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YENI PATIENTVIEW ARAC KITI:
“ILAC FIRMALARI, CSY VE HASTA GRUPLARI”
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AB, 2025 yilinda “Cifte Onemlilik Degerlendirmesi (DMA)” adinda zorunlu bir gereklilik getirmistir. Bu
gereklilik, firmalara paydaslar tzerindeki CSY [Cevresel, Sosyal ve Yonetisim]* etkilerini lgme ve
raporlama yukumluligi getirmektedir. Diger Ulkeler de (Avustralya, Kanada, Japonya, Singapur ve
Birlesik Krallik) bu trendi izleyerek benzer yasal gereklilikleri benimseyebilir.?

Hastalar ve hasta gruplari, ilag sektoriiniin kilit paydaslarindan biridir. Dolayisiyla sormamiz
gereken soru su olmalidir: ilag firmalari, hasta grubu algilarini kurumsal CSY faaliyetlerine iliskin
degerlendirmelerine nasil dahil edebilir? Bu soruyu ele almak igin: PatientView, ila¢ firmalarinin
hastalar (ve hastalari temsil eden hasta gruplari) Gzerindeki CSY etkilerini tanimlamalarina ve bu
etkilerin dlcumunu standart hale getirmelerine yardimci olacak yeni bir arag kiti hazirladi.

PatientView’un yeni CSY arag kiti hakkinda

PatientView, ila¢ sektdrinin CSY faaliyetlerine
iliskin hasta goruslerini degerlendirmeye yonelik
arastirmasinin 3. yilina girmistir. Bu en son arag kiti,
asagida belirtilen taraflarin CSY uygulamalarina
iliskin hasta goruslerini ilk defa nicel olarak
belirlemeyi amaclamaktadir:

a.) Bir bitiin olarak ilag sektoru ve

b.) Mevcut durumda ayrintili bir CSY glindemine
sahip, “big pharma” olarak tabir edilen 15 blyk ilag
firmasi® (bazi kiiglik 6lgekli ilag firmalari da GSY
alaninda oldukga faaldir).

PatientView, arag kitini bir hasta grubu anketi
gelistirdikten sonra, kanit temeli olarak dnceki
PatientView arastirmalarindan ve gesitli ilag
firmalarindan gelen girdilerden yararlanarak
olusturmustur. S6z konusu anket, Ekim-Kasim
2024’te diinya ¢apinda 74 llkeden ve 201 uzmanlik

alanindan 701 hasta grubunun yanitlarini toplamak
icin dizenlenen bir anket ¢calismasinda
kullanilmigtir.

Hasta gruplarinin kurumsal CSY’ye iligkin oncelikleri
hakkinda elde edilen bilgiler sayesinde, ila¢g
firmalarinin CSY konusundaki etkinligini (hastanin
bakis agisindan) élgmek igin 8 géstergeden olusan
bir set hazirlanmistir. Bu 8 gdsterge, ilag
firmalarinin hasta toplulugu tzerindeki etkilerini
belirlemeye ve bu etkilerin 8lgimini standart hale
getirmeye katkida bulunacaktir.

incelenen 15 biiyiik ilag firmasi sunlardir:

* AbbVie « Amgen ° AstraZeneca

* Boehringer Ingelheim ¢ Bristol Myers Squibb

* Eli Lilly » Gilead Sciences * GSK

* J&J Innovative Medicine (6nceki adiyla Janssen)
* Merck & Co/MSD -« Novartis * Pfizer

* Roche/Genentech/Chugai » Sanofi « Takeda.

1 Cevresel, Sosyal ve Yonetisim (CSY) terimi, firmalari yatirim kararlarinda siirdiriilebilirlik hususlarini dikkate almaya tesvik etmek amaciyla ilk olarak 2004 yilinda
Birlesmis Milletler tarafindan ortaya atilmistir. O dénemden bu yana, yatirimcilarin portfdylerini CSY degerleriyle uyumlu hale getirmelerinin bir yolu olarak karsimiza
clkan “Sosyal Sorumlu Yatirim (SSY)” kavrami, ilag sektorii de dahil olmak lizere giderek daha fazla firmayi kurum igi CSY stratejileri benimsemeye zorlamaktadir.

