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2012, E.S.PKU ve en yaygin nadir hastalik olan Fenilketonuri’ye (PKU)
daha fazla 6ncelik vermesi acgisindan kamu politikasi girisimleri icin
onemli bir yil olacaktir. Bildiginiz gibi, E.SPKU bir Avrupa Birligi (AB)
politika programi baslatti ve en st derecede etki ve basar saglamak
icin Uye kuruluglarimizin destegine ihtiyacimiz bulunmaktadir. Birlikte,
tim PKU’lu bireylerin ve ailelerinin yagsam kalitesinde bir fark yaratabilir
ve Avrupa capinda birlesik bir siyasi cephe olusturabiliriz. E.S.PKU’nun
amaci; politika yapicilan ikna ederek ve saglik hizmeti saglayicilarina,
Avrupa capinda PKU gibi nadir hastaliklarla micadele icin bir dizi
stratejiyi Ozetleyen Avrupa Konseyi Nadir Hastaliklar Tavsiyeleri’ne
uyacak sekilde caba gostermeleri icin rehberlik ederek Uye Devletler
Uzerinde siyasi baski olugturmaktir.

Ortak bir hedef icin savunuculuk yapmayl umuyoruz: Mevcut siyasi
tartismalarda tani, tedavi ve sonraki bakim da dahil olmak Uzere, daha
kapsamli ve esit PKU hizmetleri. Basarili bir katihm kampanyasi



olusturmak ve uygulamak zamana, dogru rehberlige ve Avrupa ve ulusal
saglik politikalarina iliskin temel bir anlayisa intiyag duymaktadir.

Birlikte, tim PKU’lu bireylerin ve ailelerinin yasam kalitesinde bir fark
yaratabilir ve Avrupa capinda birlesik bir siyasi cephe olusturabiliriz.

E.S.PKU ve Uyeleri, Avrupa ¢capinda karar vericileri etkileyebilmeli ve
PKU'lu bireyler ve ailelerinin ihtiyaclari icin profesyonel bir sekilde
sesimizi ¢cikarabilmelidir; érnegin, nerede yasarlarsa yasasinlar tim
hastalar icin tim tedavi seceneklerine ve surekli geri 6deme planlarina
esit erisim gibi.

Bunu iyi bir sekilde uygulayabilmek icin dogru aracglara ihtiyacimiz
bulunmakta ve ¢cogunlukla kisitl olan zaman ve kaynaklarimiza
odaklanmamiz gerekmektedir. Bu sebeple, Merck Serono’dan alinan bir
egitim hibesi ile E.S.PKU, hikimet yetkilileri ve diger paydaglar ile iligki
kurmaniz i¢cin ulusal diizeyde size yardimci olacak pratik ve kullanima
hazir bir savunuculuk arac seti olusturdu.

Arac seti, bir savunuculuk kampanyasi planlamak, hazirlamak ve
baslatmak icin adim adim bir kilavuzdur. E.S.PKU, bu Savunuculuk Ara¢
Seti'nde yer alan bilgileri faydall bulacaginizi ve her birinizin yalnizca
hepimizin aklinda olan ve ulusal dizeyde temsil ettiginiz PKU'lu bireyler
ve ailelerine fayda saglayabilecek gucli bir kampanya planlayabilmesi,
hazirlayabilmesi ve baslatabilmesi icin rehberligini takip edebileceginizi
ummaktadir.

Birlikte, tim PKU’lu bireylerin ve ailelerinin yagsam kalitesinde bir fark
yaratabiliriz.

Eric Lange,

ESPKU Bagkani



GiRiS

Bu arac seti, PKU hastalarina daha iyi hizmet vermek icin ulusal saglik
glindemini sekillendirme nihai hedefiyle Fenilketoniri (PKU) hastalarinin
karsilastigr zorluklar hakkinda farkindaligi artirmak icin politika
girisimlerinin nasil baslatilacagi konusunda rehberlik saglayan bir
savunuculuk kampanyasi gelistirmeye yo6nelik basit bir yaklagimi
kapsamaktadir.

