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1. Uvod

Sprava o perspektivach pacientov s myelédmom popisuje moznosti pacientov pri su¢asnom
pristupe k lieCbe a starostlivosti o pacientov s myelémom v Eurdpe, ako aj postavenie
pacientov v buducich vyskumnych projektoch.

Sprava zarover obsahuje odporucania v piatich klu€ovych oblastiach tykajiucich sa dostupnosti
lieCby v Eurdpe, lepSieho zapojenia pacientov do vyskumu, efektivnejSieho naplnenia ich
potrieb a pozornejSieho vnimania ich nazoru pri vSetkych rozhodnutiach, ktoré ovplyvriuju ich
zivot. Vola po rovnocennom postaveni pacientov vo vyskumnych projektoch a v ich oficialnom
zapojeni do tvorby stratégii, ktoré sa ich dotykaju.

Problémy a odporuc¢ania popisané v Sprave su celoeurépske. Efektivna obhajoba zaujmov
pacientov v konkrétnej krajine Ci regione v3ak vyvolava potrebu presvedcit Statne organy v
danej oblasti, Ze myeldm je dblezity a je hoden investicii na narodnej alebo miestnej urovni.

Tato prakticka prirucka ma pomdct ¢lenskym organizaciam implementovat Spravu o
perspektivach pacientov s myeldmom na narodnej €i miestnej urovni, ma byt ich sprievodcom
pri tvorbe vlastného planu presadzovania zaujmov pacientov.

Ideélne je, ak organizacia pred zacatim implementacnej fazy zabezpeceni preklad Spravy do
narodného jazyka, aby vSetky zu€astnené osoby Uplne rozumeli jej obsahu. Ten mbze byt
délezitym zdrojom dékazov na podporu zvolenych cielov implementacie.

2. Stanovenie priorit a cielov

Aby ste sa dokazali s uspechom obracat’ na subjekty, ktoré dokazu zmenit status quo, je
nevyhnutné vytvorit’ si plan.

Potrebujete predovSetkym jasnu dlhodobu prioritu a zoznam dalSich Specifickych,
meratelnych, dosiahnutelnych, realistickych a €asovo ohrani€enych cielov, ako aj presny plan,
ako tieto ciele dosiahnut. No a potom sa musite usilovat’ o dosiahnutie stanovenych mét.

Pri definovani cielov sa sustredte na bezprostredné moznosti a prekazky:

» celkovy charakter prostredia, v ktorom pdsobite, vratane potencialnych prilezitosti,
bariér, stupna verejného porozumenia a podpory zmeny (napr. ekonomické
obmedzenia, iné priority vlady, nedostatok zdrojov vo vasej organizacii a pod.)

+ Specifické aktivity, ktoré by ste chceli realizovat (napr. dostupnost’ urcitej lieCby,
komunikacia medzi lekarom a pacientom, zaujem pacientov zucastiovat sa na tvorbe
klinickych studii a pod.)

Konkrétny plan vasho pdsobenia prispésobte zadefinovanym moznostiam a prekazkam.
Napriklad v pripade nizkej Urovne podpory zo strany Statnej moci méze byt vasim prvotnym
cielom ziskavanie podpory medzi vplyvnymi spolo¢enskymi skupinami €i jednotlivcami,
spbsobilymi vytvorit' tlak na kompetentné organy.

=> Priorita z dlhodobého hladiska: Ide o konecny ciel, ktory chcete dosiahnut’ (napr.
Uhradu vSetkych liekov na myeldom schvalenych Eurépskou liekovou agenturou zo
systému zdravotného poistenia).

= Kratkodobé ciele: Specifické, realistické a dosiahnutelné ciele, ktoré vas napokon
privedu k dosiahnutiu hlavnej méty (napr. dosiahnutie uhrady jedného konkrétneho lieku,
zahrnutie myeldmu do ucebnych planov Studia mediciny a pod).
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3. UrCenie adresatov vasho pésobenia: Kto ma pravomoc
a vplyv potrebné na presadenie vasSich zamerov?