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

3 Bu PatientView arag kiti kapsaminda yapilan analize sadece 15 by ilag firmasi dahil edilmis olsa da, ankete katilan hasta gruplari 25 ilag firmasinin daha GSY
stratejilerinin etkinligine dair gértslerini bildirmistir. Diger 25 firma sunlardir:

* 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. Bu
firmalardan puanlarini ve siralama tablosundaki konumlarini 6grenmek isteyenler report @ patient-view.com adresinden PatientView ile irtibata gecerek sonuglarini
alabilirler.
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Onemli bulgular

m [LAC SEKTORU GENELINDE

»

Farkli hasta gruplar arasinda CSY’ye yonelik artan ilgi. Ankete katilan 701 hasta grubu, CSY
konusuyla ilgilenen ve kendi kendine segilmis bir érneklem olusturmaktadir. Bu PatientView CSY
calismasina ¢ok sayida (ve farkli tirlerde) hasta grubunun katilmasi, CSY konusunun genel
olarak birgok hasta grubu icin 6nemli oldugunu gostermektedir [katilan 701 hasta grubunun profili
icin basin agiklamasinin sonuna bakin].

Bununla birlikte, ABD 6zel bir durum arz etmektedir. Bati Avrupa ve ABD’de CSY’nin bitunlagine
yonelik farkli tutumlarin benimsenmesi sonucunda, bu CSY anketine diger PatientView
arastirmalarina kiyasla daha az sayida ABD’li hasta grubu yanit vermistir. ABD’de son
zamanlarda CSY karsiti egilimlerde bir artis gorilmustir?.

Anketi yanitlayan 701 hasta grubunun énemli bir kismi, her t¢ alanin da (G, S ve Y) kendileri igin
onemli oldugunu, ancak esas énemli olanin ilag firmalarinin toplum Gzerindeki etkisiyle yakindan
alakali alanlar oldugunu belirtmistir. Ankete katilan hasta gruplarinin yarisindan fazlasi, bir ilag
firmasiyla is birligi yapip yapmamaya karar verirken ilag firmasinin CSY faaliyetlerini “her zaman”
veya “bazen” dikkate aldigini belirtmigtir.

Asagidakiler hasta kurulugunuz i¢in ne kadar 6nemlidir, 20247
Toplam yanitlarin yizdesi

Onemli degil

" N ama gelecekte N . .

Onemli onemliolabilir ~ Onemli degil  ligili degil ~ Bilmiyorum
Bir ilag firmasinin gevre lzerindeki %67 %18 %4 %7 %5
etkisi
Bir ilag firmasinin toplum Gzerindeki %94 %3 %1 %1 %2
etkisi
Bir ilag firmasinin kurumsal %88 %5 %2 %1 %3

yonetisim standartlan

Kurulugunuzun hangi ilag firmasiyla iliski kurmak istedigine karar verirken asagidakilerden
herhangi birini dikkate aliyor musunuz, 20247?
Toplam yanitlarin yizdesi

Hayir ama ilag
bunu firmalariyla
Her yapmay! . calismiyorum
zaman Bazen  planliyorum Hayir ligili degil Bilmiyorum

Firmanin agsagidakilere
yonelik cabalari: %30 %28 %8 %13 %9 %5 %7

Cevreyi koruma

Firmanin asagidakilere

yonelik cabalari:

Sosyal veya toplum %62 %21 %3 %4 %3 %5 %4
genelindeki sorunlari ele

alma

Etkili kurumsal yonetigimi

saglama %52 %21 %4 %7 %5 %5 %7

4 https://www.eiu.com/n/anti-esg-sentiment-in-the-us-
weakens-esg-markets/
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m MUNFERIT ILAC FIRMALARI

Arastirmaya dabhil edilen 15 blyuk ilag firmasi, katilan hasta gruplari tarafindan 8 gostergeye goére

degerlendirilmigtir:

1. GOSTERGE:
ILETISIM
CSY faaliyetlerini OZELLIKLE
hasta gruplarina iletme
konusunda “En lyi” olan
firmalar (sadece CSY
raporlarini firma web sitesinde
yayinlamanin &tesine

gecenler).
A
« >
\4
5. GOSTERGE:

HALKA YANSIYAN
AMAGC NETLIGI
CSY hedeflerini hastalara,
hasta gruplarina ve genel
olarak kamuya iletme
konusunda “En lyi” olan
firmalar.

