MEĐUNARODNA RAZMENA ISKUSTVA ZA ORGANIZACIJE PACIJENATA
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Frankfurt-Nemačka, 02.- 03.03.2011.


I ove godine, 2. i 3. marta 2011. godine, u Frankfurtu, je održan treći međunarodni sastanak za predstavnike organizacija pacijenata, pod pokroviteljstvom kompanije "Roche". Cilj sastanka je edukacija učesnika, kroz predavanja, ali i kroz međusobne kontakte, kako bi poboljšali rad svojih organizacija.

U radu ovog sastanka su učestvovali predstavnici iz 29 zemalja sa 6 kontinenata. Svi učesnici su predstavljali nacionalne organizacije ljudi sa onkološkim problemima (60%), sa reumatskim bolestima (22%), sa hepatitisom(9%) i organizacije sa ostalim bolestima (9%). Za svoje organizacije oni uglavnom rade volonterski (63%). Više od polovine ovih organizacija je starije od 5 godina (67%) i ima budžet manji od 50 000 dolara (53%) godišnje.  

Ovi podaci, kao i mnogi drugi razlozi, pokazuju jasnu potrebu za sastancima ovog tipa, radi edukacije i razmene iskustava sa drugim organizacijama, kako zbog novih saznanja, ali i sagledavanja pozicije na kojoj se nalazi naša organizacija. 
Izazovi za organizacije pacijenata u sadašnjoj ekonmskoj okolini

 U današnje vreme udruženja pacijenata rade u okruženju u kome glavni deo njihovih prihoda dolazi od farmaceutskih kuća (52% prisutnih se ovako izjasnilo), javnih donacija (19%), vlada ili nekih drugih načina. U proteklom periodu, usled ekonomske krize, kod mnogih organizacija je smanjen prihod. 53% učesnika se izjasnilo da je u njihovim organizacijama smanjen prihod od 10% do više od 20%. Iako kod 36% ispitanika nije bilo promene, ipak većina organizacija je morala da preduzme neke korake (poveća prikupljanje sredstava - 23%, smanji usluge -11%, redukuje broj plaćenog osoblja - 4%, ili sve navedeno -17%), u svom radu, kako bi se zaštitila od ekonomskih promena u svetu. Jasno je da se ove promene nisu odrazile samo na organizacije pacijenata, već i na svakodnevni život (91% ispitanika je potvrdilo povećanje nezaposlenosti i/ili cena hrane), kao i na zdravstveni sistem svih zemalja (72% ispitanika je potvrdilo da su u zdravstvu izvršeni kratkoročna i dugoročna smanjenja sredstava). Čak 59% učesnika ovog sastanka se složilo da su ekonomske promene sprečile pacijente da dobiju odgovarajuću uslugu i lečenje. 

Ovi rezultati jasno pokazuju zašto je organizator, kao prvu temu ovog sastanka, baš izabrao " Uticaj trenutne ekonomske situacije". Iz glasanja učesnika sastanka smo videli da se ekonomska situacija odrazila na dostupnost odgovarajućih usluga u zdravstvenim sistemima, ali i na zaposlenost i druge aspekte života. Stoga ne iznenađuje činjenica da su mnoge zemlje smanjile troškove u zdravstvenim sistemima kroz veće korišćenje generičkih lekova, smanjenje potrošnje skupih lekova, odlaganje dodavanja lekova na pozitivnu listu, povećanje PDV-a, itd.. Dakle veliko smanjenj troškova je isplanirano od 2011.-2014., ali dugoročni uticaj ovakve politike za sad je nepoznat. Razvijena tržišta (Francuska, Nemačka, Italija, SAD,...) agresivnije suzbijaju troškove i svi indikatori ukazuju da će nakon snažnog pada imati spor oporavak, dok će tržišta u razvoju (Kina, Brazil, Indija, Rusija,...) imati kratko usporavanje, a zatim nastavak brzog razvoja. U ovakvim okolnostima je važno da organizacije pacijenata razumeju izazove sa kojima se suočavaju pojedinačne ekonomije, društva i zdravstveni sistemi. Važno je dakle znanje, svesnost, izgradnja kapaciteta i poverenje. Treba se boriti za mogućnosti, kao i za šanse da se aktivno učestvuje u donošenju odluka, reformacionim procesima, boriti se iznutra, ali naravno i sarađivati sa svim zainteresovanim stranama. Svako udruženje pacijenata treba da bude nezamenljiv deo društva, nacionalnog zdravstvenog sistema, regulativnih tela i da zajedno sa njima čini kompletnu sliku.

