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Under 2025 har EU introducerat ett obligatoriskt krav pa dubbel vasentlighetsanalys (Double Materiality
Assessment; DMA) — en skyldighet for foretag att mata och rapportera den paverkan ESG-arbetet! har pa deras
intressenter. Andra lander (sdsom Australien, Japan, Kanada, Singapore och Storbritannien) kan komma att félja

efter och anamma liknande lagkrav.?

Patienter och patientforeningar ar ndgra av lakemedelsindustrins viktigaste intressenter. Sa fragan ar hur
lakemedelsindustrin kan fa med patientféreningarnas uppfattningar i bedémningen av féretagens ESG-
aktiviteter? FoOr att bemota fragan har PatientView tagit fram en ny verktygslada som ska hjalpa
lakemedelsforetagen att definiera och standardisera utvarderingen av den paverkan deras ESG-arbete har pa
patienterna (och péa de patientféreningar som foretrader patienterna).

Om PatientViews nya ESG-verktygslada

PatientView &r nu inne pa sitt tredje ar av forskning for
att beddma patientperspektivet av
lakemedelsindustrins ESG-aktiviteter. Syftet med den
har senaste verktygsladan ar att for forsta gangen
kvantifiera patientasikter om ESG-rutinerna hos:

a.) Lakemedelsindustrin dverlag, och

b.) 15 lakemedelsjattar® som foér narvarande har en
detaljerad ESG-agenda (det finns &ven nagra mindre
lakemedelsforetag som ar tydligt aktiva inom ESG-
omradet).

PatientView skapade verktygsladan efter att ha
utvecklat ett patientféreningsformular dar de anvande
tidigare PatientView-undersokningar och input fran
olika lakemedelsforetag som evidensbas.
Frageformularet anvandes i en undersokning under
oktober-november 2024 som samlade in svar frdn 701

patientféreningar 6ver hela varlden, fordelat pa 74
lander och 201 specialomraden.

Utifran de insikter som framkom om
patientféreningarnas prioriteringar av foretagens ESG-
arbete kunde PatientView ta fram atta indikatorer for
att mata lakemedelsforetagens ESG-effektivitet (ur ett
patientperspektiv). Dessa atta indikatorer bor kunna
bidra till att definiera och standardisera hur
lakemedelsbranschen ska kunna méta sin effekt pa
patienterna.

De 15 lakemedelsjattar som granskades var:

* AbbVie * Amgen ° AstraZeneca

* Boehringer Ingelheim © Bristol Myers Squibb
* Eli Lilly * Gilead Sciences * GSK

» J&J Innovative Medicine (tidigare Janssen)

* Merck & Co/MSD -« Novartis * Pfizer

* Roche/Genentech/Chugai * Sanofi * Takeda.

1ESG = Environmental, Social and Governance (miljo, socialt ansvar och bolagsstyrning) &r ett begrepp som FN introducerade 2004 for att
uppmuntra féretag att ta hansyn till hallbarhetsfrgor i sina investeringsbeslut. Sedan dess har konceptet med socialt ansvarsfulla investeringar
(Socially Responsible Investing; SRI) blivit ett satt for investerare att anpassa sina portfoljer till ESG-varderingar, vilket har fatt allt fler foretag,

inklusive lakemedelsforetag, att anta interna ESG-strategier.

2https://www.sustainalytics.com/esg-research/resource/investors-esg-blog/get-ready-to-hear-the-term-double-materiality-what-it-means-for-

investors

3 Aven om endast 15 lakemedelsjattar ingdr i analysen for denna verktygslada fran PatientView rapporterade de tillfrdgade patientféreningarna
ocksé om effektiviteten hos ESG-strategierna hos ytterligare 25 lakemedelsforetag. De andra 25 &r:

« Astellas Pharma ¢ Bayer * Biogen * BioMarin « Chiesi Farmaceutici *CSL Behring * Daiichi Sankyo ¢ Eisai * Griinenthal * Ipsen * LEO Pharma
* Lundbeck ¢ Menarini * Merck KGaA/EMD Serono ¢ Novo Nordisk * Octapharma ¢ Otsuka ° Pierre Fabre « PTC Therapeutics * Sarepta *
Servier * Sobi * UCB « Vertex * ViiV Healthcare. De av dessa foretag som &r intresserade av sina bedémningar och respektive rangordning ar
vélkomna att kontakta PatientView p& report @ patient-view.com for att fa &tkomst till sina resultat.
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Viktiga slutsatser

B LAKEMEDELSFORETAG | HELA BRANSCHEN

»

Okat intresse for ESG bland en rad olika patientféreningar. De 701 tillfrdgade patientféreningarna
utgor ett sjalvselekterat urval med intresse for ESG. Det stora antalet (och de olika typerna) av
patientforeningar som medverkade i den har PatientView-studien om ESG tyder pa att ESG som
amne ar viktigt for manga patientféreningar generellt [se slutet av pressmeddelandet for en profil
over de 701 tillfragade patientféreningarnal.

