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1.93 MILHAO

de novos casos diagnosticados, e mais de

935,000 MORTES.

O cancer colorretal é a terceira principal causa de
mortes por cancer em todo o mundo. Anualmente,
ha cerca de 2 milhdo de novos casos diagnosticados
e mais de 900,000 mortes. A incidéncia de canc-
er colorretal deve quase dobrar, pois prevé-se que
havera 2,4 milhdes de casos de cancer colorretal di-
agnosticados todos os anos até 2035. Existem mais
de 6 milhdes de pessoas vivendo com cancer color-
retal hoje.

O céancer colorretal é o cancer principal mais
evitavel por meio do rastreamento, mas em muitos
paises ndo existem programas formais de rastrea-
mento, acesso a tratamentos, campanhas de con-
scientizacdo ou vozes dos pacientes para efetuar
mudancas. Muitos pacientes com cancer tém pouco
ou nenhum suporte. Quase 55% dos casos de cancer
colorretal ocorrem em paises mais desenvolvidos, e
a mortalidade € menor, com mais mortes em regides
menos desenvolvidas.

O céancer colorretal tem um fardo econémico glob-
al impressionante, superior a 30 bilhdes de ddlares,
e causa sofrimento incomensuravel para milhdes em
todo o mundo. Conscientizacdo da doenca, seu alca-
nce, sua capacidade de prevencdao, sua tratabilidade
se diagnosticada precocemente e acesso a cuidados
e terapias de qualidade sdo as chaves para mudar o
problema global do cancer colorretal.

ASSOCIACAO GLOBAL DE CANCER COLORRETAL

A Associacdo Global de Cancer Colorretal é a Unica
organizacédo internacional sem fins lucrativos de pa-
cientes dedicada ao cancer colorretal. A organizagao
é composta por cerca de 50 organizacdes lideres de
pacientes com cancer colorretal, dedicadas total ou
parcialmente ao cancer colorretal. A visdo da Asso-
ciacdo Global de Cancer Colorretal é criar uma co-
munidade global na qual as pessoas em todo o mun-
do possam se unir e lutar contra esta doenga com
uma voz unificada. A Associacao Global de Cancer
Colorretal € uma instituicdo de caridade 501 (c) (3)
aprovada, e registrada nos EUA.

Ao longo dos ultimos anos, a Associacdo Global de
Cancer Colorretal tem sido uma voz ativa nas comu-
nidades de pacientes, cuidados de saude e regula-
mentos em relacdo a educacao e defesa relacionadas
ao rastreamento, acesso a terapias seguras e eficaz-
es e inovacado no diagndstico e tratamento do cancer
colorretal. A Associacdo Global de Cancer Colorretal
tornou-se uma voz de lideranca na comunidade de
defesa para efetuar mudancas significativas em todo
o mundo. Realizamos varias conferéncias regionais
educando as partes interessadas sobre as questdes
relacionadas ao cancer colorretal.

Os membros da Associacao Global de Cancer Col-
orretal sdo organizacdes de defesa do paciente que
se dedicam a prevencdo, apoio, voz ativa e outras
questdes relacionadas ao cancer colorretal. Para ver
a lista atual de membros da Associacao Global de
Cancer Colorretal, visite www.globalcca.org/members.

ASSOCIACAO GLOBAL DE CANCER COLORRETAL KIT DE FERRAMENTAS
PARA DEFENSORES DOS PACIENTES

A Associacao Global de Cancer Colorretal estd em-
penhada em ajudar as organizacdes de pacientes a
inovar e aproveitar todo o potencial das mudancas
efetivas.

Este kit de ferramentas é um recurso para grupos
existentes de defesa do paciente sem fins lucrativos
gue desejam aumentar seu impacto e para individu-
0S gque procuram estabelecer novas organizacdes de
defesa do paciente em dreas onde ndo existem orga-
nizacdes de cancer colorretal.

Entendemos que cada pais € unico e o que funcio-
na em uma regido pode ndo funcionar em outra. Em
alguns paises, ha um uUnico financiador e, em alguns,
financiadores de saude publicos e privados. Tentam-
os incorporar as melhores praticas gerais, sabendo
gue algumas informacdes podem nem sempre ser
aplicaveis em todos os lugares.
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SECAO 1:

Os Fundamentos das
Organizacoes de
Defesa de Pacientes

Os defensores dos pacientes tém o poder de mudar
o futuro do céncer colorretal, aumentando os
esforcos de prevencdo e acesso ao tratamento —
por fim, salvando vidas e melhorando a qualidade
de vida de intimeros individuos.

0 QUE E MILITANCIA?

Militdncia é a promoc¢do ativa de uma causa. O ob-
jetivo da militancia é criar mudanc¢as em torno de
uma questdo especifica. Existem varios tipos de mil-
itancia, incluindo individual, comunitaria e legislativa.

Militdncia pode ser um individuo ou grupo defend-
endo uma preocupacao especifica ou pode ser uma
voz coletiva falando para uma grande comunidade
de pessoas em torno de uma série de questodes.

EXEMPLOS DE TIPOS DE MILITANCIA:

Auto-defesa para um problema especifico: A se-
guradora de um individuo negou um procedimento
relacionado ao tratamento. O paciente torna-se um
defensor de si mesmo ao entrar em contato com a
seguradora e pressiona-la a aprovar seu direito de
receber o procedimento. Etapas adicionais podem
incluir compartilhar este problema nas redes sociais
e entrar em contato com funcionarios do governo e a
midia convencional.

Falar em nome de um grupo sobre uma questao
especifica: Uma nova lei ameaca limitar o acesso dos
pacientes a um tratamento critico. Uma organizag¢ao
de defesa do paciente cria uma declaracdo sobre
como isso afetard negativamente a comunidade do
cancer colorretal em geral e faz pressdo para que os
pacientes continuem a ter acesso a esta importante
opcdo de tratamento. Embora histdrias individuais
possam ser usadas para dar uma cara ao problema, a
organizacdo estd fazendo pressao por um problema
que afeta um grupo de individuos.

QUAL E 0 PAPEL DAS ORGANIZACOES DE PACIENTES NA MILITANCIA?
Para ser uma organizacdo sem fins lucrativos de
defesa do paciente eficaz, é fundamental ser a voz
das partes interessadas impactadas pela causa.
Como uma organizac¢do sem fins lucrativos, sua or-
ganizacao estd representando as necessidades da
comunidade. Envolver-se regularmente com sua co-
munidade garantird que sua organizacdo esteja de-
fendendo com precisdo as areas de necessidade e
problemas criticos que a comunidade enfrenta.

ATIVIDADES COMUNS DE DEFESA PARA CONSIDERAR:

® Gerar conscientizacdo sobre cancer colorretal

® Aumentar acesso aos rastreamentos que
podem salvar vidas

® Estabelecer e distribuir opinides politicas
em uma variedade de problemas de sobre canc-
er colorretal

® Pressionar legisladores e agéncias
governamentais

0 QUE E UM MILITANTE PELO PACIENTE?

Um militante pelo paciente é uma pessoa que
pressiona por mudancas em favor de um individuo,
problema em particular, ou um problema que afeta a
comunidade como um todo.