Bircok Uye kurulusun (MO) etkili savunuculuk ve ulusal dizeyde
paydaglarla diyalog baslatmak icin karsi karsiya oldugu coklu gbérevler
gbéz 6nlne alindiginda, bu ara¢ seti kampanyanizi planlamak,
hazirlamak ve baslatmak icin 'adim adim' bir kilavuz olarak
olusturulmustur. Arac¢ seti, etkili savunuculuk icin ihtiyaclariniza ve
gereksinimlerinize gbre uyarlayabileceginiz ‘canli' bir belge olarak
gorulmelidir.

ARAGC SETININ AMACLARI SUNLARDIR:

PKU konusunda ulusal dizeyde farkindalik yaratmaniza yardimci
olmak

Avrupa capindaki calismalarin koordine edilmesine yardimci
olmak, bodylece tim tedavi seceneklerine erisim ve ulasilabilirlik, aileler
icin bakim ve destek gibi konularda Ulkeler arasindaki esitsizlikleri
azaltmak ve sonucunda ulusal kuruluglar arasinda en iyi uygulamalarin
paylasiimasini kolaylastirmak.

10 adiml yaklagsim

Bu belge 10 adima ayriimigtir. 10 adimin her biri i¢in, bazi uygulama
ornekleri ile birlikte bunlar nasil gerceklestirebileceginize dair bir
yonlendirme bulacaksiniz.

BILGILERI UYARLAYIN



Burada saglanan rehberlik, destekleyici materyaller ve bilgilerin, ulusal
durumunuza gére uyarlanmasi ve politika yapicilara ve Ug¢lncu taraflara
erisiminizi giclendirmeye yardimci olabilecek ulusal veriler ve
istatistiklerle tamamlanmasi gerektigi vurgulanmalidir.

ipuclari

Arac¢ setini mimkuin olan en kisa surede kullanmaya baslayin. Herhangi
bir sorunuz varsa, litfen bizimle iletisime gecin veya info@espku.org
adresine bir e-posta gonderin, ¢clUnkU yorumlariniz baskalari icin de
yararh olabilir.

KiTi KULLANIRKEN SUNLARI AKLINIZDA BULUNDURMALISINIZ:

- Saglanan rehberlik ve belgelerin ulusal durumunuza nasil
uyarlanabileceqi

- Igerigin ek ulusal veya bélgesel bilgi/veri/istatistiklerle
desteklenmesi

«  Belirli bir zaman diliminde ulagilabilir hedefler nasil belirlenebilir?
EK MATERYALLER
Arac setini desteklemek icin saglanan diger materyaller sunlardir:

« E.S.PKU'nun Avrupa dluzeyindeki faaliyetlerini &6zetleyen bir
kilometre tagi takvimi

Farkli politika organlarini ve calismalarini aciklayan bir AB kamu
isleri renberi

Yerel intiyaclariniza gére uyarlayabileceginiz sablon materyalleri

Bir kontrol listesi



Sik sorulan sorular
- Yararl baglantilar iceren bir liste
« Temel politika terminolojisini acgiklayan sozllUk
MEVCUT ILiSKILERI GELISTIRIN VEYA YENI BiR iLiSKi BASLATIN

Her adim birbirine bagli olsa ve bir éncekinin Uzerine insa edilse de
bélimler hizli ve kolay referansi kolaylastiracak sekilde yapilandiriimigtir
ve tUm arac setini okumaniza gerek kalmadan kesin bilgilere erismenizi
saglar. Mevcut aglari olanlar icin oldugu kadar savunuculuk
faaliyetlerine yeni baslayanlar icin de ayni derecede faydalidir.

NEDEN BU ARAC SETINi KULLANMALIYIM?
«  Kitin su konularda yardimci olur:
- Paydaslar ve kilit savunucular bir araya getirin

Ulusal politika ve mevzuati basaril bir sekilde etkilemenize
yardimci olabilecek mesajlar olusturun

«  Onumizdeki aylarda énemli tarihlerle yaklasan uluslararasi déniim
noktalari hakkinda bilgi edinin

« Savunuculugunuzu desteklemek icin sablon materyaller (6rnegin
mektuplar, basin builtenleri, sunumlar vb.) araciligiyla iletisiminize
ilham verin

« Avrupa genelindeki erisimimizi ve etkimizi en st dizeye cikarin.