Pacijenti se susreću sa četiri vrste problema: socijalni (zdravstveni sistem, gubitak posla, troškovi, brak), emotivni (anksioznost, osećaj gubitka), medicinski (vrsta lečenja, zaostali lekovi, medicinske probe) i duhovni (dostojanstvo kao čoveka). Istraživanje o radu i budžetu domaćinstva je sprovedeno na ljudima koji su preživeli rak, a rađeno je u okviru jednog projekta u Japanu. Ono je pokazalo da postoji uticaj bolesti na ostanak na radnom mestu, kao i na ostanak na istom radnom mestu. Takođe 67% ispitanika se izjasnilo da su imali pad godišnjih prihoda usled razvoja bolesti i to prosečna stopa pada godišnjih prihoda je iznosila 36%. Više od polovine ispitanika je reklo da se bolest negativno odrazila na njihovu porodicu, budžet i život. Međutim, kod većine pacijenata, promene na poslu nisu uticale na promene u načinu lečenja. Da bi se smanjili uticaji bolesti na čovekov život, udruženja pacijanata mogu da pomognu u nekoliko koraka:

- rehabilitacija pacijenta - podrška za pojedinca (podučavanje u njegovim pravima, naučiti ga da komunicira sa kolegama, omogućiti mu da se sretne sa ostalim osobama koje su preživele rak);
- povratak na radno mesto - podrška za poslodavce i kompanije (povećanjem svesti da se ljudi oko vas menjaju, jačanjem svesti na radnom mestu, promenom ideja rukovećih kadrova, kroz npr. seminare, priručnike);
- ako je rad nemoguć - podrška za društvo (celo društvo mora da se menja, npr. kroz novine, medije, socijalne mreže). 

Na primeru udruženja "Rak jajnika Kanada" učesnici su upoznati sa tim kako donošenje pravilnika i učvršćivanje jasne politike udruženja pomaže održavanju stabilnosti jednog udruženja. Misija ovog udruženja je da pruži podršku ženama da žive sa bolešću, ali i njihovim porodicama, da poveća svest o ovoj bolesti u javnosti, ali i kod zdravstvenih profesionalaca, da finansira istraživanja u cilju prevencije, rane detekcije i unapređenja lečenja. Ova organizacija je osnovana 1997. i ima 23 zaposlena lica u punom radnom vremenu i 4 zaposlena na pola radnog vremena. Ovo udruženje ima godišnje planirane prihode za 2011/2012 od 4 miliona dolara i to 80% ovih prihoda dobijaju od raznih organizovanih događaja. Većina njihovih troškova se odnosi na administraciju (36%), zatim na  edukaciju i podizanje svesti (34%), kao i na podršku i istraživanja. 

Kreiranjem jasne politike udruženja obezbeđuje se efikasnost, objektivnost i doslednost u radu svakog udruženja, dok mu jasne procedure obezbeđuju pravac u pojedinim akcijama. Pre razvijanja određene politike uprava udruženja treba da razmotri sledeća pitanja: Zašto bismo želeli da razvijemo našu politiku?, Kakvom efekisnašću bi to rezultovalo?, Kakva je korist za organizaciju od toga? Šta će se desiti ako ne uradimo ništa? Politika udruženja je važna zbog: 
· obezbeđivanja poslovne tajne i zaštite informacija, 
· sprečavanja da se gubi energija na eventualno ponavljanje nekih procedura ili postupaka, 
· utvrđivanja referentnih tačaka za neke buduće revizije, 
· kordinacije akcija kako internih, tako i spoljašnjih grupa,

· stvaranja kredibiliteta i vidljivosti udruženja, uz poštovanje tajnosti informacija

· stvaranja komunikacije među menadžmentom,

· odabira i primene pravih stvari za članove udruženja,

· dobijanja i proširivanja budžeta,
· promena u stavovima 

· zbog usaglašavanja dokumanata, zakona, ugovora i propisa,

· izbegavanja sporova oko interne politike, 

· potencijalnog izbegavanja odgovornosti,

· pokazivanja podrške upravi, 

· obezbeđivanja i primene  odgovarajuće kontrole vođenja udruženja,

· prevazilaženja nejasnoća, koje bi vodile do prezasićenosti informacijama.