USA sticker dock ut. En skillnad i instéllning till integritet inom ESG mellan Vasteuropa och USA
innebar att farre amerikanska patientféreningar har besvarat denna ESG-undersdkning én vad
som ar brukligt for andra PatientView-undersokningar. Det har p& senare tid forekommit ett okat
motstand mot ESG i USA%.

En betydande majoritet av de 701 tillfragade patientforeningarna rapporterade att samtliga tre
omraden (miljo, socialt ansvar och styrning) var viktiga for dem — men i synnerhet de omraden
som var mest relevanta for lakemedelsbranschens paverkan p& samhallet. Over hélften av de
tillfragade patientforeningarna sa att de “alltid” eller "ibland” har lakemedelsbranschens ESG-

aktiviteter i atanke nar de valjer att samarbeta med ett visst lakemedelsforetag.

Hur viktigt ar foljande for er patientorganisation, 2024?
Procent av totalt antal svar

Inte viktigt,
men kan
o bli viktigt i Inte )
Viktigt framtiden  Inte viktigt relevant ~ Vetinte

vilen paveien et 67%  18% 4% 7% 5%
lakemedelsforetag har pa miljon
Vilken paverkan ett o o 0 0 0
lakemedelsforetag har pa samhallet e £l &5 &0 24
Ett lakemedelsforetags principer for 88 % 50 2% 1% 3%

bolagsstyrning

Nar er organisation beslutar vilket lakemedelsféretag ni vill etablera en relation med, tar ni
hansyn till ndgot av féljande, 2024?
Procent av totalt antal svar

Nej, men Arbetar
tanker Inte inte med
Alltid Ibland  gora det Nej relevant lakemedel Vet inte
Ett foretags arbete for att ...

30% 28% 8 % 13 % 9% 5% 7%
skydda miljon

Ett foretags arbete for att ...
engagera sig i sociala eller 62 % 21 % 3% 4% 3% 5 % 4 %
samhallsomfattande fragor

Sakerstélla en effektiv

bolagsstyring 52 % 21 % 4% 7% 5% 5% 7%

“https://www.eiu.com/n/anti-esg-sentiment-in-the-us-weakens-esg-markets/
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De 15 lakemedelsjattar som ingick i den hér undersékningen beddmdes av patientféreningarna enligt

atta indikatorer:

INDIKATOR 1:

KOMMUNIKATION
Foretag som ar "Bast” pa att
kommunicera information om

sitt ESG-arbete, |
SYNNERHET till
patientféreningar (utover att
publicera ESG-rapporter pa
sin webbplats).

A
« >
b /
INDIKATOR 5:
TYDLIG
KOMMUNIKATION AV
SYFTE

Foretag som ar "Bast” pa att
kommunicera sina ESG-mal
till patienter, patientféreningar
och allmanheten.

INDIKATOR 2:
ANSVARSSKYLDIGHET
GENTEMOT
PATIENTER
Foretag som ar "Bast” pa att
lyssna pa patienters och
patientféreningars synpunkter i
ESG-fragor.

INDIKATOR 6:
TRANSPARENT
RAPPORTERING

Foretag som ar "Bast” pa att
kommunicera hur de uppnér
sina ESG-mal till patienter,
patientféreningar och
allménheten.

INDIKATOR 3:

PATIENTENGAGEMANG
Foretag som ar "Bast” pa att
inkludera patientféreningarnas
ESG-synpunkter i sina ESG-
strategier.

INDIKATOR 7:

LIKA BEHANDLING
OCH TILLGANG

Foretag som ar "Bast” pa att
atgarda bristande jamlikhet i
hélsa i
patientféreningslanderna (fran
FoU i tidigt skede till patienters
tillg&ng till Iakemedel).

PatientView tillhandahaller tva typer av foretagsspecifika resultat:

INDIKATOR 4:

STOD TILL
PATIENTFORENINGAR
Foretag som ar "Bast” pa att
stotta patientféreningar med
sina egna ESG-aktiviteter.

A

v

INDIKATOR 8:
STARKA HALSO- OCH
SJUKVARDSSYSTEMEN
Foretag som ar "Bast” pa att
se till att deras ESG-aktiviteter
stéarker hélso- och
sjukvardssystemen i de lander
dér patientféreningarna finns.