Bir Katihm Plani Olusturmak ve Uygulamak
1- Sorunu anlayin

2- Hedeflerinizi Tanimlayin

3- Hedef Kitlenizi Taniyin

4- Mesajlarinizi Geligtirin

5- Etkilesim Kanallarini Belirleyin
6- Uygun Araclar Kullanin

7- Bir Katilim Plani Olusturun

8- Etkilesime Gegin

9- Diyalogu Surdarin

10- Basary Olgiin

Yukaridaki adimlarin her biri, uzun vadeli bir savunuculuk kampanyasi
olusturmaniza yardimci olacak bir yapi tasidir. Adim adim bir yaklasim,
her bir bileseni ayri ayri ele almaniza ve burada saglanan araclari
Ulkenizin kdlttrel ve politik ndanslarini yansitacak sekilde uyarlamaniza
olanak tanir. Tum temel calismalarinizin, erisiminizi gelistirirken daha
sonraki bir asamada kullanilip yeniden kullanilabilecegini her zaman
hatirlamak énemlidir.



1. Adim
SORUNU ANLAMAK

Basarl bir savunuculuk kampanyasinin 6n kosulu, PKU'lu bireylerin
karsilastigi temel sorunlarin ve endiselerin kavranmasi ve Avrupa ve
ulusal saglik politikalar hakkinda temel bir anlayisa sahip olunmasidir.
Bu bilgi savunuculuk kampanyanizin temelini olusturmaktadir.

ULUSLARARASI DUZEYDE (E.S.PKU)

E.S.PKU’nun amaci; E.S.PKU’nun amaci; politika yapicilari ikna ederek
ve saghk hizmeti saglayicilarina, Avrupa capinda PKU gibi nadir
hastaliklarla micadele icin bir dizi stratejiyi 6zetleyen Avrupa Konseyi
Nadir Hastaliklar Tavsiyeleri’ne uyacak sekilde caba gdstermeleri icin
rehberlik ederek Uye Devletler (izerinde siyasi baski olusturmaktrr.

Adim 1 Sorunu Anlayin
Nereye bakmal?

Durumunuzu desteklemeye yardimci olabilecek arastirma, bilgi ve
verileri bir araya getirmeye baslamak icin kullanabileceginiz birkag bilgi
kaynagl asagida verilmigtir:

Ulkenizdeki PKU hastalari ve bakim saglayan kisiler ile konusun

E.S.PKU web sitesindeki diger tye kuruluglarin web siteleri (bkz.
http://www.espku.org/en/weblinks/37-members.html)

E.S. PKU degerlendirme raporu “Closing the Gaps in Care”
(E.S.PKUweb sitesinde mevcuttur)

Yerel/bblgesel ve ulusal enstitliler ve Gniversiteler



Hastaneler ve saglik klinikleri gibi yerel/bdlgesel ve ulusal saglk
hizmeti saglayicilari

Medya yayinlari ve tibbi dergiler

Metabolik hastaliklar konusunda uzmanlasmis profesyoneller ve
akademisyenler, diyetisyenler, beslenme uzmanlari

Mevcut ulusal politikalar ve planlar

PKU ve ilgili politika konular hakkinda Avrupa ve ulusal dizeyde bilgi
toplamaya bagladiktan sonra, mevcut politika ortamini daha iyi anlamig
olacaksiniz. Bir sonraki adim hedeflerinizi tanimlamaktir.

iPUCU...

Arastirmanizin ve bilgi kaynaklarinizin kaydini tutmayr unutmayin.
Savunuculuk kampanyanizda daha sonra kullanabileceginiz ve sik sik
geri dénebileceginiz dogru ve ayrintili bir bilgi, veri ve istatistik butind
olusturmak dnemlidir.



Adim 2
Hedeflerinizi Tanimlayin

Savunuculuk kampanyanizin hedeflerini acgikga tanimlamak 6nemlidir.
Bunlar, farkindalik yaratmak ve ulusal saglik politikalarini etkilemekten,
fon basvurusunda bulunmaya kadar degisebilir. Hedefler, oldukca
ayrintil olmaktan (6rneg@in, parlamentoda tartisilan mevzuati degistirmek
icin hedefli bir lobi kampanyasi) daha genel olarak PKU'nun karsilastigi
zorluklar hakkinda farkindalik yaratmaya (6rnegin, tutarli taniya duyulan
ihtiyag) kadar degisebilir. Hedefleriniz E.S.PKU'nun hedeflerine siki
sikiya bagh olmaldir; cinkt ulusal érgutler Avrupa ¢apinda etkili bir lobi
kampanyasi icin dnemli bir rol oynarlar.

