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PatientViews oberoende studie:
"Lakemedelsforetagens anseende 2023/2024
- ur ett patientperspektiv”
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NYA ANALYSER FRAN PATIENTVIEW
"Lakemedelsféretagens anseende 2023”
Hur patientgruppernas uppfattningar om ldkemedelsféretagen utvecklas i snabb takt

SAMMANFATTNING: PATIENTGRUPPER

Kontaki: Alex Wyke Tfn: +44 (0)7786 126686 E-post: report @ patientview.com

PatientView har under 13 ars tid genomfort undersékningar bland patientgrupper angaende deras
uppfattning om anseendet hos féretagen inom lakemedelssektorn och presenterat resultaten i den
arliga rapporten "Lakemedelsféretagens anseende”. Liksom tidigare ar ger den varldsomspannande
publikationen fér 2023 en aktuell dgonblicksbild av hur patientorganisationer for narvarande ser pa
prestationerna inom branschen som helhet och hos enskilda lakemedelsféretag. Vid analysen av
2023 ars resultat stravar PatientView ocksa efter att narmare understka de féranderliga relationerna
mellan l&kemedelsféretag och patientgrupper under mer an ett decennium, genom att dra nytta av
den omfattande bank av historiska data som samlats in under tidigare undersékningar av
lakemedelsféretagens anseende.

| den globala rapporten fér 2023 sammanstélls resultaten fran en undersékning som pagick mellan
november 2023 och slutet av februari 2024 och som omfattade 2 518 patientgrupper fran
106 lander.

Den globala rapporten fér 2023 innehaller ocksa synpunkter pa relationerna mellan
lakemedelsforetag och patientgrupper fran ett antal lakemedelsforetag (eller féretagsdivisioner)

som PatientView har bjudit in till undersdkningen:
- Bayer AG, - Boehringer Ingelheim, - Gilead Sciences, - Novartis, - Novo Nordisk (avdelningen fér
obesitas), - Pfizer, - Pfizer (avdelningen fér immunologi och inflammation) och - ViiV Healthcare.

Fortsatt lasa om du vill veta mer om:

1. Hur patientgruppernas uppfattningar om lakemedelsforetagen har férandrats sedan

2014.
2. Hur omfattningen av relationerna mellan patientgrupper och ldkemedelsféretag har

forandrats sedan 2014.
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3. Hur kvaliteten pa relationerna mellan patientgrupper och lakemedelsforetag har
férandrats sedan 2014.
4. Hur lakemedelsféretagen kan bli battre — enligt patientgrupperna.

1. Lakemedelsforetagens anseende bland patientgrupperna har férbattrats sedan 2014 — men

vissa tecken tyder pa att forbattringen kanske inte ar hallbar

Andelen patientgrupper som anser att anseendet bland féretagen i I1akemedelssektorn ar antingen
"utmaérkt” eller "bra” har 6kat markant de senaste aren: fran 33 % under 2014 till 57 % under 2023.
Som diagrammet nedan visar har resultaten dock inte varit jamnt uppatstigande. Under 2023, precis
som mellan 2016 och 2018, ser tidigare framgangar ut att ha avstannat. Nar det galler 2023 kan det
vara sa att den gynnsamma effekt som en “covid-19-boost” hade pa anseendet har bérjat avta.

”Lakemedelsféretagens anseende 2014-2023”
Procentandel av de svarande patientgrupperna som uppger “utmérkt” eller "bra”.
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Aven om de historiskt hdga procentsatserna fran 2021, 2022 och 2023 férblir stabila under de
kommande aren maste dessa dnda betraktas som nagot problematiska, eftersom cirka fyra av tio
patientgrupper fortsatt har en blandad eller negativ asikt om anseendet hos féretagen inom
l&kemedelsindustrin.

2. Trots denna ambivalens gentemot branschen har relationerna mellan patientgrupper och

lakemedelsforetag méarkbart okat i bade bredd och omfattning

Under perioden 2017 till 2023 har bade patientgrupperna och lakemedelsféretagen 6kat graden av
samarbete med varandra. Ar 2017 uppgav 61 % av patientorganisationerna att de samarbetade eller
hade nagon form av relation med minst ett ldkemedelsforetag. Den senaste undersékningen av
lakemedelsféretagens anseende visar att denna andel har stigit till 88 % under 2023.