1. De 15 foretagens rankning pa de atta ESG-indikatorerna — efter hur de har bedémts av de
tillfrdgade patientféreningar som kanner till respektive foretag (plus varje foretags generella

"kdnnedoms”-rankning).

2. De 15 foretagens rankning pa de atta ESG-indikatorerna — efter hur de har bedémts av de
tillfrdgade patientféreningar som arbetar med respektive foretag (plus varje foretags generella

"arbetar med”-rankning).

Obs!

Rankning baserad p&
poang beréknade
med tre decimaler,
rangordnad fran hég

AstraZeneca
inkluderar Alexion.

Janssen doptes om
till Johnson &
Johnson Innovative
Medicine (J&JIM)
sent 2023.

Roche heter
Genentech i USA,
och Chugai i Japan.

De tre topp-rankningarna totalt bland de
lakemedelsjattar som fatt "Bast” for ESG
ur ett patientperspektiv 2024 (av samtliga
15 foretag) — efter hur de har bedémts av
tll lag. de tillfragade patientforeningar som

foretaget:

Roche

Gilead Sciences

Johnson & Johnson Innovative
Medicine (J&JIM)

De tre topp-rankningarna totalt bland de
lakemedelsjattar som fatt "Bast” for ESG ur
ett patientperspektiv 2024 (av samtliga 15
foretag) — efter hur de har bedémts av de

tillfragade patientféreningar som

med foretaget:

Gilead Sciences

Roche

AstraZeneca
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B HUR LAKEMEDELSFORETAG KAN OKA SITT ENGAGEMANG |
PATIENTFORENINGAR NAR DET GALLER ESG

Ett lakemedelsforetag kan folja ESG-standarder generellt. Men om inte patienten eller
patientféreningen ser nagon personlig fordel med foretagets ESG-aktiviteter ar det inte sakert att
dessa aktiviteter genererar nagon positiv ESG-bedémning av foretaget fran intressenten.

Manga (naturligtvis inte alla) lakemedelsforetag begransar sin kommunikation med patientféreningar
till att fokusera pa de behandlingar som foretaget erbjuder. Patientforeningarna tycker dock att alla
lakemedelsféretag borde utvidga sitt uppdrag mycket mer — till exempel bidra till att 6ka patienternas
tillgang till vard och vardforlopp, hoja kvaliteten pa de tjanster som foretaget tillhandahaller och agera
mot ojamlikhet inom héalsa®. Sadana fragor passar vél in pa vad patientféreningarna anser ar malet
med féretagens ESG-insatser.

Av de 701 patientféreningar som besvarade PatientViews ESG-undersdkning var det 368 som bidrog
med 424 kommentarer och prioriteringar av vilken typ av stod patientféreningarna skulle vilja se fran
lakemedelsforetagen for att de skulle engagera sig mer effektivt i lakemedelsforetagens ESG-
aktiviteter. Kommentarerna har analyserats tematiskt i verktygsladan och fordelar sig pa tva tydliga
atgardsomraden [exempel pa feedback visas nedan].

Ingripanden fran lakemedelsindustrin behovs
% av alla kommentarer

I. Utveckla relationerna mellan lakemedelsforetag och patientforeningar i
forhallande till ESG

43 %

Skapa och uppratthalla relationer
Skapa tatare kontakt

Utforma relevanta atgarder tillsammans

Il. Fragor som &r viktiga for patientféreningar nar det galler lakemedelsforetagens
ESG-agendor

54 %
Visa praktiska atgarder
Anvéanda tydlig och riktad kommunikation

Fokusera pa behandling och vard

Ett litet antal (14) av de 368 tillfragade patientféreningar som lamnade kommentarer om
lakemedelsféretagens ESG-rutiner tyckte inte att ESG for lakemedelsforetag var relevant fér dem
(eller de patientforeningar som de stéttar) — antingen av princip eller pa grund av bristande resurser
hos patientféreningen, eller for att patientféreningen inte samarbetar med lakemedelsbranschen.

SPatienter i aktion, del Il, PatientView, oktober 2024
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Mojliggora transparent
tvadvagskommunikation
och effektivt
engagemang

Erkanna
patientfdreningarnas
eget arbete med ESG

Forbattra det lokala
halso- och
sjukvardslandskapet

"For lakemedelsféretag som arbetar med multipel skleros (MS) ar det av storsta vikt med:

1) Transparens — att tydligt kommunicera sina ESG-initiativ och hur de paverkar patienterna.