Muitos individuos que criam organizacdes de defe-
sa de pacientes ja estiveram agindo como militantes
pelos pacientes. Os defensores dos pacientes iden-
tificam uma necessidade na comunidade dos paci-
entes e sdo movidos a agir. A necessidade especifica
pode variar e afetar pacientes, familias ou comuni-
dades inteiras. As organizacdes de defesa do paci-
ente, uma vez devidamente estabelecidas, sdo recon-
hecidas como sem fins lucrativos e fazem parte do
setor das organizacdes ndo governamentais.
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SEGAO 1: 0S FUNDAMENTOS DAS ORGANIZACOES DE DEFESA DOS PACIENTES

PENSE

Com qual frequéncia vamos apresentar esses

resultados — tanto intenamente para a diretoria

quando externamente para as partes interessadas,

por exemplo numa apresenta¢do anual?

POR QUE SE TORNAR UM MILITANTE PELO PACIENTE?

Defensores de pacientes sdo muitas vezes pessoal-
mente afetados pela doenca ou causa. Sejam paci-
entes, cuidadores, ou trabalhadores da comunidade
médica, eles s&do movidos a fazer a diferenca e inspi-
rar outros a fazer o mesmo.

Ao se tornar um defensor do paciente, vocé pode
causar um impacto positivo nas pessoas afetadas
pelo cancer colorretal. Os defensores dos pacientes
tém o poder de mudar o futuro do cancer colorretal,
aumentando os esforcos de prevencao e acesso ao
tratamento - por fim, salvando vidas e melhorando a
qualidade de vida de inumeros individuos.

CRIANDO UMA ORGANIZACAO DE DEFESA DO PACIENTE

Comecar uma organizacao de defesa de pacien-
tes pode ser um empreendimento gratificante, que
pode salvar vidas e fornecer suporte essencial para
0s necessitados. Também pode ser uma tarefa desa-
fiadora, abordar tudo, desde identificar onde e como
formar sua organizacdo até a construcdo de fontes
de receita renovaveis. Antes de estabelecer uma or-
ganizacdo sem fins lucrativos, pesquise quais orga-
nizacdes ou recursos existem em sua comunidade.
Colaborar com organizacdes ou recursos existentes
pode maximizar seu impacto.

Este kit de ferramentas fornecerd a estrutura
necessaria para identificar o que sua organizacao de
defesa do paciente pretende alcancar e como sua
organizacado terd sucesso em atingir seus objetivos.

TRABALHO DE BASE PARA TER SUCESSO — PLANEJAMENTO
ESTRATEGICO

Um plano estratégico permite que uma organi-
zacdo sem fins lucrativos estabeleca seus objetivos
mais criticos e planeje cumprir suas metas. Um plano
estratégico é particularmente importante para uma
nova organizacdo sem fins lucrativos. Os planos es-
tratégicos identificam o que a organizacdo deseja re-
alizar nos préoximos 3 a 5 anos. Um plano estratégico
pode ser uma série complexa de documentos que
nao apenas estabelecem metas, mas também o ro-
teiro de como essas metas serdo cumpridas.

Comecar com perguntas principais pode ser util
para estabelecer as principais metas que uma orga-
nizacdo de pacientes visa atingir em seu plano es-
tratégico.

Dica: Criar um chamado & agéo claro em
r todos os esforcos da causa.
¢ Contate seu médico para ser rastreado
e Ligue para o seu representante local
e Compartilhe sua histéria nas midias sociais
e Assine e distribua essa peti¢éo

...|-|Q"F;':'r'|- o
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SEGAO 1: 0S FUNDAMENTOS DAS ORGANIZACOES DE DEFESA DOS PACIENTES

Questdes Globais para
Considerar

Qual é a missdo da minha organiza¢cao?
(Sua declaracdo de missdo deve definir o motivo da
existéncia da sua organizac¢ao.)

Qual é a visao da minha organiza¢cao?

(Sua declaracado de visdo deve ser breve e explicar
claramente as melhorias que resultardo da existén-
cia de sua organizacao.)

Quais sao os 5 principais objetivos que queremos
alcancar nos préoximos 3 a 5 anos?

Como saberemos se tivemos sucesso em alcangar
esses objetivos? (Quais sdo as métricas que us-
aremos para rastrear nosso progresso? Cada meta
precisa de uma métrica para medir o sucesso, que
permitird que vocé saiba como vocé estad indo e
oferece a chance de revisar seu plano se as metas
ndo estiverem sendo cumpridas.)

Quais serao as atividades chave de sua organi-
zacgao? (Estas devem estar ligadas aos objetivos de
sua organizacao; essas atividades vao definir como
vocé vai alcancar seus principais objetivos.)

Qual sera o nome da sua organizag¢ao?
(Identifiqgue um nome que ainda n&o foi usado por
outra organizacao - pense em algo memoravel, de-
scritivo, direto.)

Questdes Operacionais
para Considerar

Depois de responder as perguntas principais sobre
por que sua organizacao existe, o que ela realizara,
e como alcancard essas metas, € hora de definir os
elementos que formardo sua organizacdo e como
ela funcionara.

Qual sera a estrutura da organizag¢ao?
(Escritério[s] fisico(s) ou virtual, tamanho do orca-
mento, numero de funcionarios pagos, funcdes dos
voluntarios)

Como essa estrutura mudara no decurso do plano
estratégico?

(Conforme mais recursos se tornam disponiveis, ou
conforme o progresso é feito em direcdo aos nossos
objetivos, como isso afetara nossa estrutura?)

Quais recursos estdo disponiveis?

(Monetério: subsidios de caridade, financiamento
do governo, doacdes de individuos; ndo monetario:
voluntarios, doacdes em espécie.)




121

LIDERANCA DE VOLUNTARIOS: DIRETORIAS E COMITES

Comités: Normalmente, seu comité de adminis-
tracdo serd o Unico conselho de administracdo com
poder de voto e supervisdo significativa sobre a
direcdo e operacdo de sua organizacao sem fins
lucrativos. Estabelecer comités ndo governamentais
é uma otima maneira de ndo s6 aumentar o impacto
da sua organizacdo, mas também identificar futuros
membros para o conselho de administracédo.

e Conselho de Diretores: Este é um grupo de
individuos que serdo eleitos e cumprirdo man-
datos de servico de duracdo predetermina-
da. Existem varias funcdes que deverdo ser
preenchidas (presidente, vice-presidente, te-
soureiro, secretario). O membro da equipe ex-
ecutiva-chefe de sua organizacdo sem fins lu-
crativos reportard ao conselho de diretores. Um
conselho de administracdo que se relne reg-

Dica: os conselhos mais eficazes sGo compos-

[‘”‘ tos por um grupo diversificado de pessoas
com uma variedade de recursos e experién-
cia. Pense nos tipos de habilidades e conheci-
mentos que ajudardo a promover sud organi-
zacgdo - aqueles com conexdes com recursos
financeiros, os que se destacam em falar em
publico, arrecadar fundos ou recrutar novos
membros para o conselho.

e Conselhos consultivos de pacientes e cuida-

dores: Estabelecer um conselho consultivo
separado para garantir que as vozes do paci-
ente e do cuidador sejam ouvidas garantird que
sua organizacao permaneca atualizada sobre as
guestdes-chave do paciente e do cuidador.

ularmente e documenta as acdes da reunido é
necessario para permanecer uma organizacao
sem fins lucrativos em situacédo regular.