E.S.PKU Hedefleri

E.S.PKU'nun AB saglik politikasi dizeyindeki hedefleri, PKU'nun en
yaygin nadir hastalik olarak Avrupa saglik girisimlerinde
onceliklendirilmesini saglamak ve her politika yapicinin optimum PKU
bakimi icin savunuculuk yapma gérevi oldugunu vurgulamakiir.

> PKU’nun AB Saglik Politikalarina Dahil Edilmesi

o En yaygin nadir hastalik olan PKU'nun AB saglik
girisimlerinde 6nceliklendiriimesini saglamak

> Esit Pazar Erigimi

o Avrupa genelinde tim hastalarin ayni tedavi
seceneklerine esit erisimini saglamak

0 TUum tedavi secenekleri icin dmur boyu esit geri 6deme
planlari olusturmak



> Gelismis Hastalik Yonetimi

0o Avrupa genelinde tedavide ve bakim sonrasi bakimda
daha fazla tutarlilik ile bakim standartlar olusturmak

> PKU’yu daha iyi dile getirmek

0 Ulusal érgutleri saglk karar alma slrecine dahil etmek

ADIM 2 HEDEFLERINIZi TANIMLAYIN
HEDEFiNizi BELIRLEME

Basarili bir ulusal stratejiye sahip olmak icin Avrupa genelinde gucli bir
sinerji elde etmek icin Avrupa hedeflerini aklinizda tutmaniz énemlidir.
Ancak hedeflerinizi 6zel ihtiyaclariniza gbre uyarlamaniz gerekir. Asagida
uyarlayabileceginiz ve bunlara ulagsmak icin hangi taktiklere ihtiyag
duyacaginizi diistinebileceginiz bazi genis hedef énerileri bulabilirsiniz.

FARKINDALIGI ARTIRIN VE iLiSKILER KURUN

Politika yapicilar, sigorta kuruluglar, boélgesel dernekler ve medya ile
iligkiler gelistirin ve onlara bilgi saglayin

Paydaglar (6rnegQin profesyoneller, endistri) arasinda bir ittifak kurun
PKU BAKIM STANDARTLARI CAGRISI

Medya iligkileri araciligiyla kiyaslama raporunun sonuclarindan
yararlanin

Bakim saglayicilari, saglik sigortasi ve sosyal guvenlik kuruluslarini
optimum PKU bakim uygulamalarn hakkinda egitin



ULUSAL/BOLGESEL FONLAR ARACILIGIYLA GUVENLI
FINANSMAN

Yilda 3 bagis toplama etkinligi dizenleyin

Bir arastirma enstitisinin PKU bakimini degerlendirilen lkelerle
kiyaslamakla ilgilenip ilgilenmedigini arastirin

PKU'NUN ULUSAL NADIR HASTALIK PLANI VE SAGLIK
POLITIKALARINA DAHIL EDILMESINi SAGLAYIN

Politika yapicilar egitmek icin bir politika etkinligi dizenleyin
Adim 2-Hedeflerinizi Tanimlayin

Kurulusunuzun 2012 yilinda ulasabilecegini distinduguniz 5 temel
hedefi belirleyin:

Temel Hedefler

1) PKU hastalarinin ve bakicilarinin karsilastigi zorluklar hakkinda
farkindalik yaratmak ve kamuoyunda ve politika forumlarinda ¢éztmleri
vurgulamak

2) Ulusal politikanin iyilestirilebilecegi temel alanlan belirlemek ve
politika yapimina girdi saglamak

3) Amino asit takviyeleri, dislik Phe gida ve ila¢ tedavisi dahil tim
tedavi secenekleri icin uyumlu geri 6deme planlarn ¢agrisinda bulunmak.



EN iYi IPUCLARIL...
Bu listeyi yaparken asagidaki seyleri aklinizda bulundurmay! unutmayin:

Hedeflerimizi medya ve diger paydaslarla halihazirda yaptigimiz
calismalara nasil baglayabiliriz?