Politika, ustvari, predstavlja vodeće principe za upravljanje organizacijom i oni su namenjeni osoblju i upravi kako bi lakše rukovodili ljudskim resursima, ali i samom organizacijom. Takođe vodiči su namenjeni finansijskom sektoru i administraciji, kako bi se rešila pitanja oko budžeta i drugih finansijskih i administrativnih pitanja. Naravno vodiči su potrebni i za odnose sa spoljašnjim faktorima, radi finansiranja, istraživanja i različitih partnerskih odnosa. Uputstva treba da sadrže: definisanje troškova (koji su prihvatljivi i u kojim rokovima), definisanje ljudskih resursa (radno vreme, prekovremen rad i bolovanje), definisanje budžeta i tokova novca (izrada vodiča za rezervne fondove). Predstavnica udruženja "Rak jajnika Kanade" je navela nekoliko primera kako su rešena neka pitanja kroz pravilnike, npr. ako zaposleni koristi svoje vozilo za službeni put, nadoknađuje mu se 45 centi po km, a ako u iste svrhe putuje avionom, vozom ili autobusom, udruženje nadoknađuje samo karte ekonomske klase. Planiranje i budžet treba voditi kroz cikluse i to trogodišnji strateški plan (ključne oblasti na koje ćemo se usredsrediti, koje su meriljive i dostižne) i godišnje planiranje budžeta i biznis plana u ovo treba svi zaposleni da budu uključeni). Neophodno je da budu izbalansirane finansije, svesnost, uticaj društva, edukacija i interni rast. Da bi sve ovo bilo u ravnoteži neophodno je da se prouči uticaj jedne sfere na ostale i da se bude svestan kako to jedan sektor doprinosi ukupnom učinku organizacije. Kao vrlo važan deo svake organizacije mora da postoji dobro isplaniran budžet. Budžet predstavlja finansijski plan za neki događaj ili projekat za neki obračunski period i plan aktivnosti, koje će dovesti do cilja. Dobro isplaniran budžet treba da bude fokusiran na cilj , da ima proverljiva očekivanja, da pomogne pri donošenju odluka, da vodi ka uspehu i da omogućava analizu. Sledeći koraci su potrebni pri pravljenju budžeta: analiza, razmišljanje, ocenjivanje perspektive i mogućih poteškoća, projekciju i akciju. Tokom procesa pravljenja budžeta potrebno je razmotriti ranija izvođenja sličnih projekata, uticaj projekta na prošle trendove, sadašnje stanje i mogućnosti, potrebne troškove za izvođenje projekta, kao i utvrditi finansijske izvore. Ovakav proces je zamoran, ali pokazuje da smo odgovorni prema novcu koji smo primili za projekat, ali i da smo odgovorni prema misiji naše organizacije, našim zainteresovanim stranama, našim donatorima, našim zaposlenima i svim oblicima vlasti. Efikasnost planiranog budžeta se meri poređenjem sa onim što smo rekli da ćemo uraditi i onim što smo uradili. Ovakva merenja tokom projekta omogućavaju čvrstu kontrolu troškova, akciju/reakciju, pomažu da naš plan ostane realan i dostižan. 
Poboljšanje nege bolesnika: razumevanje kako se uvode novi načini lečenja


U nastavku sastanka su učesnici su imali prilike da iznesu svoja mišljenja o pravilnicima i nadoknadi troškova za lakove kroz odgovaranja na pitanja. Tako je 67% ispitanika reklo da misli da prilokm dobijanja dozvole za neki lek, regulatorni autoritet uzima u razmatranje cenu leka.  47% učesnika je reklo da je od početka istraživanja na nekom leku do rutinske primene potrebno više od deset godina, dok 37% misli da je za ovaj postupak potrebno od 6-10 godina. Na pitanje da li znaju šta spada u zdravstvenu tehnologiju 76% ispitanika je reklo da tu spada: posmatranje, medicina, dijagnostički testovi, dodatni uređaj (npr.implanti), procedura (npr. laproskopija). Interesantno je, da je oko 45 % ispitanika reklo da ima uvid u procenu zdravstvene tehnologije, dok se skoro isti procenat (47%) izjasnilo da nema uvid u ovu procenu. No 75%je reklo da nije imalo prilike da ima uvid u procenu zdravstvene tehnologije, dok se nešto manji procenat (68%) izjasnilo da nije imalo nikakva podučavanja za procenu medicinske tehnologije. 