Conselhos consultivos médicos: Esses vol-
untarios ajudardo a orientar suas equipes pro-
gramaticas e politicas. Este quadro cobrird uma
variedade de tarefas, desde o estabelecimento
de declaracdes de posicao sobre tratamentos
controversos até a traducdo de dados médicos
para uma linguagem amigavel ao paciente. Eles
podem garantir a precisdo médica no site da sua
organizacao e em materiais impressos.

I:“"\ Dica: Crie um conselho consultivo médico

diversificado — além de oncologistas e ciru-
rgides, procure lideres de pensamento em
dreas como ensaios clinicos, politicas, def-
esa, atendimento ao paciente, cuidadores,
etc. N@o se limite aos médicos. Enfermeiros,
navegadores de pacientes, assistentes soci-
ais e outros profissionais médicos podem ser
membros importantes do conselho consultivo
médico.

[“'\ Dica: Enquanto comités de aconselhamento

aos pacientes podem ser vitais em dar valor
a voz do paciente e do cuidador, certifique-se
de incluir pacientes e cuidadores em outros
conselhos e comités. (Por exemplo, um in-
dividuo pode ter formacdo médica e ser um
paciente, oferecendo duas perspectivas im-
portantes, e ser um membro importante do
conselho consultivo médico.)

Comités: Comités estabelecidos com especialis-
tas em campos especificos sdo particularmente
Uteis quando organizacdes novas ou menores
tém recursos limitados e podem nao ser capaz-
es de contratar profissionais especializados. Um
voluntario com vasta experiéncia em uma disci-
plina especifica pode ser o mentor e orientar um
membro junior da equipe de sua organizacao.

[‘"1 Dica: Voluntdrios podem ficar ansiosos para

ingressar em vdrios comités. Muitas vezes,
isso pode levar ao esgotamento e estagnacgéo.
Limite o numero de comités que os voluntdri-
os podem entrar para que permanecam en-
ergizados e focados.

e Arrecadacdao de fundos: Um profissional de

desenvolvimento experiente neste comité sera a
chave para supervisionar as oportunidades de re-
ceita e orientar a equipe e os voluntarios. Desde
o estabelecimento de atividades de arrecadacao

[’"\ Dica: Comités de arrecadacdo de fundos

bem-sucedidos incluem pessoas com dif-
erentes pontos fortes, como aqueles com
grandes ideias, outros com um olho para op-
eracdes e detalhes, e ndo se esqueca - aque-
les com conexdes com fontes de receita, tanto
monetdrias quanto em espécie.

de fundos até a criacdo de oportunidades de do-
acdo, este grupo é a chave para o futuro de sua
organizacdo sem fins lucrativos.

Marketing e comunicag¢des: Embora muitas vez-
es combinados, o marketing e as comunicacdes
sdo bastante diferentes e seu comité deve in-
cluir pessoas experientes e que entendam a dif-
erenca. O marketing busca acdo de um publico,
enquanto o objetivo da comunicacao é que a
comunidade ouca. Este comité trabalhara com
as partes interessadas para definir estratégias
de mensagens, branding e marketing e comuni-
cacdo. Membros da midia podem ser membros
particularmente eficazes deste comité.

Programatico: Este comité pode trabalhar em
estreita colaboracdo com o conselho consultivo
médico, especialmente em tratamentos emer-
gentes. A contribuicdo da comunidade de paci-
entes e o0 uso de pesquisas e coleta de dados
sobre a eficdcia programatica ajudardo a orien-
tar o desenvolvimento de novos programas ou
revisdes de programas existentes.

Politica: Dependendo do foco de sua organi-
zacao sem fins lucrativos e das necessidades
de sua comunidade especifica, este pode ser
um dos comités mais importantes que vocé cria.
Especialistas que entendem como a legislacdo
e a politica impactam sua organizacdo sem fins
lucrativos e sdo capazes de criar planos para
atender a essas metas, permitirdo mudancas que
salvam vidas no acesso a servicos de prevencao
e tratamento.

[“‘\ Dica: Considere formar um subcomité espe-

cial para tratar de uma questdo tempordria.
Por exemplo, se houver uma eleicGo se
aproximando ou um projeto de lei especifi-
co com uma questdo especifica critica para
sua missdo, o subcomité pode se concentrar
neste assunto enquanto o comité de politica
geral mantém um foco mais amplo.
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Comunicacao estratégica®
e mensagens de marketing
claras sao cruciais.

Se sua organizacdo tem recursos para contratar
profissionais com experiéncia em marketing e comu-
nicagdo, ou vocé faz parceria com voluntdrios com
experiéncias relevantes, comunicacdo estratégica e
mensagens de marketing claras sGo cruciais.

POLITICAS E PROCEDIMENTOS

Em seguida, determine quais documentos criticos
precisam ser criados para orientar sua organizacao.
Eles serdo uma combinacdo de documentos internos
e externos que vocé usard como referéncia. Tudo, des-
de declaracdes de posicdo sobre questdes legislati-
vas a determinar como reagir quando um problema
relacionado ao cancer colorretal recebe cobertura
da midia e como resolver conflitos internos dentro
de sua organizacdo, estabelecer esses documentos o
quanto antes ajudara sua organizacao a ter sucesso
em se concentrar em alcancar seus objetivos. Esses
documentos podem ser aprimorados conforme sua
organizacdo continua a evoluir, mas devem ser esta-
belecidos no inicio.

para revisdes e envolvimento das principais
partes interessadas na revisdo e aprovacdo
dos documentos.

[“'\ Dica: Crie um cronograma que inclua tempo

Considere os seguintes tipos de documentos orga-
nizacionais chave:

e Politica de saude e declara¢cdes de posi¢cdo: Es-
ses documentos garantem que sua organizacao
sem fins lucrativos estabeleceu e concordou em
questodes similares que sdo importantes para os
pacientes. Muitas vezes estao relacionados trat-
amentos emergentes ou controversos, ou uma
decisdo governamental sobre o acesso aos trat-
amentos.

e Manual do funcionario: Este documento esta-
belecerd sua expectativa em relacdo aos fun-
cionarios e como vocé se envolve com eles. Ele
fornece informac¢des que descrevem os direitos
de seus funcionarios e suas obrigacdes para com
eles.

e Manual do voluntario: Descreve claramente em
quais atividades um voluntério pode se envolver. E
igualmente importante estabelecer o que um vol-
untario ndo pode fazer em nome da organizacdo.

conselho de administragdo devido & sua re-
sponsabilidade legal e financeira para com
a organizagdo.

[“‘\ Dica: Crie um manual separado para o
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SECAO 1: 0S FUNDAMENTOS DAS ORGANIZACOES DE DEFESA DOS PACIENTES

MARKETING E COMUNICACAOQ
O marketing e a comunicacdo geralmente sdo lider-
ados por uma equipe ou departamento, mas tém dois
propdsitos distintos. O marketing busca acdo de um
publico, enquanto o objetivo da comunicacdo é que a
comunidade ouga.

Se sua organizacao tem os recursos para contratar
profissionais com experiéncia em marketing e comu-
nicacdo, ou vocé faz parcerias com voluntarios com
experiéncias relevantes, comunicacdo estratégicas e
mensagens de marketing claras sdo cruciais.