2. GOSTERGE:
HASTALARA HESAP
VEREBILIRLIK
Hastalarin ve hasta gruplarinin
CSY hususlari hakkindaki
goruslerine kulak verme
konusunda “En lyi” olan
firmalar.

6. GOSTERGE:

SEFFAF RAPORLAMA
CSY hedeflerine ulasma
performanslarini hastalara,
hasta gruplarina ve genel
olarak kamuya iletme
konusunda “En lyi” olan
firmalar.

3. GOSTERGE:

HASTA KATILIMI
Hasta gruplarinin CSY
gorislerini CSY stratejilerine

dahil etme konusunda “En lyi”

olan firmalar.

7. GOSTERGE:
ESITLiK VE ERIiSiM
Hasta grubu Ulkelerindeki

sagdlik esitsizliklerini (erken

dénem Ar-Ge galismalarindan

hastalarin ilaca erigsimine

kadar) ele alma konusunda “En

lyi” olan firmalar.

PatientView, firmaya 6zgl sonuglari iki grup halinde sunmaktadir:

4. GOSTERGE:
HASTA GRUPLARINA
SUNULAN DESTEK
Hasta gruplarini CSY
faaliyetlerinde destekleme
konusunda “En lyi” olan
firmalar.

A

v

8. GOSTERGE:
SAGLIK BAKIM
SISTEMLERINi
GUGLENDIRME

CSY faaliyetlerinin, hasta grubu

Ulkelerindeki saglik bakim
sistemlerini gu¢lendirmesini
saglama konusunda “En lyi”

olan firmalar.

1. Her bir firmaya asina olan katilimci hasta gruplari tarafindan degerlendirildigi tzere, 15 firmanin
sekiz CSY goOstergesi yoniinden siralamasi (ayrica her firmanin genel “asina olunma” siralamasi).

2. Her bir firmayla calisan katihmci hasta gruplar tarafindan degerlendirildigi Gzere, 15 firmanin sekiz
CSY gostergesi yoninden siralamasi (ayrica her firmanin genel “birlikte galisma” siralamasi).

Not Firmaya

Siralamalar (i¢ ondalik
basamaga kadar
hesaplanan puanlara
dayali olup yiiksekten
diistige dogru
siralanmistir.

AstraZeneca, Alexion'u
icermektedir.

Janssen, adini 2023
yilinin sonlarinda
Johnson & Johnson
Innovative Medicine
(J&JIM) olarak
degistirmistir.

Roche firmasi ABD'de
Genentech, Japonya'da
ise Chugai olarak
bilinmektedir.

, Roche

, Gilead Sciences

, Johnson & Johnson Innovative
Medicine (J&JIM)

olan katilmci hasta
gruplari tarafindan degerlendirildigi Gizere,
hastanin bakis agisina gére CSY
konusunda 15 biiyik ilag firmasi arasinda
“En iyi” olan ilk ti¢ firma, 2024:

Firmayla

katihmci hasta gruplar
tarafindan degerlendirildigi Uzere, hastanin

bakis agisina gore CSY konusunda 15

biiyiik ilag firmasi arasinda “En lyi” olan ilk
uc firma, 2024:

, Gilead Sciences

, Roche

, AstraZeneca

PatientView, Basin Agiklamasi, 28 Subat 2025, saat 06.00’ya (GMT) kadar yayimlanmayacaktir.
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B [LAC SEKTORUNUN HASTA GRUPLARIYLA CSY KONUSUNDAKI ILETISIMINI
[YILESTIRMESININ YOLLARI

Bir ilag firmasi genel olarak CSY standartlariyla uyumlu olabilir. Bununla birlikte, hasta veya hasta
grubu paydasi, firmanin CSY konusundaki eylemlerinden kisisel fayda gérmedigi stirece firmanin bu
eylemleri paydasin firmaya yonelik CSY degerlendirmesinin olumlu olmasini saglamayabilir.