Nakon uvodne ankete prisutnima se obratio predstavnik kompanije Roche, zadužen za sektor kliničkih ispitivanja. On je pokušao da prisutnima objasni kako izgleda put leka od molekula do lečenja pacijenata. Da bi mi na kraju koristili neki lek potrebno je da prođe od 7-10 godina, a razvojni put leka prolazi kroz nekoliko faza: fazu otkrića leka, istraživačku fazu, dokazivanje da lek deluje i na kraju fazu potvrđivanja da lek deluje. Kroz fazu otkrivanja leka i istrživačku fazu kompanija bira molekul koji zadovoljava istraživačke i razvojne kriterijume. Zatim je neophodno izvršiti predklinička ispitivanja, koja se izvode pre ispitivanja leka na ljudima. Pre nego što se kompanija odluči za kliničku fazu, sakupljaju se podaci o tome da li molekul izaziva željeni biološki efekat i u kojoj dozi, u kojim dozama su zapaženi željeni efekti, kako se pokazao kod životinja, da li se lek akumulira tokom vremena. Vrlo mali broj supstanci bude odobren od strane kompanija. Nakon ove sledi klinička faza, kroz koju se vrši dokazivanje i potvrđivanje da lek deluje. Pri ovoj fazi se utvrđuje profil leka tj. upotreba, ciljna populacija, bezbedmosni profil. Ovo sve se utvrđuje kroz određene procedure i uz obavezno poštovanje opštih i specifičnih pravilnika, koji su doneti u ovoj oblasti. Kroz ovu fazu se vrše razgovori sa pacijentima koji učestvuju u ispitivanjima i uzimaju u obzir njihovi komentari. Posle svega se procenjuje bezbednost i efikasnost leka. Nakon svih istraživanja i procena neophodno je da lek bude procenjen i prihvaćen od strane evropskih i nacionalnig komisija i regulatornih tela. Za ovu fazu je potrebno oko sedam meseci. Na kraju sledi predstavljanje leka nacionalnoj farmaceutskoj industriji, organizacijama pacijenata i lekara u pojedinačnim zemljama. Tokom proizvodnje leka neophodna je saradnja sa pacijentima, jer oni daju smernice, kako tokom pronalaženja leka, tako i tokom kliničkih ispitivanja samog leka.

Kada je neki lek otkriven, nezavisna tela moraju da procena njegov kvalitet, te tako postoji Međunarodna organizacija za procenu zdravstvene tehnologije, u koju je uključeno 48 neprofitnih i 16 profitnih organizacija. U zdravstvenu tehnologiju spadaju medicinska sredstva, medicinska ili hirurška procedura ili lekovi. Procena zdravstvene tehmologije je postupak koji je baziran na istraživanju i praktičnoj proceni na osnovu raspoloživog znanja svih direktnih, indirektnih i neželjenih posledica. Cilj ove procene je da olakša donošenje odluka u političkom i praktičnom smislu prema nekoj zdravstvenoj tehnologiji. Ona ustvari treba da poveže sve informacije o nekoj tehnologiji sa konačnim donošenjem odluke o puštanju u promet te tehnologije. Nakon otkrića leka i njegovog prolaska kroz određenu regulativu vrši se procena zdravstvene tehnologije, tj. tog leka. Nakon toga se potvrđuje opravdanost korišćenja te tehnologije i njeno usvajanje od ustanova koje obezbeđuju zdravstvenu zaštitu. Posle cele ove procedure počinje upotreba tehnologije, sve dok ona ne postane zastarela. Odobrenje za puštanje neke zdravstvene tehnologije na tržište se daje tek kada se odgovori na pitanja da li je ta tahnologija bezbedna i efikasna, koje su njene prednosti, a koji nedostaci. Ovo procenjuju najbolji centri za lečenje, najbolji doktori, odabrani pacijenti, u početnoj fazi, a onda se na osnovu procene zdravstvene tehnologije proverava da li lek radi svuda, u svin centrima, kod svih doktora, kod prosečnih pacijenata. U toku ove faze se određeni lek poredi sa drugim lekovima u smislu bezbednosti, efikasnosti i isplativosti.  Potrebno je da se pojedine nacionalne organizacije uključe u lokalnu organizaciju za procenu zdravstvene tehnologiju kako bi na taj način sami bili deo ove procene. 