Bagis toplama c¢abalarimiz bu hedeflere ulasmamiza yardimci olabilir mi
yoksa bagis toplamamiza yardimci olmasi i¢cin savunuculuk
kampanyamizi kullanabilir miyiz?

Engellerin etrafindan dolasabilmemiz icin hedeflerimizin esnekligini nasil
sag@layabiliriz?

Hedeflerimiz, E.S.PKU'nun AB dizeyinde dizenledigi savunuculuk
kampanyalariyla koordinasyon halinde nasil kullanilabilir?



3. Adim
Hedef Kitlenizi Taniyin

Hedeflerinizi belirlediyseniz, farkindahgi arttirmak veya finansman
saglamak icin hedef kitlenizin ana hatlarini belirlemelisiniz. Hedef kitle
seciminiz asagidaki gruplara dayanabilir; politikacilar (saglik bakani ve
danismanlari, saglik otoritesi temsilcileri, saglk hizmeti satin alanlar),
medya temsilcileri ve ulusal paydaslar (akademisyenler, tip uzmanlari,
distnce kuruluslari, diger hasta gruplan vb.)

Hedef Kkitlenizi anlamak icin bir haritalama calismasi yapilmasi
gerekmektedir. Politikacilarin, hukimet yetkililerinin, medya
temsilcilerinin veya akademisyenlerin ve benzerlerinin haritalandiriimasi
veya denetlenmesinin amaci, PKU ile ilgili olarak ¢alisan baglica kisileri
belirlemektir. Ornegin, belirlenen bir politikacinin ve/veya hikimet
yetkilisinin ilgili konulardaki pozisyonunun bilinmesi, hedefinizi daha
hedefe yénelik ve ikna edici bir sekilde iletmenizi saglayacaktir.

Kitle tabaninizi olusturmak icin bir baglangic noktasi olarak, 4 ana
noktayi net bir sekilde anlamaya c¢aligin:

« Ulusal kurumlar / organlarin gtcu

Politika icerigi

Politika ortami icindeki ve digindaki insanlar
« Basin ve medya

Asagidaki sorular, hedef kitlenize kimleri dahil edeceginizi belirlemenize
yardimci olabilir:



4 ANA NOKTA KONTROL LISTESI

1 GUCLER - Ulkemde saglik hizmetlerinden kim sorumludur (merkezi

Etkilesim kurmak hakimet mi, bdlgesel hikimet mi)?

istediginiz kurum/  + Kamu harcamalarina kim karar veriyor?

kurulusun gucu « Saglik bakani ve siyasi danismanlari hakkinda ne
biliyoruz?

+ Karar alma mekanizmasinin arkasindaki kilit kigi

kimdir?

2 POLITIKA - Ulusal saglik éncelikleri nelerdir?

Etkilemeye « Hikdmetin PKU'lu bireyleri etkileyen yasasinin amaci

calistiginiz madde = nedir?
« Hakumet projeleri hedeflerimizi nasil kapsayabilir?
+ Yasa bunun yerine neleri icermelidir?

3 INSANLAR - Bu alanda 6nde gelen akademisyenler kimlerdir?
Hukumet digindaki + Benzer mesajlar veren baska hasta 6rgutleri/tgtncu taraflar
paydaglar var mi?
+ Metabolik hastaliklara, 6zellikle PKU’ya ilgi duyan dnde
gelen tip uzmanlari kimlerdir?
+ PKU alaninda endustri liderleri kimlerdir?

4 BASIN VE - Onde gelen tip dergisi hangisidir?
MEDYA - Onemli saglik gazetecileri kimlerdir?
+ PKU basinda ve medyada hi¢/son zamanlarda yer aldi mi?
Ne hakkinda?

POLITIKACILAR VE HUKUMET YETKILILERI

Paydaslarin secimi icin baslangic noktasi, Ulkenizdeki PKU'lu kigilerin
endiselerini temsil eden bir kurulus olarak sizin icin dnemli olan konular
olmalidir. Kurumsal yapi ve yetkilerin dagihmi Ulkeden ulkeye farklk
gosterdiginden, belirli bir konuyla en ilgili organlarn belirlemek énemli



olacaktir; érnegin Almanya'da belirli yetkiler Federal otoriteden ziyade
boélgesel otoritelerde, yani eyaletlerde bulunmaktadir.

llgili karar alicilar sunlar icerebilir:

Yaghlarin bakimi gibi , saglk politikasi veya sosyal konularla
ilgilenen ilgili parlamento komitelerinde gorev alan ulusal veya
boélgesel parlementerler (6rnegin Halk Saghgi Komitesi).