Na identifikaciu najefektivnejSej cesty k naplneniu vasich zamerov je potrebné:

a) sustredit sa na jeden ciel

b) vytvorit zoznam subjektov, ktoré mdzu tento ciel uskutoénit

c) vytvorit zoznam subjektov, ktoré mézu ovplyvnit’ subjekty podfa bodu b).
PokusSajte sa oslovit’ najvysSie postavenu osobu zo zoznamu, a to bud' priamo alebo
prostrednictvom osdb, ktora na fiu maju najvacsi vplyv.
Vytvorte podrobny zoznam adresatov vaSich aktivit, napr. zoznam mien a kontaktnych udajov
tych, ktory maju pravomoc a vplyv potrebné na vykonanie vami pozadovanych zmien.
Takymito subjektami su predovsetkym:

* Prezident a predseda vlady. Velmi vplyvné subjekty. Okrem vlastnych nazorov a
profesnych skusenosti mézu siahnut po rade od ministrov ¢i inych expertov.

» Parlament. Poslanci parlamentu maju tiez velky vplyv. Oslovuijte ich s konkrétnymi a
konciznymi informaciami a jasnymi Zziadostami. Na ziskanie ich pozornosti je dbleZité
predostriet’ im nielen problém, ale aj jeho rieSenie.

» Minister zdravotnictva a Statny tajomnik. Minister zdravotnictva sa m6ze stat
mocnym obhajcom zaujmov pacientov s myelémom, upriamujuc pozornost Statnych
organov v rezorte na ich problémy. Statne organy bude pravdepodobne zaujimat
finan€éna naroc¢nost lieCby myelomu a pomer nakladov a efektivity pozadovanych
intervencii.

« Dal$i ministri: financi, $kolstva atd. Nutné su sofistikované informéacie a detailna
argumentéacia. Budu pozadovat informacie ako pripadné zmeny zdravotnickej politiky
zasiahnu oblast ich pdsobenia — finanéné hospodarenie, skolstvo, vyskum a pod.

» Subjekty posobiace v regidonoch: predstavitelia organov miestnej Statnej spravy,
starostovia a primatori, poslanci miestnych zastupitel'stiev, ale aj iné vyznamné
osobnosti pésobiace na miestnej urovni, napr. kflazi. Zaujmom tychto os6b je (mal by
byt) prospech ich komunity, no potrebuju konkrétne informacie a navrhy krokov, ktoré
moézu uskutocnit.

Osobami, ktoré mézu mat na nich vplyv su:

* Mienkotvorné subjekty: Uspesni biznismeni, spisovatelia, aktivisti, vyznamni
predstavitelia cirkvi a nabozenskych spolo¢nosti, média

* Vedci a akademici

*  Umelci a Sportovci

+ Ucitelia a vyskumnici

* Iné pacientske organizacie

» Pacienti a ich rodinni prislusnici

« Zdravotnici

» Reprezentanti priemyselnych podnikov
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S ohfadom na stanovené ciele, posudte politicku klimu, moznosti a prekazky, na ktoré mézete
narazit’

Do akej miery je verejnost oboznamena s problematikou mnohopocetného myelomu?
Ak nie je, ma zmysel poukazovat na Specifické tazkosti pacientov so zriedkavymi
chorobami?

Potrebuje byt vlada presved&ena o tom, zZe jestvuje verejna podpora pre akciu v tejto
oblasti?

Bude priama komunikacia s rozhodujucimi subjektami dostato¢na? Potrebujete
komunikovat aj s vplyvnymi jednotlivcami a skupinami?

Okrem ministerstva zdravotnictva, aké dalSie ministerstva mézu vo veci konat? Moéze
nejaké kroky uskuto€nit napriklad Ministerstvo financii, Skolstva a pod.?

Nebude efektivnejSie pésobit na miestne ako na celostatne organy?

Aky vplyv maju média? Aké komunikacné prostriedky vyuZzivaju adresati vasich Ziadosti
najviac — internet, televiziu, rozhlas alebo tlac?