Tokom ovog sastanka učesnici su bili u mogućnosti da postave pitanja dr Severin Schwan-u generalnom direktoru Roche grupe. Dr Schwan je istakao da je za saradnju između farmaceutske industrije i nevladionog sektora potrebno naći zajedničke interese, te da su ključne teme za saradnju skraćenje procedure za upotrebu nekog leka, promocija najboljih lekova,..  On, takođe kaže da je za farmacetsku kompaniju mnogo lakše da pomogne udruženjima kada ona imaju konkretne predloge i projekte.
Uloga grupa pacijenata u kreiranju politike


U daljem toku sastanka učesnici su se, glasanjem, izjasnili o svom iskustvu sa kreatorima politike. Dve trećine učesnika su znali koliki je broj obolelih od njihove bolesti u njihovoj matičnoj zemlji, ali je samo 40% znalo koliki su troškovi njihove bolesti u njihovoj zemlji. Ono što je dobro, to je da je oko 75% učesnika odgovorilo da su njihove organizacije aktivno utiču na politiku u svojoj zemlji. Oko 60% ispitanika je reklo da je neki kreator politike uključen u njihovu organizaciju na različite načine: kao član uprave (13%), kao savetnik (oko 9%), kao podrška (26%) i u nekom drugom svojstvu (11%). na pitanje da li se vaša organizacija nalazi u nekom vladinom odboru, 49 % je reklo da da, a 48% da ne. Čak 86% ispitanika je reklo da je u prošlosti pokrenulo neku kampanju koja se tiče njihovih interesa. Ono što najviše interesuje kreatore politike, po mišljenju učesnika, su podaci prikupljeni od brojnih pacijenata (56%), pa zatim lične ispovesti (21%), poređenje sa drugim zemljama (12%) i tek na kraju podrška doktora i sestara (9%). Preko 70% ispitanika je pohađalo kurseve iz veština komuniciranja sa medijima, iz veština zastupanja, veština predstavljanja ili iz svih navedenih. Ono što je interesantno je da ni jedan učesnik nije pohađao kurs pregovaranja. Na pitanje kako grupe pacijenata mogu biti podržane kako bi njihov glas bio snažniji u kreiranju politike, učesnici su odgovorili da je najvažnije, da različite grupe pacijenata rade zajedno sa zajedničkim ciljem (20%), kroz sticenje više veština komunikacije sa medijima (10%), kroz pomoć u razvoju materijala za kampanje (4%), kroz razvijanje veština zastupanja (3%), dok 62% ispitanika misli da je potrebna podrška u svemu gore navedenom. 