Elbette hepsi olmasa da birgok ilag firmasi hasta gruplariyla olan iletisimlerini firmalarin sunduklari
tedavilerle sinirl tutmaktadir. Ancak hasta gruplari ilag firmalarinin timdndn sorumluluk alanlarini
daha da genisletmeleri gerektigi gorisindedir (6rnegin, hastalarin bakim ve tedavi yollarina erisimini
artirmaya yardimci olma, firmalarin sundugu hizmetlerin kalitesini artirma ve saglik alanindaki
esitsizlikleri ele alma gibi)°. Bu kategoriler, hasta gruplarinin, firmalarin CSY girisimlerinin hedeflerinin
ne olmasi gerektigine dair algisina oldukga uygundur.

PatientView CSY anketine yanit veren 701 hasta grubundan 368’i, hasta gruplarinin, ilag firmalarinin

CSY faaliyetlerine daha etkin katihm saglayabilmek igin ila¢ firmalarindan talep ettikleri destege iliskin
424 yorum ve Oncelik bildirmistir. Yorumlar arag kitinde tematik olarak analiz edilmekte ve iki belirgin

eylem alanina ayrilmaktadir [6rnek geri bildirim hemen asagida yer almaktadir].

ihtiyag duyulan ilag sektorii girisimleri
Tdm yorumlarin ytzdesi

I. CSY baglaminda ilag firmasi/hasta grubu iligkilerini gelistirme %43
iliski kurma ve siirdiirme
Daha yakin temas kurma

ilgili dnlemleri birlikte tasarlama

II. ilag firmalarinin GSY giindemlerine iligkin hasta gruplari igin 6nem tasiyan %54
konular

Pratik eyleme ge¢gme %31
Acik ve hedefe yonelik iletisim kurma %17

Tedavi ve bakima odaklanma %6

Ankete katilan 368 hasta grubu arasindan, ila¢ firmalarinin GSY uygulamalari konusunda gorus
bildiren az sayida hasta grubu (14), ila¢ firmalari ve CSY konusunun kendileriyle veya destekledikleri
hasta topluluklariyla ilgili olmadigini disinmektedir. Bu durum, prensiplerinden, hasta grubu
kaynaklarinin yetersizliginden veya hasta gruplarinin ilag firmalariyla ¢galismiyor olmasindan
kaynaklanmaktadir.

5 Patients in Action, Boliim 11, PatientView, Ekim 2024
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Seffaf ve karsilikh
iletisimin ve etkili
katilimin
saglanmasi

Hasta gruplarinin
kendi CSY
calismalarinin kabul

PATIENT
VIEW

“Multipl skleroz konusunda galisan ila¢ firmalarinin asagidaki unsurlari barindirmalari kritik 6nem tagir:

1) Seffaflik: CSY girisimlerini ve bunlarin hastalari nasil etkiledigini net bir sekilde iletmek igin.

2) Egitim: Atdlye caligsmalari ve egitim materyalleri araciligiyla hastalik ve sirdurulebilir uygulamalar hakkinda
bilgi saglamak igin.

3) Diyalog: Hastalarin tedavi ve sirdurulebilirlik ile ilgili endiselerine kulak vermeye yénelik kanallar olusturmak
icin.

4) ls birligi: intiyaglarini daha iyi anlayabilmek adina hasta destek kuruluslariyla birlikte galismak igin.”

Ulusal multipl skleroz hasta grubu, Brezilya

“Grubumuz CSY konulariyla yakindan ilgili. Faaliyetlerimizi degerlendiren bir CSY Derecelendirme sertifikasina
sahip olmamiz bunun bir kaniti niteliginde. Tavsiye: Surdurllebilirlik igin gésterdigimiz ¢abalari
degerlendirmelerinde dikkate almalari ve bunu diger gruplarla kargilagtirmalari.”

goérmesi Ulusal RMD hasta grubu, ispanya

Yerel saghk “llag firmalari Etiyopya'daki CSY yaklagimlarinda sosyal sorumluluk, sirdrilebilirlik ve hasta merkezli bakimi
hizmetleri yapisinin stratejilerine yer vermeli, eylemlerinin yerel saglik hizmetleri yapisini olumlu yénde etkilemesini saglamali ve
iyilestirilmesi

hasta topluluklarinin giivenini kazanmahdir.”