Planejando Seus Efor¢cos de Comunicag¢ao

Revisite seu plano estratégico a medida que desen-
volve seus esforcos de comunicacdo. Pense no que
vocé quer dizer e para quem quer dizer.

Terminologia Padrao

E importante estabelecer e ser consistente na lingua-
gem gue sua organizacdo usa. Pesquise qual idioma
é usado em sua comunidade especifica. Exemplo:
cancer colorretal vs. cancer de intestino.

Planos Especificos de Comunicac¢ao

Ao criar planos de comunicacdo especificos para seus
varios publicos, lembre-se de seu publico interno de
funcionarios, voluntarios e membros do conselho. Eles
comunicardo as mensagens definidas ao seu publico
externo, que podem ser parceiros existentes e potenciais,
o publico em geral e entidades politicas.

Canais de Comunicag¢ao

Que canais vocé usara para comunicar suas men-
sagens? (Pense: cara a cara, midia social, materiais
impressos, midia tradicional, grupos de base e de
apoio e por meio das principais partes interessadas)

Como vocé vai medir a eficacia dos seus esforcos
de comunicac¢ao para os varios canais?

| y Dicas: Crie um alerta do Google para ser

notificado quando sua organizacdo ou um
termo de pesquisa especifico € mencionado
online.

Envolva suas partes interessadas, particu-
larmente a comunidade médica e industria,
para garantir termos precisos e regional-
mente apropriados.

Ty
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Objetivos de Comunicacdo e Mensagens Chave
Defina seus objetivos de comunicacdo e mensagens prin-
cipais, trabalhando com as partes interessadas. Seus ob-
jetivos de comunicacdo e mensagens-chave devem estar
vinculados ao seu plano estratégico e devem ser usados
em todas as atividades de comunicagé&o.

Objetivos de Comunicac¢ao:
Objetivos de comunicacdo sdo resultados especificos
alcancados através de atividades de comunicacao.

Mensagens Chave:
Mensagens chave sdo as mensagens principais que
voOcé guer gque sua audiéncia escute e se lembra.

Dicas:
® Mensagens chave curtas e concisas sdo mais
efetivas.

e Evite acronimos e linguagem confusa.

® Cheque suas mensagens chave para ter certeza
gue elas se alinham a sua missao e planejamento
estratégico.

Socialize
A midia social pode ser poderosa! Mas antes de
compartilhar informacoes, certifique-se de que
sejam de uma fonte confidvel e verifique os fatos.
® Crie uma hashtag para rastrear o engajamento,
mas primeiro certifique-se de que a hashtag ain-
da ndo esteja em uso e que seja apropriada.

® Faca parcerias com organizacdes e campanhas
existentes, como a campanha #Never2Young da
Associacao de Cancer Colorretal ou a #KnowYo-
urBiomarker da Associacdo Global de Cancer
Colorretal.

® |nteraja com seus constituintes quando eles co-
mentarem ou postarem em seus canais de midia
social. Nao deixe de curtir, comentar e, quando
for o caso, enviar mensagens diretas. A midia
social nunca dorme, especialmente em escala
global.
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MARKETING
Como sua organizag¢do vai promover sua missao e
objetivos para possiveis doadores e pacientes?

O marketing externo se refere a uma organizacdo que
inicia uma conversa e envia uma mensagem para um
publico, normalmente uma mensagem ampla para o
publico em geral. O publico do marketing de saida
geralmente ndo tem conexdao com a causa.

Em quais estratégias de marketing externo sua or-
ganizacdo investird? (Pense: anuncios de televisao,
brochuras, anldncios de pop-up online, outdoors)

O marketing de entrada busca atrair constituintes com
conteldo relevante e interessante. A midia social e o
uso de um servico de otimizacdo de mecanismo de
busca podem melhorar seu inbound marketing.

Em quais estratégias de inbound marketing sua
organizacao investira? (Pense: podcasts, blogs, arti-
gos de opinido instigantes)

MIDIA

A atencdo da midia tem o poder de mudar o futuro da
doenca, criando consciéncia e inspirando os individuos
a agir e fazer o rastreamento do cancer colorretal.

As histdrias de interesse humano s&o artigos ou
segmentos de noticias especificamente elaborados
para envolver o publico de maneira simpéatica. Ao
compartilhar sua histéria e as histdrias individuais
de sua comunidade, vocé pode ganhar a atencdo da
midia e, por sua vez, construir seu publico. Nao se es-
gueca de mencionar seu site, linha direta, identifica-
dores de midia social ou outras formas importantes
para a comunidade se conectar com sua organizacao.

DESENVOLVA UM PLANO E KIT DE MIDIA

Antes de se engajar com qualquer membro da
midia, certifique-se de que sua organizacdo esteja
preparada. Estabeleca um plano de midia, usando
elementos de seu plano estratégico e plano de co-
municacdo e marketing.

Qual é o seu objetivo de midia? Essas devem ser
metas que podem ser medidas e vinculadas ao seu
plano estratégico. Seu objetivo de midia ndo deve
detalhar como vocé alcancara seu objetivo, mas sim
qual é o alvo.

Qual é a sua estratégia de midia? Isso inclui definir
um orcamento e estabelecer seu publico-alvo, in-
cluindo idade, dados demogréficos, raca e histdrico
econdmico que vocé deseja alcancar.

Dica: Seja auténtico; néo use tom de voz de
vendedor para o marketing de entrada.
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SECAO 1: 0S FUNDAMENTOS DAS ORGANIZACOES DE DEFESA DOS PACIENTES

Quais canais vocé usara?

Identifique os canais existentes, como seu site ou
midia social, e inclua canais futuros aos quais vocé
pode ndo ter acesso quando sua organizagcao estiver
em seus estagios iniciais (como recursos para anunci-
os de televisdo ou um podcast).

Quais os meios de comunicacdo que sao um encaixe
natural sao prospectores? (Pense: bem-estar, pre-
vencao, pontos de venda focados no paciente)

Quais sao os pontos de conversa chave sobre sua
organizag¢ao que vocé quer usar quando estiver
falando com a midia?

Quem da sua organizag¢do estara autorizado a falar
com a midia em nome da sua organiza¢cao sem fins
lucrativos? (Pense: eles precisarao de treinamento
de midia? Quais recursos sdo necessarios para garan-
tir que sua organizacdo seja melhor representada?)

Um kit de midia, também conhecido como kit de
imprensa, fornecerd aos repdrteres acesso rapido
para compreender quem é sua organizacdo, o que
vocé estd se preparando para realizar e os detalhes

especificos do argumento de venda digno de midia.

Dica:Para manter a estabilidade financei-

r ra, € importante ter vdrios fluxos de receita.
Embora tenha grande sucesso em uma
drea ou com um grande doador, é arriscado
contar com apenas um doador ou tipo de
arrecadacdo de fundos.

Um kit de midia pode ser um kit tangivel com mate-
riais impressos ou pode ser totalmente digital. Embo-
ra um kit de midia fisica possa ser Util para reunides
pessoais, considere o valor de um kit de midia online,
que pode ser amplamente compartilhado e atualiza-
do com frequéncia.

Elementos de um kit de midia:
e A histdria de sua organiza¢do. Diga como e o
motivo de sua organizacdo de defesa aos pacien-
tes ter sido criada.

e Fatos sobre a incidéncia e prevenc¢ao do cancer
colorretal. Inclua estatisticas locais quando pos-
sivel. Certifigue-se de usar fatos confidveis e citar
suas fontes.

