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Forslag pa atgarder for att skapa battre
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2023:8

EUPATI Sverige

EUPATI Sverige ar ett samverkansinitiativsom arbetar for god och
jamlik halsa. Vi erbjuder en utbildning som starker patienter,
brukare, narstdende och patientforetradare att samverka effektivt,
som likvardiga aktérer, inom utveckling av lakemedel och
medicinteknik. Vi samarbetar med
e patienter och patientrorelsen
e akademin
e industrin for lakemedel och medicinteknik och deras
branschorganisationer
e statliga myndigheter och offentlig sektor vars uppdrag
beror forskning, utveckling och implementering inom detta
omrade.

EUPATI Sverige ar den svenska nationella plattformen for EUPATI,
ett initiativ som startades av EU:s strategiska
innovationsplattformen Innovative Medicines Initiative.

EUPATI Sverige drivs idag av Funktionsratt Sverige. Bade EUPATI
Sverige och Funktionsratt Sverige har beretts tillfalle att yttra sig
over betankandet Férslag pa atgdrder for att skapa bdttre

forutsattningar for kliniska provningar Ds 2023:8. Detta yttrande
representerar endast EUPATI Sveriges beddmning om forslaget.

Sammanfattning

Utifran var kunskap om patientinvolvering, som leder till mer
effektiva och relevanta kliniska prévningar. ger vi féljande
synpunkter enbart pa forslaget om patientinvolvering.

EUPATI Sveriges bedémning ar att planen for
patientinvolvering
e saknar tydlighet
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¢ inte skapar férutsattningar for vardeskapande
patientinvolvering.

Vi bedomer att vardet av, syftet med och formerna fér
patienters involvering i SweTrials saknas och behover
fortydligas under dessa punkter.

e 131 Etablera SweTrials

e 1311 Skalen for utredningens forslag

e 13.1.3 Formerna for organsering, Styrgruppen

Syftet med kliniska provningar ar att férbattra patienters liv. Det
finns en 6kande konsensus for att patienter (och deras utvalda
foretradare, narstaende, osv.) kan och boér involveras i forskning inte
bara som forskningsobjekt utan som likvardiga medaktdrer for att
sakra att deras behov och prioriteringar identifieras och uppfylls.

Nyttan av att patientinvolvering ékar, exempel

e Sponsorer som involverar patienter redan i sin planering
inféor en klinisk prévning kan forkorta tiden for
patientrekrytering med tre manader.?

o |akemedel som utvecklas med patienter involverade har 20
procent storre sannolikhet att bli lanserade. "?

e Det finns en 500-faldig ekonomisk avkastning pa
investeringar med patientsamverkan.*

Formerna och forutsattningarna for patientinvolvering bor darfér
fortydligas.

Vi bedomer att ansvaret for att stiarka patientinvolveringen i
ekosystemet generellt bér inga i SweTrials och kansliets

uppdrag
e 1313 Formerna for organsering, Nationellt kansli

Allmanna modeller och metoder for systematisk och effektiv
patientinvolvering ar fortfarande under utveckling.
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https://journals.sagepub.com/doi/full/10.1177/2168479017716715



Nar patienter involveras som likvardiga medaktédr, samverkar de i
alla faser av kliniska provningar, fran design, planering,
genomfoérande och utvardering till uppféljning, samt pa mikro-,
meso- och makroniva, inte bara som medlem i styrgruppen.

Det ar viktigt att sakra att patientinvolveringen blir gedigen och
meningsfull. Forslaget belyser inte tillrackligt att kansliet bor ha
denna kompetens eller uppdrag.

Vi bedomer att en investering inom kompetensforsérjning och
vidareutbildning daven bér galla patientféretradarna som ska
medverka som forskningspartners inom kliniska prévningar
och SweTrials.

e 13.3. Investera i kompetensforsérjning och vidareutbildning

For att kunna medverka som patientféretradare och
forskningspartner inom kliniska prévningar. kravs goda kunskaper
om forskning och utveckling, inklusive farmakologi, etik, statistik,
med mera. Patientrérelsen tog initiativet till att bilda EUPATI
Sverige for att mota den 6kande efterfragan av kunniga patienter
som kan samverka inom dessa omraden. Utbildningar som dessa
och deras behov av expertis och resurser bor synliggoras i forslaget
om kompetensforsorjning.



