bidrar till Norges
halso- och sjukvardssystem genom att: * fungera som aktiva representanter i
statliga utskott for lakemedelstillsyn « ordna moéten mellan sjukhuspersonal
och patienter for att hjalpa dem att férsta varandra battre och ¢ erbjuda stod till
patienter som lever med svarhanterliga medicinska tillstand (inklusive stod till
patienternas narstaende).

e | Portugal gor patientféreningarna foljande: - levererar lakemedel «
tilhandahaller informationsmaterial till I1akare och - ger stdd till patienter som
deltar i kliniska provningar.

Anledningar till att patientforeningarna betraktar sig som oumbarliga for halso- och

sjukvardssystemet

Koemmentarer Kommentarer
Farbatera vardvagar, riktlinjer och tjénster 16.4%
Vagleda politiskt beslutsfattande, opmionsarbete 161 [N 14.8%
Forbdtra egenvird och halsokomperens 12 [N 1.2%
Oka medverenhetenom sjukdomen ochdesspaverkan 103 [N 9.5%
Delta ibeslut frén myndigheter, HTA och forsakringsbolag. 87 [N sox
Swodjaenskilda patiewerochvardare = | 7.8%
Utbida och engagera halso-och sjukvérdspersonal 73 [ %
Dekaiforskamz 7% [N 7.0%
Forska b nya behandlingar achinsikter omsjukdomen 55 N 5.1%
Forbatraullgdngentil vérd och behandlingar a2 [ 1%
Verka for ramvistilgdng til behandingar 2 W 26%
TOTALT e
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@ Ar er organisation en oumbarlig aktdr inom halso- och sjukvardssystemet?

Halso- och sjukvardspersonal som specialistlakare, apotekspersonal och forskare betraktar oss som en relevant
organisation. Vi har ett nara samarbete med den hogst uppsatta myndigheten inom halso- och sjukvarden [i

Australien] och har samarbetat med dem i manga ar for att forbattra patientvarden. Vi [patientféreningen] har en
rost som skiljer sig fran myndighetens, d&ven om vi har det gemensamma malet att férbattra patientvarden. Vara
roller inom halso- och sjukvardssystemet ar olika.

Vi erbjuder kostnadsfritt stdd till patienter for att hjalpa dem att klara vardagen med allergisjukdom, vilket utgor
ett komplement till deras kliniska vard. Vi spelar en viktig roll i att hjalpa patienterna att 6ka sin halsokompetens
och starka kontakterna med sina vardteam. Vi bidrar med synpunkter ur ett patientperspektiv vid utvardering av
medicinsk teknik for att sakerstalla att patienten far komma till tals under utvarderingsprocessen. Vi ar
oumbaérliga inom det har behandlingsomradet och bor betraktas som en betydande aktér inom alla aspekter av
hanteringen av det har behandlingsomradet i Australien. Patienternas upplevelse av hélso- och
sjukvardssystemet bidrar till att driva fram forbattringar.

Allergi och anafylaxi
Australien

Bli respekterade och hérda

Data fran Patienter i aktion visar att patientforeningarna upplever att de flesta andra
aktorer inom hélso- och sjukvarden respekterar och lyssnar pa dem.

Procentandel av de 1 144 deltagande patientféreningarna som uppger att féljande
aktorer inom halso- och sjukvardssystemet betraktar dem som oumbarliga

(atminstone en del av tiden)
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77 %

g 56 %

Nationella

Myndigheter for
utvardering av

och sjukvardsutskott,

myndigheters halso-
63 %

Sjukvardsforsakri

medicinsk teknik
ngsbolag, 39 %

(HTA), 48 %
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HUVUDPUNKTER

Patientforeningarna i
Brasilien, Kanada och
Grekland kanner sig mest
uppskattade av halso- och
sjukvardsaktorerna i sina
respektive [ander.

Av de patientféreningar som
deltog i studien uppger 80 %
att medierna betraktar dem
med respekt och lyssnar pa
deras synpunkter. Nar
PatientView genomférde en
liknande undersokning ar 2018
var den siffran bara 32 %.
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Tjanster som patientforeningarna tillhandahaller

Data fran Patienter i aktion visar att
patientféreningarna erbjuder patienterna ett brett
utbud av tjanster. Tjansterna omfattar i allt
hogre utstrackning direkt interaktion med halso-
och sjukvardssystemen och med FoU-
verksamhet inom lakemedelsforetag.