®* |magens, incluindo fotos, graficos e logotipos.
Sempre forneca imagens de alta resolucdo e
dé crédito ao fotégrafo. Use apenas imagens
dos quais vocé possui os direitos ou, quando
necessario, use uma foto e adquira o direito de
uso da imagem. Ao usar fotos de uma pessoa,
sempre obtenha permissao por escrito para usar
a imagem.

e Os comunicados a imprensa fornecem informa-
cdes importantes sobre a sua organizacdo e a ini-
ciativa ou evento especifico que vocé estd lancando.

e As informag¢des de contato devem incluir um
numero de telefone celular e endereco de e-mail
do contato de midia em sua organizacdo. Lem-
bre-se também de fornecer o endereco do site
da sua organizacdo sem fins lucrativos, identifi-
cadores de midia social e, quando apropriado, os
locais fisicos.

ARRECADACAO

A arrecadacdo de fundos, ou desenvolvimento, é
fundamental para a capacidade de sua organizacao
de cumprir sua missdo. Basicamente, a arrecadacao
de fundos é pedir apoio financeiro para sua organi-
zacdo sem fins lucrativos. Para arrecadar fundos de
forma eficaz, é importante estabelecer quais sdo
suas necessidades financeiras e como os fundos
serdo usados. Os regulamentos de arrecadacao de
fundos e os requisitos de relatérios variam de acordo
com sua localizacao.

Existem varias categorias para arrecadacao de
fundos, vocé pode perceber que sua organizacao
possuem mais eficiéncia em uma area particular ao
invés de outra.

Tipos de fontes de arrecadac¢do:
® Governo
e Fundacdes

® Corporacdes
® |ndividuos

Tipos de arrecadagoes:

® Concessdes: Normalmente, uma concesséao
serd concedida por um fundacdo, uma empresa,
uma entidade governamental ou mesmo outra
organizacdo sem fins lucrativos. As concessodes
sdo frequentemente restritas a um projeto ou
propdsito especifico e devem ser aplicadas para
o uso pretendido. Uma proposta de subsidio
bem escrita descrevera a questdao, como sua
organizacdo sem fins lucrativos ird resolver o
problema, como os fundos serdo usados e qual
sera o envolvimento ou reconhecimento do do-
ador. Um orcamento e cronograma do projeto
deverdo ser apresentados com a solicitacdo da
concessao.

® Fundo anual: Normalmente, sdo doacdes meno-
res e irrestritas de pessoas fisicas que podem ser
usadas onde quer que sua organizacao sem fins
lucrativos tenha mais necessidade. As doag¢des
do fundo anual sdo frequentemente solicitadas
por meio de solicitacdes diretas por correio,
campanhas por e-mail ou telefone.

® Presentes Principais: Vocé precisara definir o
gue sua organizacao sem fins lucrativos con-
sidera um presente importante. Isso pode mu-
dar com o tempo a medida que sua organizacao
cresce. Embora os principais presentes sejam
uma parte importante de sua receita anual, a
maioria das organizacdes sem fins lucrativos
tem menos doadores de altos recursos e mais
doadores que fazem pequenos presentes. Os
principais doadores exigirdo o maximo de tem-
po de funciondrios e voluntéarios para fornecer a
administracdo adequada do financiador.

e Doac¢des planejadas / presentes imobilidrios:
Também conhecidos como presentes de legado,
um doador pode optar por deixar uma quantia
especifica em ddlares ou uma porcentagem de

seu patrimdénio para sua organizacdo sem fins
lucrativos em seu testamento. Esses presentes
variam em tamanho, mas vale bem o investimen-
to para promover esta oportunidade de dar para
o seu constituinte. Os beneficios fiscais para pre-
sentes imobilidrios variam de acordo com as leis
locais e regulamentacdes governamentais. Sem-
pre aconselhe os doadores a consultar um advo-
gado com relacdo ao planejamento imobiliario.

e Eventos especiais / arrecadacdo de fundos: Es-
ses eventos costumam ser corridas / caminha-
das de 5 km, jantares de gala, eventos de golfe
ou outras atividades em que os participantes
geralmente pagam uma taxa de entrada e tém
oportunidades adicionais de fazer doa¢cdes no
evento. Arrecadacao de fundos onde os partic-
ipantes pedem a seus contatos que facam do-
acdes em seu nome sdo uma otima maneira de
construir seu banco de dados e aumentar seu
publico. Os eventos especiais sdo a maneira
menos econdmica de arrecadar fundos, devido
as despesas necessarias para realizar um even-
to. O planejamento adequado, a pré-venda de
ingressos e a garantia de doa¢cdes em espécie
podem garantir um evento de arrecadacdo de
fundos bem-sucedido.

e Patrocinios: Sdo presentes que proporcionam
beneficios de marketing ao doador, como recon-
hecimento em evento especial ou promoc¢do do
doador corporativo. Uma parte do patrocinio
pode ndo ser elegivel para deducdo de impos-
tos se houver um valor monetario vinculado aos
beneficios que o doador recebe.

® Associa¢ao: Este fluxo de receita oferece aos
doadores a oportunidade de pertencer a sua or-
ganizacado sem fins lucrativos em troca de recon-
hecimento e outros beneficios.

Dica: Agradecer a seus doadores € uma parte

r fundamental da construcdo de relacionamen-
tos e da garantia de doacdes futuras. Sempre
obtenha permissdo de um doador antes de
reconhecer seu presente publicamente, pois ele
pode preferir permanecer andnimo.
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COlaborandO Com a S Parcerias com as partes interessadas pode aumen-

tar o impacto da sua organizacdo e amplificar a voz
P I t d da comunidade. Parcerias bem-sucedidas exigem
artes n eressa as planejamento prévio, envolvendo as principais par-
tes interessadas no planejamento e execucdo, e aval-
iondo a eficdcia do programa.

PASSOS CHAVE PARA PLANEJAR UMA PARCERIA DE SUCESSO:

Pesquisa Planejamento

Qual é a necessidade? Como sua organizagdo sem Quais sao os objetivos principais desse projeto?
fins lucrativos resolvera o problema?

Quanto tempo é necessdrio para planejar o proje-
to? Qual o prazo para o projeto em geral?

Que tipo de apoio (financeiro e outro) vocé preci-

sa do parceiro?

Qual o orcamento para o projeto?

Dica: Estabeleca um orgamento preliminar
que pode ser finalizado durante a fase de
planejamento.

Quem sdo potenciais parceiros para esse projeto?

Dica: Faca o levantamento de todos os gas-
tos e custos por pessoa/item.

Quais interessados chave vao servir no comité de
Outras organizag¢oes estdo atualmente envolvidas planejamento?
com essa questdo? Existem oportunidades de co-
laboragdo com uma organizac¢ao sem fins lucrati-
vos existente?
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Quem sera o lider neste projeto na sua organi-
zacao? Qual serd seu papel? Quem sera o lider na
empresa parceira?

O parceiro foi devidamente reconhecido segundo
o acordo? Existem oportunidades adicionais para
agradecer ao parceiro?

Que tipo de acordo deve ser feito com o parceiro?
Quais elementos chave precisam ser expressos ho
contrato?

Como o programa sera disseminado na comuni-
dade? Como vocé pode garantir maximo alcance
para sua audiéncia pretendida?