2) Utbildning — att tillhandahalla information om sjukdomen och héllbara metoder via workshops och
utbildningsmaterial.

3) Dialog — att skapa kanaler for att ta till sig patienternas funderingar om behandlingar och héllbarhet.
4) Samarbete — att arbeta med patientféreningar for att battre forsta deras behov.”

Nationell patientforening for multipel skleros, Brasilien

"Var foérening ar mycket insatt i fragor som rér ESG. Ett bevis pa det ar att vi har ett beddmningscertifikat for
ESG som utvarderar var verksamhet. R&d: rakna in vart arbete for hallbarhet i era bedémningar och jamfér mot
andra féreningar.”

Nationell patientforening fér RMD, Spanien

"Lakemedelsforetag borde ta sig an ESG i Etiopien genom att integrera socialt ansvarstagande, hallbarhet och
patientcentrerad vard i sina strategier, och se till att deras agerande paverkar det lokala halso- och
sjukvardslandskapet pa ett positivt satt samtidigt som de bygger upp fortroendet hos olika patientféreningar.”

Regional patientforening for blédningssjukdomar, Etiopien

Avslutningsvis vill PatientView tacka de 701 patientféreningar som har tagit sig tid att svara pa
undersokningen om lakemedelsféretag och ESG.

Vi hoppas att analyserna som har gjorts med hjalp av ESG-verktygsladan kommer att bidra till att
etablera ett satt for lakemedelsbranschen att mata synpunkter fran patienter och patientféreningar om
lakemedelsforetagens ESG-aktiviteter (och den effekt ESG-aktiviteterna har pa dessa intressenter).

Anvéand kontaktuppgifterna i bérjan av det har pressmeddelandet for mer information om ESG-

verktygsladan.

SLUT PA PRESSMEDDELANDE
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Bilaga: Profil 6ver de 701 tillfrdgade patientféreningarna

Patientforeningarnas huvudkontor pa&
regional/nationell niva

Procent och antal respondenter, N = 701

En respondent specificerade inte sitt lands huvudkontor

Mellanostern
Nordamerika Vésteuropa 4 0p Osteuropa Asien-

12 % Latinamerika 59 %  Afrika
12 % 1%

Geografisk rackvidd for de tillfragade
patientféreningarna

Procentandel av tillfrdgade patientféreningar, N = 701
En respondent specificerade inte sin geografiska
rackvidd

Internationell, 11 %
Nationell, 63 %
Regional, 18 %

Lokal, 8 %

6 % Stillahavsregionen

9 %

Patientféreningarnas specialinriktningar, 2024

Antal respondenter, N = 701

De tillfrdgade patientforeningarna kan hoéra till fler &n en specialitet
Huvudsakliga behandlingskategorier: Procentandel av tillfrdgade patientféreningar

%

Allergier 14
Autoinflammatoriska sjukdomar 0,3
Blodningsrubbningar 23
Blodsjukdomar 1,1
Skelettsjukdomar 1,9
Cancer 20,5
Kardiovaskuléra sjukdomar 11
Vardgivare, narstdende 1,0
Cerebrovaskuléra sjukdomar 1,0
Barns hélsa 1,9
Kroniska sjukdomar i allménhet 0,6
Endokrina tillstand 55
Gastrointestinala tillstand 2,7
Allméanhalsa 3,0
Gynekologiska tillstand 0,7
Hdrselnedsattning 0,3
Hjartproblem 2,0
Hepatit 11
Hiv/aids 4,9
Immunsjukdomar 0,9
Infektionssjukdomar 0,7
Njursjukdomar 3,0
Inlarningssvarigheter 0,4
Leversjukdomar 19

%

Medicinsk forskning 0,6
Mans halsa 2,4
Psykisk halsa 3,9
Muskuloskeletala tillstand 0,7
Neurologiska tillstand 13,1
Neurodegenerativa sjukdomar 6,9
Neuromuskulara tillstand 1,9
Aldre personer 0,6
Andra autoimmuna tillstand 1,4
Andra cirkulatoriska tillstand 0,1
Andra funktionsnedséttningar 0,1
Patientstod 1,4
Patientutbildning 0,9
Patientsakerhet 0,1
Séllsynta sjukdomar 20,1
Reproduktiv hélsa 0,3
Tillstdnd i andningsvéagarna 6,9
Reumatiska sjukdomar 6,2
Hudsjukdomar 3,9
Ryggradssjukdomar 0,1
Transplantationer 1,4
Urinvagssjukdomar 0,9
Synnedsattning 2,3
Kvinnors halsa 5,0
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