\ 3
A\
69 7 ﬁ/o

driver arrangerar
stodlinjer stédgrupper
37% Ii io 2%
stodjer patienter med erbjuder halso- utfor vard och
ekonomiska och sjukvardsradgivning behandlingar
svarigheter
: .\é
(@
42 % 33 %
stodjer kliniska genomfér forskning
provningar av inom halso- och sjukvard

lakemedel

Patientféreningarnas behov av stod

En viktig motivationsfaktor for
manga av patientféreningarna
som har deltagit i studien
Patienter i aktion ar att erbjuda
olika former av patientvard eller
stod som landets halso- och
sjukvardssystem inte erbjuder.

100 % av patientféreningarna
i Finland erbjuder stodgrupper.

74 % av patientforeningarna
i USA ar delaktiga i kliniska
provningar av lakemedel.

72 % av patientféreningarna
i Brasilien stodjer patienter med
ekonomiska svarigheter.

70 % av patientféreningarna
i Spanien erbjuder patienterna
vard och behandling.

De 1 144 patientféreningar som deltog i studien Patienter i aktion ombads att uppge
tre viktiga atgarder som skulle ge dem det stod de behover for att uppna sina mal.
Omkring 2 631 kommentarer inkom i frdgan. De viktigaste punkterna pa listan

var: « efterfragan pa battre tillgang till vard for patienterna genom béttre vardvagar
och - att underlatta fér patientféreningarna att samverka med andra aktérer inom
halso- och sjukvarden (aven myndigheter). Vart att notera ar att battre finansiering
av patientféreningarnas verksamhet bara kom pa tredje plats (dven om manga

patientféreningar ofta har ont om medel).

Patientféreningarnas uttalade behov av stod
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Kommentarer Kommentarer
Farbattra tillgangen till vard, vardvagar och kvalitet 20.2%
Mojiggora samverkan och engageraakearer 30 [N 15.5%
Kopactersuppbyggnad, expertisochutbidning 25 N 10w
Goradet mojligtfor patienter aw engagerasigiforsknng. 195 [N 8.5%
Starka patientforeningens profilochanseende 13 | 8.3%
Forbatrs patienternas ochvérdarnas pplevelse 12 N 7.9%
‘Oka medverenheten om sjukdomen, dess prevalens ochsiukdomsborda 173 [N 7.5%
Forbstira patentforeningens integration i halso- och sjukvirdssysemes 110 [ a7
Swodjapatientioreningens mal och samarbere o7 W am
Forbatira halso- och sjukvdrdspersonalensubiding a3 N 2.0%
Stodja patientforeningen ideras apinionsarbere 8 N 2.7%
- 1.9%
Stoda och forbatra patienioreningens mojigheter att ucora vrdganseer 32 1.45%
Hamerasigma g 0.5%
Aenat 0.6%
TOTALT e

Att fullt ut betraktas som patienternas utvalda representant inom alla

o
omraden
Nationell patientférening fér leversjukdomar, Osterrike

Vi behéver bli mer delaktiga i beslutsprocesserna, bade inom EU och
regionalt.

Internationell patientforening for cancer, Belgien

Att tillméta den evidens som patienterna tillhandahaller adekvat betydelse.

Nationell patientférening for sjukdom i andningssystemet, Kanada

Beslut om hélso- och sjukvard pa nationell niva som rér oss ska inte tas utan

0ss, inom de relevanta beslutsfattande organ dér vi &r delaktiga.
Nationell patientférening for sjukdom i andningssystemet, Grekland

Avslutningsvis vill PatientView tacka de 1 144 patientféreningar som har tagit sig tid
att svara pa undersokningen Patienter i aktion 2024.
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Ytterligare information om rapporten kan fas via nedanstdende kontaktuppgifter.

SLUT PA PRESSMEDDELANDE

Kontakt: Alex Wyke Tfn: +44-(0)-7960-855-019 E-post: report @ patient-view.com

Bilaga
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39 - Cancer: brost

38 Diabetes

33 . Cancer: blod

32 B Neurologiska tillstand:
MS

30 . Cancer: prostata

30 W Hiviaids

27 . Hudsjukdomar

24 . Cancer: séllsynt

23 B Hjartkarisjukdom

23 . Sallsynt: metaboliska
sjukdomar

23 . Synnedséttning

21 § Demens

20 I Gastrointestinala

sjukdomar
20 I Neuromuskuléra

sjukdomar
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	Av de patientföreningar som deltog i studien Patienter i aktion under 2024 uppgav 60 % att de betraktar sig som betydande aktörer inom sitt lands hälso- och sjukvårdssystem. De ekonomiska svårigheter som de nationella hälso- och sjukvårdssystemen står...