AkU ulohu moze zohrat sukromny sektor, napr. sukromné spolo¢nosti, priemyselné
podniky a pod.?

Klu€ové pre ziskanie pozornosti zelaného publika je porozumiet mu. Zvazte ich
motivaciu a zaujmy — aké informacie budu potrebné na to, aby ste v nich vyvolali volu
konat? PoloZte si otazku na zaklade ¢oho sa rozhoduju. Ako by ste ich mohli
nasmerovat na prijatie vami zelaného rozhodnutia? Ako mozete prispiet k prepojeniu ich
a vasej agendy?

Pamatajte: nemo6zete mobilizovat’ 'udi, kym ich nepoziadate, aby nieco urobili. Ked’
su uz oboznameni s problémom, mézu chciet’ vediet, aké su rieSenia. Mobilizacia
fudi znamena poziadat’ ich, aby sa stali suc¢ast'ou rieSenia. Vytvori sa tak zavazok.
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4. Formulacia posolstva, s ktorym oslovite adresatov

Klu€ova sprava, vase posolstvo, je najdolezitejSim faktorom ovplyviiujucim spdsob, akym vase
publikum vnima vas a vase argumenty. Mala by byt jasna, presvedcCiva, stru¢na (v idealnom
pripade by ste ju mali byt schopni odkomunikovat za menej ako minutu), jednoducha a priama,
Casto opakovana a podporena viacerymi zdrojmi, kedZe fudia skér uveria a porozumeju
informacii z viac ako jedného pramena.

Optimalnym je mat’ jedno primarne posolstvo a dve alebo tri sekundarne spravy. VSetky by mali
pozostavat zo zakladnej premisy, opisu problému a rizikovych faktorov, navrhovaného rieSenia,
makroekonomickych dopadov a Zelaného ciela.

Sustred'te sa na vytvaranie posolstva, ktoré primeje adresatov konat’ — je to ovela
dolezitejSie ako im len sprostredkovat’ informacie.

Pri vytvarani svojho posolstva, spravy, s ktorou sa obratite na cielové publikum berte do uvahy:

+ Va$e zamery a ciele. Co chcete dosiahnut?

+ Vas$e publikum. Co ich bude motivovat ku konaniu? Aky uzitok im to prinesie? Aké
okolnosti by boli pre nich prekazkou? Zvazte aj ich hodnotovu orientaciu a politické
preferencie.

* Prepojte racionalnu a logickl argumentaciu s emadciami, aby ste zapdsobili na hlavy aj
srdcia.

» Pouzite model problém-rieSenie: Robime A, pretoze to vyrieSi/zlepSi problém B, alebo:
Chceme, aby X urobil Y, pretozZe to vyrieSi/zlepsi problém Z.

* Nepouzivajte zargon ani akronymy.

Diskusia tvarou v tvar: pripravte si pribehy, argumenty, dékazy a udaje na podporu svojich
narokov a fotografie na ich ilustraciu. Skuto¢né pripady si mocnou zbrarnou ako ukazat
opodstatnenost komplexného a jednotného zasahu.

Fakty a grafy su délezité, Cisla vSak pouzivajte opatrne — velkym mnozstvom Cisel mbzete
svojich adresatov pretazit a zmiast.
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5. Tvorba a implementacia strategického planu

Ciefom strategického planu je sprostredkovat vade posolstvo ciefovému publiku, a to tofko
krat a tolkymi r6znymi sp6sobmi, ako bude potrebné.