Nakon ove ankete je usledilo predavanje "Uloga grupa pacijenata na kreiranje politike". Uloga grupa pacijenata je da izazovu promene u stavovima i uverenjima kako bi obezbedili bolji život pacijenata. Pri zastupanju svojih stavova svako mora da ima jasan cilj i plan rada. Zastupanje nekih ideja je umetnost tj. kolektivna akcija koja treba da doprinese formiranju pravog trenutka za napredak. To je umetnost dijaloga između građana i zvaničnika, kako bi se kroz stvaranje partnerstva, smanjila stigma i nerazumevanje pojedinih bolesti. Pri zastupanju potrebno je da lično iskustvo podignemo na nivo političkog zastupanja, kako bi ono bilo iskorišćeno na efektivan i kreativan način. Dakle potrebno je da našu misiju, viziju i ciljeve podelimo sa širom javnošću. Ojačavanje svake organizacije vodi do promena, ali je potrebno na tom putu stalno učiti, jer oni koje se bave zastpanjem pacijenata moraju da budu dobro informisani i edukovani o datoj temi. To što neko boluje od neke bolesti to ne znači da je on i efikasan zastupnik. Lično iskustvo može da pomogne u početku, ali da bi se zadržala "pregovaračka stolica za stolom" potrebno je da budemo zaista dobro informisani. Takođe je potrebno podići svesnost o bolesti i njenim posledicama, kroz obezbeđivanje podrške političara i poznatih ličnosti. Društvene mreže (Facebook, blogovi )mogu biti značajna podrška za širenje informacija kako o bolesti i lečenju, tako i našoj organizaciji. Poruke za podizanje svesti o lečenju i posledicama bolesti možemo preneti i putem medija, sa kojima je potrebno ostvariti saradnju jer mi možemo pomoći njima da prenesu pravu informaciju, a na taj način oni pomažu nama jer tako podižemo svest šire javnosti. Ne treba čekati da ljudi dođu nama, već pričati sa ljudima i pokušati da ih se privuče za našu stvar. Treba privući sve zainteresovane strane, uključujući i političare. Ove se može postići kroz davanje publiciteta političarima jer oni to vole. Sve ovo treba da bude podržano štampanim brošurama i pamfletima. Svaka organizacija napreduje i raste, ali na ovom putu nikako ne smemo izgubiti kontakt sa zajednicom i našim članovima jer zbog njih organizacija i postoji.

U sledećem predavanju učesnici su mogli nešto više da saznaju o komunikaciji sa medijima, na primeru Udruženja obolelih od multipleskleroze. Pre obraćanja medijima treba da odgovorimo na nekoliko pitanja: koju poruku upućujemo, ko nam je publika, koji je mediji u pitanju. Što se tiče poruke važno je da li ona ima za cilj da pozove na akciju, da poveća svesnost, da zatražimo podršku (lekara ili volontera). Takođe je neophodno da znamo kome se obraćamo: svima, političarima, ljudima koji boluju od naše bolesti ili lekarima i istraživačima, jer u zavisnosti kome je upućena imaće različitu formu i rečnik. Bez obzira šta je cilj naše poruke i kome je upućena ona mora da bude jasna i poželjno je da bude potkrepljena podacima, koji su relevantni. Takođe moramo biti svesni i na kom mediju se pojavljujemo: da li je to nacionalni, lokalni ili specijalizovani, da li je štampani ili elektronski, da li je neki od novih (Facebook, Twitter), jer naša poruka treba da bude prilagođena vrsti medija preko koga se obraćamo. Tokom nastupa moramo "prodati priču", poslati jasnu poruku, a nakon završetka prikupiti i analizirati rezultate.
Kroz prezentaciju o "Ulozi društvenih mreža kao podršci političkim inicijativama", mogli smo saznati kako se vodi jedna kampanja za implementaciju nekog dokumenta širom Evrope. Aktivna građanska mreža je počela sa radom 2001. godine i ima preko 100 partnera iz 30 evropskih zemalja, a njihova misija je da promoviše učešće građanskih organizacija u nacionalnim političkim inicijativama. Oni su fokusirani na zdravstvo i pitanja korporativnih odgovornosti. Između ostalih stvari, ova mreža je radila na promociji Evropske povelje o pravima pacijenata, čiji je nacrt donet u Briselu 2002. godine. Tokom ove promocije su korišćen njihov sajt, blogovi na kojima se odvijala diskusija, skajp za razgovore, mreže Facebook i Twitter. Omogućeno je skidanje dokumenata sa sajta, ali unošenje direktno podataka od strane partnerskih organizacija, kao i onlajn postavlajnje pitanja na forumima i razmena iskustava. 2005. godine je nacrt transformisan u standarde za procenu zdravstvene zaštite, od 2007 se obeležava Evropski dan prava pacijenata. Tokom protkleih godina ova mreža je pratila poštovanje prava pacijenata u pojedinačnim zemljama i ustanovama širom Evrope. Zahvaljujući ovim inicijativama doneti su mnogi dokumenti na ovu temu, dve rezolucije u Evropskom parlamentu, koje bi trebalo da omoguće pacijentima pristup boljoj i kvalitetnijoj nezi u svim zemljama, članicama Evropske unije. 