© PatientView, maj 2024



Sida3av?7

Okande andel patientgrupper som samarbetar med likemedelsforetag, 2017-2023
Procentandel av de svarande patientgrupperna som &r for ar uppger att de har ett samarbete med
minst ett ldkemedelsféretag
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Samtidigt engagerar sig lakemedelsféretagen i partnerskap med fler patientgrupper. Tre exempel fran
2023: Av de patientgrupper som svarade pa det arets undersokning av lakemedelsforetagens
anseende uppgav 882 att de samarbetade med Novartis, 977 med Pfizer och 950 med Roche — en
Okning fran 395 respektive 329 och 316 i var undersokning av lakemedelsforetagens anseende 2016.

Den geografiska bredden pa féretagsrelationerna har ocksa spridit sig brett 6ver saval utvecklade
regioner som tillvaxtmarknader. Enligt de svarande patientgrupperna i 2023 ars undersokning av
lakemedelsféretagens anseende har majoriteten av de lakemedelsféretag som bedémdes i
undersdkningen ett samarbete med minst 10 patientgrupper i varje region i varlden (utom Afrika och
Mellanéstern).

Geografisk bredd pa féretagens relationer med patientgrupper 2023 jamfért med 2016
Procentandel ldkemedelsféretag med minst 10 patientgruppspartner, per geografisk region

2016 2023
54% 90% 85% 98% 40% 59%
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3. Relationerna mellan féretag och patientgrupper har férbattrats vad galler saval kvalitet

som innehall, men symboliska samarbeten forekommer fortfarande

Procentandel av de svarande patientgrupperna som sétter betyget “utmarkt” eller “bra” pa
lakemedelsforetagens formaga att erbjuda aktiviteter som &r viktiga for patienter och
patientgrupper, 2014-2023

% % %

2014 2023 skillnad
Tillgang till Idkemedel 26 g 3] +5 .
Att engagera patienter i FoU* 34 ’\’,. 26 -8
Att sakerstdlla patientsakerheten 56 v 56 0
Att ha rattvis prissattning 14 Oy = 15 +1 1
Information 47 TN 49 +2 =
Innovation 67 ‘\/— 59 [
Integritet 30 /\—/ 49 +19  I—
Patientcentrering 31 ‘\// 47 +16  E—
Relationer med patientgrupper 34 f 53 +19 I
aA;c';aetril:grl]Jtc(le?n%rodukter somgynnar o v - -
Att erbjuda tjdnster "utéver pillret” 25 'V'/- 38 +13  —
Transparens ifrdga om kliniska data 20 ™ 29 +9
Transparens ifrdga om finansiering 25 34 +9  —
Transparens ifraga om prissattning 13 e 19 +6 -

*Fran 2014 till 2021 16d formuleringen: "Att engagera patienter i kliniska prévningar”

Av de svarande patientgrupperna i 2023 ars unders6kning beskrev 53 % lakemedelsindustrin som
"utmarkt” eller "bra” pa relationer med patientgrupper — en 6kning fran de 34 % som uppgav detta i
2014 ars undersokning. Samtidigt uppgav 47 % i 2023 ars undersokning att lakemedelsindustrin var
"utmarkt” eller "bra” pa att vara patientcentrerad, medan 31 % uppgav detta 2014.

Tillsammans med dessa 6évergripande forbattringar sker ocksa en mognad i hur relationerna mellan
féretag och patientgrupper ar beskaffade. Under 2023 kunde till exempel mer &n dubbelt s& manga
patientgrupper saga att deras relationer med ldkemedelsféretag innefattade uppgiften att skapa
projekt tillsammans, jamfort med 2017 (37 % under 2023 jamfort med 16 % under 2017). P4 samma
satt noterade 44 % av de svarande patientgrupperna 2023 att deras foretagspartner férsag dem med
information som ar vardefull fér patienterna — en 6kning fran 23 % 2017.

Dessa positiva siffror kan dock inte délja det faktum att det finns andra omraden déar

lakemedelsforetagen fortfarande kommer till korta, &ven efter tio ar. Tva av de mest
anmarkningsvarda omradena &r transparens och prissattning pa lakemedel. Har har de svarande
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patientgrupperna i 2023 ars undersokning i manga fall haft anledning att ge uttryck for missnoje — en
respondent uppgav rentav att interaktionerna med féretagen ar rent symboliska och nagot som bara
ska "bockas av’.