Potom, ¢o ste si urcili priority podla Spravy MPE o perspektivach pacientov s myelomom a
stanovili dlhodobé a kratkodobé ciele a identifikovali svoje klti¢ové publikum, bude potrebné
vytvorit’ si plan a rozvrh na dosiahnutie uréenych cielov:

Prioritna
oblast’
podla
Spravy
MPE

Vyskum

Dostupnost liecby

Dlhodobé
ciele

Zahrnutie pohladu pacientov pri priprave
klinickych studii

PIna uhrada Revlimidu

Kratkodobé ciele

Organizacia
stretnuti s
kfruCovymi
osobami
pripravujucimi
Studie

Snaha o stretnutie
S ministrom
zdravotnictva a
predstavenie
Studie

Zaslanie listu
poslancom

Stretnutia so
zastupcami
priemyslu

Stretnutie s
ministrom
zdravotnictva
Uverejnit’ ¢lanok o
potrebe pinegj
Uhrady Revlimidu

Stretnutia ¢lenov
MPE a vymena
skusenosti

Adresati Spoésob
(ako sa spojit’'s
adresatmi)

Vyskum Osobné
stretnutia

Priemysel Medialna
kampan

Vlada Pisomne
Telefonaty s

Parlament novinarmi
Podpora MPE a

Média inych narodnych
organizacii

Priemysel

Priemysel Osobné
stretnutia

Minister

zdravotnictva Telekonferen-cie

Prezident Podporny list od
MPE

Média
Data

Parlament

Clen MPE X

Casovy rozvrh

Stretnutie s
riaditelom Ustavu
X:1.2.2014

Stretnutie s
ministrom
15.3.2014

Kratkodobé ciele:
December 2014

Dlhodobé ciele:
December 2016

Stretnutie s firmou
XX:22.1.2014

Stretnutie X:
15.4.2014

Kratkodobé ciele:
Jun 2014

Dlhodobé ciele:
2014
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Existuje Siroka Skala dostupnych komunikaénych metdd. Tie zvy€ajne funguju lepSie, ak su
pouzivané spolu, a nie jednotlivo. Komunikacnymi kanalmi na sprostredkovanie informacii
medzi vami a vasim cielovym publikom su osobné stretnutia, listy, podujatia a média.

Metddu volte s ohladom na adresatov tak, aby bola pre nich dostupna a vierohodna.
Potrebujete tiez dobrého sprostredkovatela, komunikatora, ktory oslovi vase publikum.

Niekolko prikladov:

Adresat

Verejnost

Minister financii

Prezident/predsed
a vlady

Verejnost

Lekari

Studenti mediciny

Novinari

Posolstvo

Ked chcete vykreslit udel ¢loveka s
chronickou chorobou

Ked tvrdite, Ze investicia do
prevencie a kontroly chronickych
chorob je nielen efektivna z hladiska
nakladov, ale zaroven je aj spbésobila
priniest ekonomické benefity

Zvazenie pripravy potrebnej
legislativy

Ked' sa snazite vzdelavat a
motivovat

Ked upozorriujete na potrebu
jednotného pristupu ku chronickym
chorobam

Ak potrebujete medialnu pozornost
pre urcitu tému

Posol

Pacient s myelomom alebo ¢len jeho
rodiny

Vyznamny medzinarodny alebo
narodny ekoném, minister financii zo
zahrani€ia, schopny presved¢ivo
argumentovat’ o ekonomickej
vyhodnosti podpory takéhoto
projektu

Ministri, suCasni a byvali poradcovia,
predstavitelia jeholjej politickej
strany, reSpektované osobnosti
regionalneho a nabozenského
zivota, osobnosti z oblasti biznisu,
sSponzori.

Lekari, veci, akademici. Efektivnym
tiez mbéze byt zapojenie Sportovcov
a medialne znamych osobnosti

Medzinarodne alebo narodne
uznavani lekari, alebo lekari s
in&titucionalnym alebo ekonomickym
vplyvom v medicinskej komunite.
Maju profesionalny kontakt s
kolegami a ¢asto poskytuju svoj
znalecky pohlad na otazky
nastolené popularnymi alebo
odbornymi médiami.