- Bakanlklardaki ve daha spesifik olarak ilgili konulardan sorumlu
bakanlk departmanlarindaki/birimlerindeki htikimet yetkilileri (6rn.
Saglik ve Sosyal isler Bakanlig)

Bir siyaset¢ci ve hikimet yetkilisinin uygunlugu asagidaki sekillerde
belirlenmelidir:

- Karar vericinin gucu:Gercek kararlari etkileyebilecek ve/veya
verebilecek politika yapicilarin belirlenmesi

« Konuya ydnelik yogun siyasi ilgi
- Siyasi gundem: Siyasi partilerinin hedeflerini arastirmak

« Ulaglilabilirlik: Sivil toplum kuruluslarinda aktif olan politika
yapicilarin belirlenmesi

« Cografi uygunluk: 'tim siyaset yerel siyasettir'. Secim bdlgesi
unsuru, Ozellikle politikacilarla iletisim kurarken genellikle
dnemlidir. ik tur etkilesim icin sizinle ayni bdélgeden olanlara
oncelik verin. Kendinizi bir secmen olarak konumlandirabilmek,
hedeflenen karar vericiyi mesajlariniza ve endiselerinize ¢ok daha
yaklasilabilir ve acik hale getirecektir.

- Ozgecmis: PKU ile ilgili kisisel deneyimleri nedeniyle ilgilendikleri
saglik konularinda kamuya acik bilgiler bulsaniz bile, politika



yapicinizin mesleki ve egitim gecmisini arastirdiginizdan emin
olun.

Bir karar vericinin uygunlugunu belirlerken, daha az kidemli memurlarin
veya siyasetcilere veya bakanlara politika danigmanligi yapanlarin énemi
g6z ardi edilmemelidir. Bakanliklar bunyesinde siyasi ybnergeler ve
oncelikler ilgili bakan tarafindan belirlenecektir, ancak cogu durumda
belirli bir konuda uzman bakanlk goérevlisi, bakanligin s6z konusu
konudaki genel tutumunu 6nemli Olgclde etkileyebilecek bir konumda
olacaktir. Ayrica, bu bakanlik uzmanlari, bir yasa teklifi veya politika
girisiminin detaylan Uzerinde de calisacaklardir. Ayni durum, belirli
konulardaki tutumlar ilgili politika danismanlan tarafindan gtclu bir
sekilde etkilenen ve sekillendirilen parlamenterler icin de gecerlidir.

Hedefiniz hakkinda ne kadar cok bilgiye sahip olursaniz, gbreviniz o
kadar kolay ve daha verimli olacaktir. Asagidaki yollarla bUyik miktarda
bilgi edinebilirsiniz:

- Belirli bir konuyla ilgilenen birimlere/departmanlara kimin baskanlik
ettigini veya bu birimlerde kimin yer aldigini gérmek icin séz
konusu kurumun organizasyon semasina bakin (6r. Bakanlik, belirli
parlamento komiteleri tyeligi).

- llgili kisi ile ilgili internet arastirmasi yapin.

« Bir karar vericinin kamusal iletisimini inceleyin, &6rnegin
konusmalar, basin aciklamalari, bildiriler veya diger belgeler, ilgili
etkinliklere katihm, kendi web siteleri ( 6zellikle politikacilar icin
gecerlidir).

« Siyasi partilerini ve partinin sagllk ve finansman hedeflerini
inceleyin.

Bir arkadasiniza, meslektasiniza veya bir tip uzmanina sorun.
Baglantilarinizi kullanin.



Ulusal politikacilar hakkinda bilgi toplamak icin yerel hikimet
subelerinizi kullanin.

Guvenilir GgUncl taraflar/uzmanlar araciligiyla istihbarat toplayin.

IPUCLARIL...