Execugao

Durante check-ins regulares com interessados
externos e internos envolvidos no projeto, como
vocé vai saber que a colaborac¢do estda como o
planejado?

Se necessdrio, como o time ira direcionar prob-
lemas e mudar o plano existente para melhores
resultados antes de o projeto estar completo?

Avaliacao

Qual foi o impacto do programa na audiéncia pre-
tendida? Os objetivos da parceria foram alcang¢a-
dos?

Qual feedback o parceiro te deu sobre o projeto?

Dica: Use questiondrios e grupos de foco
para determinar se os objetivos chave foram
alcancados.

De que forma o projeto poderia ter sido mais
bem-sucedido? Como vocé pegara o que apren-
deu com este projeto e implementara em futuras
parcerias?

Existe uma oportunidade de renovar o projeto com
o patrocinador, e/ou atrair parceiros adicionais?

Estdao ambas as partes aderindo ao acordo?

PARCERIAS:

Suas necessidades de parceria irdo variar depen-
dendo de seu plano estratégico e dos parceiros em
potencial existentes em sua regido. Estes quatro ti-
pos de organizacdo sdo parceiros comuns para orga-
nizacdes sem fins lucrativos de defesa do paciente:

e Organizagdes de pacientes: Organizacdes sem
fins lucrativos especificas para cancer colorre-
tal, bem como organizac¢cdes que se concentram
em cuidados com pacientes semelhantes ou
guestdes de acesso, podem aumentar o impacto
de suas colaboracodes.

® AssociacoOes de profissionais de saude: Esses
grupos podem ser particularmente Uteis no for-
necimento de informacdes médicas confidveis e
geralmente tém especialistas em questdes espe-
cificas complexas.

¢ Orgidos governamentais e funciondrios eleitos:
Vocé pode aumentar seus esforcos de militan-
cia fazendo parceria com o governo e chamando
a atencédo para as questdes e angariando apoio
legislativo.

e |Industria: Empresas farmacéuticas, sistemas
hospitalares e empresas com produtos relacio-
nados a prevencdo e ao tratamento do cancer
colorretal podem ser parceiros valiosos. O setor
pode oferecer experiéncia e acesso aos princi-
pais formadores de opinido, bem como suporte
financeiro a sua organizacao sem fins lucrativos
por meio de doac¢des ou patrocinios.

ORGANIZACOES DE PACIENTES

Ao trabalhar com outras organizacdes de pacientes,
vocé pode amplificar sua voz, aumentar seu impacto
e reduzir despesas. Faca parcerias com organiza¢cdes
gue sdo particularmente bem-sucedidas em areas nas
guais vocé tem menos recursos ou experiéncia.

Pesquise as organizacdes de pacientes existentes
para determinar onde parcerias potenciais podem ser
benéficas. Os potenciais parceiros da organizacao po-
dem ser locais, regionais, nacionais ou internacionais.

Além de organizacdes sem fins lucrativos de cancer
colorretal, procure organizacdes sem fins lucrativos
gue ndo sejam especificas ao cancer colorretal, inclu-

indo grupos de cancer em geral ou organizacdes que
enfocam as questdes do paciente e do cuidador em
geral. A parceria com organiza¢cdes sem fins lucrativos
existentes pode ser particularmente importante para
organizacdes recém-estabelecidas com recursos lim-
itados. Pode haver oportunidades para assinar os es-
forcos legislativos de outra organizacao e fazer mais
progresso, em vez de criar uma iniciativa do zero. A
Alian¢ca Mundal dos Pacientes (www.worldpatientsal-
liance.org) é um exemplo de organizacao global que
representa grupos de pacientes e defende os direitos
dos pacientes e 0 acesso aos cuidados.

ASSOCIACOES PROFISSIONAIS DE SAUDE

Uma associacao profissional de saude é uma orga-
nizacdo que reune individuos que trabalham em uma
area de saude semelhante. Os profissionais médicos
podem pertencer a varias associacdes e podem ser
especificos para o cancer colorretal ou associacdes
mais amplas que cobrem questdes gerais.

Parceria com uma associacado profissional de
saude pode:

® Fornecer estatisticas e estudos atualizados rel-
acionados a um problema médico especifico. As
associacdes geralmente publicam artigos e arti-
gos, 0s quais vocé pode citar ou acessar.

e Oferecer oportunidades de networking para
vocé aumentar seus constituintes. Ao ingressar
em uma associacao, vocé pode conhecer cli-
entes em potencial para o conselho consultivo
meédico, diretoria, voluntarios e muito mais.

® Construir credibilidade com sua nova organi-
zac¢do sem fins lucrativos dentro da comunidade.
Quando uma associacao profissional de saude
assinar sua peticdo, ingressar em sua organi-
zacdo como membro ou participar de seus es-
forcos programaticos ou de arrecadacao de fun-
dos, obtenha permissdo para usar seu logotipo
€ promover sua parceria com sua organizagao.

ASSOCIACAO GLOBAL DE CANCER COLORRETAL * INFO@GLOBALCCA.ORG * GLOBALCCA.ORG | 25



2|

SECAO 2: COLABORANDO COM AS PARTES INTERESSADAS

ENTIDADES GOVERNAMENTAIS

Em parceria com seu governo, sua organizacao
tem a oportunidade de melhorar o acesso a exames
e tratamentos que podem salvar vidas. Sua organi-
zacado sem fins lucrativos pode conseguir isso edu-
cando seu governo sobre os problemas enfrentados
pelos pacientes com cancer colorretal e mobilizando
os representantes constituintes a agirem.

Antes de fazer parceria com entidades governa-
mentais, certifique-se de que sua organizacdo con-
heca bem como colaborar com o governo em nivel
local e nacional. Se os recursos forem limitados e sua
organizacdo sem fins lucrativos ndo puder contratar
um funciondrio com experiéncia em relacdes gover-
namentais, considere contratar um consultor. Pro-
cure individuos com experiéncia em parceria com o
governo em nome de um grupo de pacientes para
se voluntariar para sua organizac¢do e servir em um
comité de politicas ou na diretoria.

uma conexdo pessoal com o céncer colorretal.
Isso pode atrair atengdo da midia e inspirar out-
TOs a agirem.

I:‘“’\ Dica: Procure eleitos oficiais que possam ter

Dependendo de onde sua organizacdo sem fins
lucrativos estd localizada, o tipo de parceria com o
governo pode variar. Vocé pode trabalhar direta-
mente com representantes individuais, equipes de
politicas de saude, érgdos reguladores ou equipes
de avaliacdo de tecnologia em saude.

O processo de aprovacdo de medicamentos e dis-
positivos para uso em pacientes varia de acordo com
0s 6rgédos reguladores de seu pais. Sdo agéncias gov-
ernamentais que determinam se um medicamento
ou dispositivo médico pode ser licenciado e comer-
cializado.

Na Europa, a Agéncia Europeia de Medicamentos
(EMA) é uma agéncia descentralizada da Unido Eu-
ropeia. Este grupo comecou a operar em 1995 e é
responsavel por garantir que os medicamentos dis-
poniveis no mercado da UE s&o seguros, eficazes e de
alta qualidade (ema.europa.eu). A EMA estabeleceu um
comité do Grupo de Trabalho com Pacientes, que tem
representantes de varios grupos de pacientes. Além
de advogar em questdes criticas do paciente, eles con-
duzem workshops, fazem pesquisas na comunidade, e

publicam suas descobertas. A EMA aumentou seu
envolvimento com as partes interessadas dos pa-
cientes na ultima década, incluindo pacientes em
comités, desenvolvendo um departamento de enga-
jamento publico e estabelecendo audiéncias publicas.