Učesnici su mogli da čuju i nekoliko saveta, kako da dostignu ciljeve  radeći sa partnerima. Uspešni primeri pokazuju da je za dobru akciju potrebno imati: jaku potrebu za promenom od strane jedne osobe ili jedne grupe, Snažnu poruku, koja će ubediti ostale da vas slede, lice koje će pomoći da se sklope savezi i entuzijazam i izdržljivost svih uključenih ljudi. Svaka saradnja, koja je zasnovana na obostranom interesu i potpomognuta entuzijazmom i upornošću, ali i dobrim partnerskim odnosima mora dati rezultate. 

Razmena iskustva

Jedan od izazova sa kojima se suočavaju organizacije pacijenata je svakako finansiranje. Ono se zasniva na dobrom partnerskom odnosu. Ključna stvar za organizaciju da ima projekat, tj. da jasno zna šta želi da postigne i da se fokusira na svoju misiju. Takođe je važno pokazati strast za neku ideju, tj. zašto verujete da nešto može da uspe. Izuzetno je važno tokom svakog projekta biti transparentan i iskren po pitanju troškova. I na kraju je važno uvek uraditi analizu i sagledati rezultate. Pre ostvarenja nekog partnerstva potrebno je raditi česta istraživanja o mogućim partnerima, treba naći pravu osobu u organizaciji koja će sarađivati sa partnerom. Traganje za odgovarajućim ljudima zahteva puno vremena. Neophodno je takođe raditi i na održavanju partnerstva, uključiti partnera u rezultate i nove ideje, kao i održavati česte kontakte. Pored finansiranja u većinu projekata su uključeni i sami pacijenti i njihove prorodice, zajednica, mediji, nevladine organizacije, vlada i kompanije. Kompanije, koje finansiraju projekte traže relevantnost i smisao projekta (da li projekat ima smisla), pouzdanost i odgovornost (da li ja vaša administracija pouzdana, da li imate planiranu strategiju i resurse), vidljivost i nivo učešća (da li učešće u projektu za kompaniju ima smisla, da li će tim projektom kompanije stići do svoje ciljne javnosti). Kompanije finansiranjem mogu podržati: događaje, proizvode, specijalne projekte, da daju donacije, da daju svoje proizvode i da učestvuju u marketingu, koji je značajan za obe strane. Primer ovakvog marketinga je dizajniranje nakita od strane poznate dizajnerke, koji se prodavao u brendiranim prodavnicama, a deo zarade bi odlazio organizaciji, po kojoj se ta kolekcija zove. U svakoj saradnji bitno je i finansijeru dati određenu pažnju, bilo da je to šansa za reklamu u vašem magazinu ili objavljivanje njegovog imena na sajtu tog projekta. 

Društvene mreže su svakako novi način komunikacije, te tako na Facebook-u možemo naći preko 900 miliona različitih sadržaja (stranica, grupa, događaja). Prosečan korisnik je povezan sa 80 društvenih strana događaja i grupa, ali i sam kreira 90 raznih sadržaja svakog meseca. Više od 30 milijardi raznih sadržaja se razmeni svakog meseca. Jasne su prednosti ove, ali i drugih društvenih mreža: možete stići do miliona ljudi, možete izgraditi veliku zajednicu, jeftino je, nije vam potrebna kancelarija. No one imaju i svoje mane: jednom kada počnete, ne možete da stanete a da ne izgubite kredibilitet, o profilu morate brinuti na dnevnom nivou, ljudi sa strane mogu uticati na vašu organizaciju, kontakt je manje ličan i korisnici su limitirani sa iskazivanjem emocija i mogućnosti da pruže podršku. Svakako je prvo potrebno da naučite kako se koristi ovaj alat u odgovarajućim školama, ali i da izaberete odgovajući medij za sebe. 

Na kraju sastanka, učesnici su bili zadovoljni prikazanim prezentacijama, a opšti utisak je da su sastanci ovakvog tipa od izuzetne važnosti za organizacije pacijenata, jer se iz njih može mnogo naučiti, a primenom naučenog, značajno unaprediti rad nacionalnih udruženja.
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