Ucitelia na lekarskych fakultach v
ramci svojich prednasok

Pacient s myelomom
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Komunikacia s relevantnymi subjektami: Priama komunikacia s relevantnymi subjektami,
spbsobilymi priamo ovplyvnit naplnenie vasich ciefov je mocnym a lacnym nastrojom.
Adresata mozete oslovit listami, telefonatmi a e-mailom, stretnutie tvarou v tvar je vSak ¢asto
najefektivnejSie. Pri osobnom stretnuti dodrziavajte tieto pravidla:

Hovorte stru€ne a jasne, no zaroven aj konkrétne a racionalne,
Jednoznacne pomenujte ¢o Ziadate,

Zvazte naCasovanie vasej ziadosti v kontexte dalSich priorit,
Po osobnom stretnuti sa pripomente telefonatom

Zistite, Ci suhlasi s vasimi argumentami,

Nehovorte ¢o ma urobit

Nebudte hruby, kriticky, nevyhrazajte sa

Neprecenujte svoju poziciu a vplyyv,

Nepouzivajte slova niekoho iného,

Nezabudni povedat dakujem.

Vzdy bud'te pripraveni odpovedat’ na otazku ,,Co chcete, aby som urobil/a?*

Ako podporite vase argumenty:

Tlaéené materialy. Zvazte vytvorenie nejakych jednoduchych tlaenych materialov
podporujucich vase argumenty a poziadavky na relevantné subjekty. Informacie by mali
byt lahko dostupné, €asto sa odporuca pouzivat v texte odrazky a zrozumitelné
ilustracie.

Vyskum. Uzito€né byva pouzit odporucania z vyskumu a citovat priklady uspesného
vyuzitia navrhovanych aktivit. Vyskum podporovany vasimi adresatmi, napriklad viadou
alebo organmi v rezorte zdravotnictva, bude obzvlast ucinne podporovat va$e tvrdenia.
Vyskum musi byt relevantny, ak je vasSim cielom zmena lokalnych pomerov, mali by ste
mat k dispozicii konkrétne Statistické udaje.

Skutoéné pribehy. Pribehy, ktoré ukazuju redlny dopad pozadovanej zmeny. Sokujlica
pravda o tom, €o znamena mat chronickd chorobu a zomriet na fiu, méze zasiahnut
Siroké spektrum ludi.

Pamatajte, Ze sa snazite ziskat pozornost potrebnu na presadenie zmeny. Casto je klugové
zasiahnut' najskér srdcia, potom mysle. Skuto¢né pribehy a vase posolstvo su krucialnymi na
ceste k dosiahnutiu vaSich cielov. Pribehy oziju, ak budu doplnené fotografiami.

Napady pre kampane:

Poziadajte osoby, ktoré vas podporuju, aby napisali adresatom vasej kampane, poradte
im obsah listu, no nech ho napiSu vlastnymi slovami.

Retazovy e-mail so ziadostou o podporu ¢i vykonanie jednoduchej aktivity, ktory sa da
dalej preposielat, méze zasiahnut Siroké publikum.

Vytvorte vzor listu pre noviny, ktory si mozu prispésobit’ a vyuzivat podporovatelia v
rozlicnych regiénoch.
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* Posielajte e-maily s novinkami o vaSich aktivitach.

« Zvazte moznost vytvorenia “celebritnej“ nahravky: niekolko znamych osobnosti precita
kratku vyzvu, nahravku mézete poslat rozhlasovym staniciam alebo ju prehrate na
verejnych podujatiach.

* Snazte sa nadviazat kontakty s novinarmi a tvorcami dokumentarnych filmov.

* Vyuzite rozhlas a letaky na informovanie populacie o krokoch, ktoré mézu podniknut’ na
znizenie rizika.

* Vytvorte pripadové Studie ludi zijucich s chronickymi chorobami.

Web stranky, e-maily a socialne siete:

* Internetové diskusné skupiny funguju ako verejné informacné tabule. Ludia na ich
stranky umiestiiuju odkazy a témy na diskusiu, hocikto mdze uverejnit svoju odpoved.

« Socialne siete: LinkedIn, Facebook atd.

* Blogy pokryvaju mnozstvo tém aj z oblasti mediciny a zdravia. Su vybornymi miestami
na generovanie diskusie — napriklad zverejnenim otazky alebo nazoru.