Nos EUA, a Administracdo de Comida e Medica-
mentos (FDA) é a agéncia responsavel por proteger
a saude publica, garantindo a seguranca, eficacia
e seguranca de medicamentos humanos, produtos
bioldgicos e dispositivos médicos. Estabelecido em
1906, o FDA aumentou seu envolvimento e parce-
ria com organizacdes de defesa do paciente ao lon-
go dos anos. As parcerias incluem organizacdes de
defesa do paciente e pacientes servindo em painéis
consultivos que analisam medicamentos e dispos-
itivos em andlise para aprovacdo da FDA e partici-
pam do Programa de Representantes de Pacientes
da FDA.

A EMA e a FDA formaram uma parceria para for-
mar um bloco de Envolvimento de Pacientes. Essa
colaboracao inclui o compartilhamento de melhores
praticas, o trabalho em questdes importantes e a
identificacdo de oportunidades para futuras parce-
rias.

No Japédo, a Agéncia de Farmacéuticos e Dispos-
itivos Médicos (PMDA) é a agéncia independente
gue trabalha com o Ministério da Saude, Trabalho
e Bem-Estar (MHLW) para regulamentar produtos
farmacéuticos e dispositivos médicos. O PMDA foi
estabelecido em 2004 e opera grupos de trabalho
centrados no paciente, a fim de incorporar a voz do
paciente. O MHLW, estabelecido em 2001, envolve
pacientes em pesquisas e reunides para atender as
necessidades dos pacientes.

Na india, a Organizacdo Padrdo Central de Con-
trole de Drogas (CDSCO) opera sob o Ministério da
Saude e Bem-Estar. Fundado em 1940, o CDSCO é
responsavel pela aprovacdo de novos tratamentos.

Dica: Pesquise um grupo bem-sucedido de def-

I:““ esa de pacientes com céncer ndo colorretal em
sua regido para ver como eles estabeleceram
uma parceria eficaz com o governo local.

Antes de fazer parceria com entidades governamentais,
certifique-se de que sua organizagéo conheca bem

como colaborar com o governo em nivel local e nacional.

AVALIAGAO DA TECNOLOGIA DE SAUDE (HTA) PROCESSOS

As inovacdes em tecnologia sdo responsaveis por
impulsionar melhorias significativas na drea de saude.
Desde o desenvolvimento de medicamentos que tra-
tam doencas, passando por vacinas que previnem
doencas, passando por dispositivos médicos que
salvam vidas, a tecnologia tem sido um fator chave
nesses desenvolvimentos. Uma tecnologia em satide
€ o uso de uma determinada intervencao para resolv-
er um problema de saude. As tecnologias de saude
podem incluir medicamentos ou procedimentos e
podem ser terapéuticas (tratamento) ou preventivas
(interromper um problema antes que comece).

A avaliagdo de tecnologia em satide (HTA) avalia
o impacto e as consequéncias diretas e indiretas do
uso de uma tecnologia em saude. As avaliacdes de
tecnologia em sadude examinam as consequéncias
de curto e longo prazo do uso de uma determinada
tecnologia de saude. O HTA orienta e informa os for-
muladores de politicas de salde com dados criticos
sobre tecnologias de saude especificas.

Dependendo da sua localizagcao, as avaliacdes de
tecnologia em saude podem ser usadas atualmente
pelo seu governo e orientar a politica no que se ref-

ere a uma variedade de dreas da saude, incluindo no-
vos medicamentos de tratamento. Frequentemente,
as informacdes coletadas como resultado das aval-
jacOes de tecnologia em saude sdo usadas para criar
a qualidade do atendimento e as diretrizes nacionais
de tratamento para um determinado pais.

H& uma variedade de fatores complexos que uma
equipe de avaliacdo de tecnologia em saude deve
considerar antes de fazer uma recomendacéo. Isso
inclui a avaliacdo da nova tecnologia, o exame do
problema de salde e a pesquisa em torno do assun-
to. Analisar a eficacia (efetividade) e seguranca da
tecnologia, bem como o valor econdmico, sdo partes
essenciais da avaliacdo. Além disso, as consideracoes
éticas, bem como a politica e o contexto social sao
minuciosamente examinados.

Dica: Um membro da equipe ou voluntdrio com
experiéncia anterior em HTA pode ser o repre-
sentante mais adequado.
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Envolvimento do paciente em avaliagdes de
tecnologia de satde

Os grupos de defesa do paciente podem fornecer
aos HTAs percepgdes valiosas sobre a perspectiva e
a experiéncia do paciente. Dependendo de onde sua
organizacdo de defesa do paciente estd localizada, as
oportunidades de parceria com o HTA podem variar. As
organizacdes de defesa dos pacientes frequentemente
atuam em comités especiais ou conselhos de ATS, for-
necem recomendacdes sobre uma variedade de topicos
e avaliam as recomendacdes preliminares das ATS.

Para obter mais informacdes sobre a colaboracao
com o governo e avaliacdes de tecnologia de salde,
visite www.globalcca.org/toolkit.

Industria:

IndUstria € um termo comumente usado em nossa
comunidade para se referir a empresas farmacéuticas
e de dispositivos médicos, bem como empresas que
fabricam produtos relacionados a prevencdo ou ao
tratamento do cancer colorretal.

As organizacdes de defesa do paciente normal-
mente fazem parceria com a industria das seguintes
maneiras:

Contribui¢des Financeiras:

® As concessdes sdo normalmente designados
para um projeto especifico, como uma conferén-
cia ou um grupo de apoio. A organizacdo sem
fins lucrativos é responsavel por rastrear o uso
do subsidio e fornecer ao doador um relatdrio
apods a conclusdo do programa ou evento. O
setor geralmente fornece um modelo para vocé
fornecer o relatério que detalha o uso de fundos
e a eficdcia do programa.

® Concessoes irrestritas sdo doacdes em que fica
a critério da organizacao sem fins lucrativos usar
os fundos onde s&o mais necessarios.

e Patrocinios sdo doacdes em que a empresa
receberd reconhecimento e beneficios de mar-
keting em troca de seu presente. O valor do
beneficio que a empresa recebe ndo é dedutivel
de impostos (por exemplo: uma empresa patro-
cina o jantar de gala anual da sua organizacdo e
recebe cinco ingressos de cortesia como parte
do patrocinio. Vocé calcularia o custo por partic-

ipante e o multiplicaria por cinco para determi-
nar que parte de seu patrocinio ndo é dedutivel
de impostos.)

Envolvimento de paciente:

As organizacdes de defesa do paciente tém mui-
to a oferecer ao setor. Como uma voz confiavel do
paciente, sua organizacdo pode fornecer uma per-
spectiva imparcial que pode ter um impacto positivo
na vida dos pacientes. Muitas empresas farmacéuti-
cas estabeleceram comités e outras oportunidades
formais para grupos de defesa de pacientes fazerem
parceria. Isso pode ser especifico para um problema
gue seja importante tanto para a industria quanto
para as organizacdes de defesa do paciente (por ex-
emplo, acesso ao tratamento) ou pode ser um comité
gue se relne regularmente para cobrir tépicos gerais
relacionados ao cancer colorretal.