"[Partnerskapet kan vara] bra med féretag som satsar pa
gedigna och konkreta atgarder for att bygga en langsiktig
relation. Det kan vara sporadiskt och rent sorgligt nar féretagen
anvander sig av personer som ofta saknar ratt kvalifikationer
och det bara handlar om att skicka in ett dokument till

halsomyndigheterna.”
— Nationella cancerpatientgruppen, Frankrike

"Alltfér manga [foretag] ringer upp eller haller méten och slésar
bort timmar av var tid — for att sedan aldrig lata relationen
utvecklas till nagot som forbattrar bade patientorganisationen

och utfallen for patienterna.”
— Nationella patientgruppen for allergi- och
andningssjukdomar, Australien

4. De tre viktigaste prioriteringarna for patientgrupper just nu: prisséttning av ldkemedel,

tillgang pa lakemedel och st6rre patientengagemang i FoU

Majoriteten av de patientgrupper som svarade pa 2023 ars undersokning av foretagens anseende
menar att det finns tre omraden dar det kravs férbattringar fran ldkemedelsindustrin i allmanhet och
lakemedelsféretagen i synnerhet.

P Prissattning av lakemedel: Endast 15 % av de svarande patientgrupperna i 2023 ars
undersokning ansag att lakemedelsindustrins prissattningspolicy var "utmarkt” eller "bra”.
Lakemedelsforetagen har pa senare tid fokuserat pa att utveckla lakemedel med mindre
patientpopulationer som malgrupp, vilket har resulterat i behandlingar med en prisniva som ligger
utom rackhall fér enskilda patienter (och aven for vissa halso- och sjukvardssystem).

P Tillgang pa lakemedel: Prissattningen ar en valkand faktor i processen att sakerstalla att
patienterna kan fa tillgang till lAkemedel — men det handlar ocksa om den rent fysiska férekomsten av
lakemedel pa marknaden. Lakemedelsbristen tycks dock ha 6kat Gver stora delar av varlden (liksom
inom manga behandlingsomraden) under 2023, nagot som fatt 54 % av de svarande
patientgrupperna i 2023 ars undersokning av foretagens anseende att betrakta den nuvarande
tillgangen pé lakemedel som oréattvis mot patienterna. Vissa av de svarande patientgrupperna menar
att férsdrjningsproblemen under 2023 har férvarrats av att befintliga behandlingar har godkéants fér
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nya massindikationer (exempelvis diabeteslakemedel mot fetma) utan att detta foljts av nagon
produktionsdkning.

P Patientengagemang i FoU: Endast 26 % av de svarande patientgrupperna i 2023 ars
unders6kning ansag att lakemedelsindustrin var "utmarkt” eller "bra” pa att involvera patientgrupper i
forskning och utveckling (FoU). Sarskild kritik riktades mot bristen pa mangfald i representationen
inom klinisk forskning (till exempel utifran alder, etnicitet, kon och geografisk hemvist).

Lakemedelsféretagen skulle kunna ha en roll i att kommunicera
battre kring orsakerna [till lAkemedelsbristen] och vilka atgarder
som vidtas for att komma till ratta med bristen. Annars far folk
inte veta nagonting.”

— Nationella patientgruppen for neurologiska sjukdomar,
Kanada

"Overlag &r det vanligt att féretagen offentligt havdar att deras
strategier ar patientfokuserade — men det ar bara vad som star
i deras dokument, det omsatts aldrig i meningsfulla atgarder
inom olika delar av verksamheten. De sager att de engagerar
patienterna i sin FoU, men i sjalva verket kan det handla om att
inga i en 'radgivande panel’ i tre timmar under en fas llI-
provning eller liknande.”

— Internationella patientgruppen for hjart-karlsjukdomar,
Nederlanderna

PatientView vill tacka de patientgrupper, hdlsokampanjarbetare och
branschféretrddare som har gett av sin tid for att svara pa 2023 ars undersékning av
ldkemedelsféretagens anseende.

Om du &r intresserad av att fa ett exemplar av PatientViews globala rapport om 2023 ars
unders6kning av ldkemedelsféretagens anseende kan du skicka ett mejl till: report @patient-
view.com

Du hittar fler resurser som PatientView tillhandahaller som stéd f6ér patientgruppsaktiviteter pa
denna lank:
https:/www.patient-view.com/patient-resources/
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Om PatientView:

Sedan starten ar 2000 har brittiska PatientView genomfért regelbunden
evidensbaserad forskning kring olika perspektiv fran patientorganisationer
runt om i varlden inom en rad olika &mnen. PatientView har en unik
réackvidd bland dessa grupper, med hela 40 000 patientorganisationer i sitt

PAT | E N T informella natverk. Mer information om denna forskning finns pa:
VI Ew https://www.patient-view.com/

PatientView Ltd

Séte: One Fleet Place, London, EC4M 7WS, Storbritannien
Tfn: +44-(0)1547-520-965

E-post: report @ patient-view.com

Registrerat i England med organisationsnummer: 3944382
Dataskyddsregistreringsnummer: Z7133076
Momsregistreringsnummer: GB-760-985-885
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