Bolgesel kanama bozukluklari hasta grubu, Etiyopya

Bu basin agiklamasini sonlandirirken, PatientView olarak ilag ve CSY konulu ankete yanit vermek igin
bize zaman ayiran 701 hasta grubuna tesekkdrlerimizi sunariz.

CSY arag kiti kapsamindaki analizlerin, ilag firmalarinin CSY faaliyetlerine (ve CSY faaliyetlerinin bu
paydaslar Gzerindeki etkisine) iliskin hasta ve hasta grubu goérislerini 6lgmek igin ilag firmalarina

yonelik bir mekanizma tesis edilmesine katkida bulunacagini umuyoruz.

CSY arac kiti hakkinda daha fazla bilgi i¢in litfen bu basin agiklamasinin basinda yer alan iletisim
bilgilerini kullanin.

BASIN ACIKLAMASININ SONU

PatientView, Basin Agiklamasi, 28 Subat 2025, saat 06.00’ya (GMT) kadar yayimlanmayacaktir.
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Ek: Katilan 701 hasta grubunun profili

Katilan hasta gruplarinin bélge/iilke
merkezleri

Katilimcilarin ylizdesi ve sayisi, N= 701

Bir katilimci, lilke merkezini belirtmemistir

]
/
A
Kuzey Latin Bati Orta
Amerika  Amerika Avrupa Afrika Dogu

%12 %12 %59 %1 %0,4

Katilan hasta gruplarinin cografi
dagilimi

Katilan hasta gruplarinin yiizdesi, N=701
Bir katilimci, cografi dagilimini
belirtmemistir

Uluslararasi, %11

Ulusal, %63
Bolgesel, %18

Katilan hasta gruplarinin uzmanliklan, 2024

Katilimcei sayisi, N= 701

Katilan hasta gruplari birden fazla uzmanlik kategorisinde yer alabilir
Ana tedavi kategorileri: Katilan hasta gruplarinin yiizdesi

Alerjik durumlar
Otoenflamatuar hastaliklar
Kanama bozukluklari

Kan bozukluklari

Kemik hastaliklari

Kanser 2
Kardiyovaskdler hastaliklar
Bakiclilar, aile, arkadaslar
Serebrovaskiler hastaliklar
Cocuk saghigi

Genel kronik hastaliklar
Endokrin rahatsizliklar
Gastrointestinal rahatsizliklar
Genel saghk

Jinekolojik rahatsizliklar
Isitme kaybi

Kalp rahatsizliklari

Hepatit

HIV/AIDS

Bagisiklik bozukluklari
Bulagici hastaliklar

Bobrek hastaliklari
Ogrenim bozukluklari

Karaciger hastaliklari

%
14
03
23
11
1,9
05
11
1,0
1,0
1,9
06
55
2,7
3,0
07
03
2,0
11
4,9
09
0,7
3,0
0,4
19

Yerel, %8
Dogu Asya
Avrupa  Pasifik

%6 %9

%
Tibbi aragtirma 0,6
Erkek saghgi 2,4
Ruh sagligi 3,9
Kas-iskelet rahatsizliklar 0,7
Norolojik rahatsizliklar 13,1
Norodejeneratif rahatsizliklar 6,9
Néromuskuler rahatsizliklar 19
Yaslilar 0,6
Diger otoimmuin rahatsizliklar 1,4
Diger dolagim rahatsizliklari 0,1
Diger engellilik durumlari 0,1
Hasta savunuculugu 1,4
Hasta egitimi 0,9
Hasta guvenligi 0,1
Nadir hastaliklar 20,1
Ureme sagligi 0,3
Solunum rahatsizliklari 6,9
Romatizmal hastaliklar 6,2
Cilt hastaliklari 3,9
Omurga bozukluklari 0,1
Nakiller 1,4
Uriner rahatsizliklar 0,9
Gorme bozuklugu 2,3
Kadin saghgi 5,0
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