« Zabezpecte, aby bola vasa web stranka dostupna aj v jazykovych mutaciach
pouzivanych vasimi cielovymi adresatmi.

Podujatia:
Verejné podujatia, napriklad stretnutia a diskusie o programovych otazkach a vyskume,

konferencie a workshopy mézu byt naozaj uzitoc¢né, za predpokladu, Ze su dobre pripravené,
inSpirujuce a informacne bohaté.

S akymikolvek otazkami ohladom pripravy obdobnych podujati sa prosim obratte na
plate@mpeurope.org.

10 Priruc¢ka pre ¢lenov MPE o implementacii Spravy o perspektivach pacientov s myelomom



6. Vzbudenie zaujmu meédii

Niekolko tipov na komunikaciu s novinarmi:

Komunikujte efektivne a v dohodnutom Case, aby ste ich utvrdili o svojej vierohodnosti,
Kla€oveé pre vas pribeh je “pre€o by to udi malo zaujimat?“

Reagujte pozitivne na zaujem meédii

Spravne nacasovanie je dblezité. Poskytujte informacie s najvacSim moznym €asovym
predstihom a berte do Uvahy uzavierky v jednotlivych médiach

Poznajte média a oslovujte ich cielene. Kto je ich publikum? Aka je ich agenda? Kedy idu
do tlace?

Rozvijajte kontakty

Uistite sa, ze mate vierohodnych hovorcov vyzbrojenych faktami a argumentami,
pripravenych hovorit' s médiami

NezveliCujte, neklamte, nezavadzajte, neprehanajte svoj vyznam a neSpekulujte. Ak
neviete alebo nemézete odpovedat, povedzte to

Nevydavajte tlacové spravy, ktoré su zle napisané alebo argumentacne chabé — vasim
dal$im materidlom nebude v buducnosti venovana pozornost

Nezabudaijte, Ze nehovorite za seba ako jednotlivci, ale reprezentujete organizaciu

Nikdy nebudte k novinarom neprijemni — negativny ohlas v médiach méze byt zni¢ujucim.
Ak v§ak novinar urobi chybu, alebo vas nespravne cituje, citlivo ho upozornite — iba ak by
ste boli presvedceni, Ze je v zaujme dlhodobej spoluprace nechat omyl omylom

NeocCakavajte, Ze média sa ujmu vasich informacii iba preto, Ze ste im ich ponukli

Spolupraca s médiami je velmi délezita, je vSak iba jednym z nastrojov na
presadzovanie vasich cielov popri inych aktivitach.
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7. Kontrola a hodnotenie planu

Tento krok je dblezity na zhodnotenie toho, €i vaSa praca ma vyznam a pripadnu modifikaciu
vasho usilia.
Po 12 mesiacoch vas MPE poziada o zhodnotenie vysledkov vasho implementacného planu
podla nasledujucich kritérii:
Dlhodobé priority:
» Aké boli vase dlhodobé priority?
+ Boli dosiahnuté?
+ Udiala sa nejaka relevantna zmena tykajuca sa dlhodobych priorit?
* Nedoslo k inej zmene?
Kratkodobé ciele:
» Aké boli vase kratkodobé ciele?
» Boli dosiahnuté?
» Udiala sa nejaka relevantna zmena tykajluca sa kratkodobych cielov?
* Nedoslo k inej zmene?
Zhodnot'te vas plan implementacie/pésobenia:
+ Ktoré stratégie fungovali a ktoré nie?
* Preco ano/nie?
» Dokazali sme oslovit naSich cielovych adresatov?
» SU nasi cielovi adresati, spravy a komunikacné kanaly stale najvhodnejSie na
dosiahnutie nasich cielov?
* Ako ich mézeme vylepsit/upravit?

MPE komplexne zhodnoti vase hodnotiace spravy a poskytne vam spatnu vazbu

Odkazy: A practical guide to successful advocacy, WHO, 2006

12 Prirucka pre ¢lenov MPE o implementacii Spravy o perspektivach pacientov s myelomom
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