Planejando uma Parceria de Sucesso com a Induistria:

Estabelecer diretrizes que definem como sua orga-
nizacdo fara parceria com a industria garantira colab-
oracdes de sucesso. Esses documentos devem indicar
claramente quais atividades s&o apropriadas, como a
parceria funcionard e como a parceria serd comunica-
da e referida publicamente.

Estabelecer pardmetros para parceria ajudara a
orientar suas decisdes ao se deparar com oportuni-
dades potencialmente controversas. Ao criar esses
documentos, certifique-se de incluir as principais
partes interessadas, incluindo conselhos de admin-
istracdo, membros do conselho consultivo médico
e cientifico, industria, pacientes, cuidadores e equi-
pe. Depois de estabelecer essas diretrizes com a in-
dustria, poste-as em seu site e compartilhe-as com
sua comunidade. Sendo transparente com as partes
interessadas, vocé construird confianca.

Ao criar diretrizes para parceria com a industria,
considere o seguinte:

Por que parceria com a industria é importante para
sua organiza¢cdao e como ela ajuda a cumprir sua
missao?

Defina por que sua organizagao sem fins lucrativos
estd estabelecendo essas diretrizes e por que isso
é importante para sua organizag¢ao:

De quais maneiras sua organizac¢ao vai buscar par-
ceria com a industria?

Quais politicas vocé precisara desenvolver que
destaca essas diretrizes gerais para fazer parceria
com a industria?

Como vocé avaliara parcerias em potencial? Quais
de suas partes interessadas estardo envolvidas e
quais serdo suas fung¢oes no processo de verifi-
cagao?

Dica:Além de fazer parceria com a industria,

y procure empresas que ndo sejam direta-

mente relacionado & doenca. Normalmente, as
grandes corporacgdes listam suas dreas de inter-
esse de doagdes de caridade em seus sites. As
empresas, independentemente de seu foco de
doagdes de caridade, muitas vezes reservam
fundos para organizacdes sem fins lucrativos
recomendadas pelos funciondrios. Um vol-
untdrio que esteja disposto a militar junto ao
empregador 0 apoio A sud Organizacdo sem
fins lucrativos € um recurso valioso. Lembre-se
de agradecé-los por seus esforcos!
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Quem na organizag¢ao vai avaliar potenciais parce-

rias? Quem por fim vai ser responsavel por aprovar

ou negar parcerias?

Quem vai criar o acordo de parceria? Quem em sua
organiza¢ao tem autoridade para assinar acordos
com a industria?

Como vocé vai determinar se existe um potencial
conflito de interesse?

Que tipo de acordo precisara ser estabelecido e
assinado antes do lancamento de uma parceria?

Que tipos de promog¢ao ou endorsamento vocé
prefere ndao se engajar? Exemplo: Industria serd
reconhecida com seu logotipo comportativo mas
ndo um logotipo especifico da marca.

Ha algum tipo de suporte que sua organiza¢do ndo
aceitara? Estabelecer uma politica de aceitacdo de
presentes pode evitar conflitos que podem distrair
sua organizacdo de cumprir sua missao.

Qual sera o processo de aprova¢ao em sua organi-
zag¢ao e com seu parceiro do setor? Crie uma lista
de verificacdo, por exemplo, listando a aprovacao do
comunicado a imprensa, logotipo, conteludo pro-
gramatico e pontos de discussdo da midia.

A sua organizacdo estabelecera parcerias exclusiv-
as limitadas a apenas uma empresa? Em caso afir-
mativo, quais diretrizes especificas precisardo ser
estabelecidas para mostrar transparéncia?

Qual sera o processo de rescisdo de um contrato
se as diretrizes ndao forem atendidas?

Qual sera o papel do seu parceiro de industria no
planejamento e execuc¢ao do projeto?

Como vocé avaliara a eficacia do programa? Se
necessario, como vocé implementara mudancas na
parceria durante o periodo do projeto?

Como vocé comunicara o sucesso da parceria com
sua comunidade?

Dicas de Parceria:
y Pesquise todos os parceiros em potencial,

incluindo seus principais apoiadores e partes
interessadas, para garantir que vocé estd
colaborando com uma organizagéo com

a qual se alinha em todas as dreas-chave.
Esteja particularmente atento para investi-
gar e compreender a posicdo dos parceiros
em potencial sobre questdes polémicas; por
exemplo, o uso de maconha medicinal para
tratar o cncer.

Crie um memorando de entendimento que
descreva claramente as fungdes, respons-
abilidades, planos de projeto especificos

e quaisquer obrigagdes financeiras, bem
como a forma como a parceria funcionard e
quanto tempo ird durar.

Estabeleca check-ins regulares com seus
parceiros pard revisar o progresso e al-
terar ou criar novas iniciativas conforme
necessdrio.

Lembre-se de seu publico e certifique-se de
usar uma linguagem amigdvel ao paciente
quando apropriado, especialmente se a
associacgdo estiver fornecendo materiais es-
critos para profissionais médicos ou grupos
legislativos.

Mantenha uma linha de comunicagéo
aberta com seus parceiros e trabalhe para
resolver dreas de conflito em potencial des-
de o inicio. Isso garantird sua capacidade
de manter sua organizacdo focada em sua
missdo e objetivos.

Use suas mensagens-chave predetermina-
das e terminologia padrdo ao trabalhar com
parceiros. Se uma mensagem ou terminolo-
gia néo se adequar & parceria, determine se
a colaboracgdo é apropriada e, em caso afir-
mativo, reveja suas principais mensagens e
terminologia.

Lembre-se de agradecer a seus parceiros,
especialmente aqueles que est@o oferecendo
seu tempo e experiéncia. Um e-mail de agra-
decimento ou reconhecimento publico de
agradecimento a seus parceiros pode ajudar
muito na construgdo de um relacionamento
duradouro e bem-sucedido. Enviar e-mail ou
agradecimento publico aos seus parceiros
pode ajudar muito na construgdo de um rel-
acionamento duradouro e bem-sucedido.
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Junte-se a nés em:

Facebook
www.facebook.com/GlobalCRC/

Twitter
www.twitter.com/GlobalCRC

LinkedIn
www.linkedin.com/company/global-
colon-cancer-association

Instagram
www.instagram.com/globalcrc/

Para obter mais informac¢des sobre o
cancer colorretal e a Associacao Glob-
al de Cancer Colorretal, visite www.
globalcca.org.

Para obter mais informacdes sobre
como criar uma organizacao de defe-
sa do paciente e planejar parcerias de
sucesso, visite: www.globalcca.org/
toolkit.

A Associacdo Global de Cancer Color-
retal agradece a Pfizer por seu suporte
neste recurso educacional.


http://www.globalcca.org/toolkit
http://www.globalcca.org/toolkit
https://www.linkedin.com/company/global-colon-cancer-association
https://www.linkedin.com/company/global-colon-cancer-association
http://www.globalcca.org
http://www.globalcca.org
http://www.facebook.com/GlobalCRC/
http://www.twitter.com/GlobalCRC
http://www.instagram.com/globalcrc/