Hedeflerinizi arastirmak zaman alabilir ancak karsilastiginiz tim
bilgileri sakladiginizdan emin olun. Oncelik listenizde iist siralarda
yer almayan ancak daha sonraki bir agamada ilgili hale gelebilecek
politika yapicilarla da karsilasacaksiniz. Belki bir 6égrenci
calistirabilir veya kurulusunuzdaki gonullulerden haritalama
calismasinda size destek olmalarini isteyebilirsiniz.

BiR KARAR VERICININ KONUMUNUN VE ETKISININ
DEGERLENDIRILMESI

Belirlenen her bir karar alici i¢in, kurulusunuza ve ilgili kilit konulara
yOnelik olasi tutumunun yani sira ilgili kitleleri etkileme kabiliyetinin
kapsamli bir degerlendirmesi yapiimalidir. Bu cesaret kirici bir stre¢ gibi
gorunebilir ancak internette cok sayida bilgi bulunabilir ve burasi
arastirma slrecine baslamak icin iyi bir yerdir. Birgcok siyasi figurin,
kendi ilgi alanlan ve destekledikleri kampanyalar hakkinda size bilgi
verebilecek kendi 6zel web siteleri olacaktir. Bu arastirmay! yaparak,
birey hakkinda bir resim olusturmaya baslayabilirsiniz.

Bunlar arastirma kriterleridir:

a) Pozisyon

Bir siyasetci ve hikimet yetkilisinin konuyla ilgili faaliyetleri (6rnegin
konusmalar, basin aciklamalari, parlamentoda sorulan sorular, verilen
Onergeler, vb) arastirilirken bulunan bilgilere dayanarak, bir siyasetci ve/
veya hukumet yetkilisinin PKU’li kigilerin endiselerini temsil eden bir
kurulusa ve ilgili temel konulara yoénelik konumu veya tutumu



degerlendiriimelidir. Politika yapicilar s6z konusu oldugunda, belirli
konulardaki tutumlarinin analizi sadece kendi faaliyetlerine ve
yorumlarina degil, ayni zamanda calistiklari bakanlik veya politika
kurumu, Ornegin siyasi partileri (parti secim programlar, parti
konferanslarindaki konusmalar) adina Ustlendikleri faaliyetlere de
dayanmalidir.

Politikacilarin ve hikimet vyetKkililerinin kurulusunuza ve/veya belirli
konulara yonelik genel tutumlari 1 - 5 arasinda derecelendiriimeli ve
derecelendirmeler asagidaki anlama gelmelidir:

1 = ¢ok elestirel

2 = elestirel
3 = notr
4 = olumlu

5 = ¢cok olumlu
Asagidaki durumlarda tarafsiz bir derecelendirme yapilmaldir:

1. Bir siyasetc¢i veya hukimet yetkilisinin konuyla ilgili olumlu veya
olumsuz bir gérisintn olmadigr durumlarda.

2. Dengeli bir pozisyona sahip olduklari durumlar. Bu, &érnegin, bir
konunun temel degil ama tek bir ydnine iliskin olarak orta
derecede elestirel olduklan ve temel politika ilkelerine meydan
okumadiklari durumlarda da olabilir.

3. Kamuya acik bilgi eksikligi nedeniyle bir pozisyonu
degerlendirmenin imkansiz oldugu durumlarda



b) Etkileme

Politikacilarin ve hikimet yetkililerinin tutumlarinin
degerlendiriimesinden sonra, genel kamuoyunun gértsund, belirli ilgili
makamlari (6rnegin 6deme yapanlar) ve/veya diger politikacilari ve
hikimet vyetkililerini ve saglik camiasini etkileme kabiliyetleri
degerlendiriimelidir. Bunu yaparken, bu kitleleri genel anlamda ve ilgili
olarak tanimlandigi spesifik konu(lar) acisindan etkileme becerilerine
odaklaniimalidir. Bir politikacinin ve hikimet vyetkilisinin etkisinin
degerlendiriimesi zor olabilir ¢linkl bu kisilerin etkileri hakkindaki bilgiler
her zaman dogrudan kamuya acik bilgilerden elde edilemez; politik ve
toplumsal baglamin belirli bir sekilde anlasilmasini gerektirecektir.
Dikkate alinmasi gereken diger faktdrler arasinda organizasyonunun
blyUkligl ve etkisi (devlet dairesi veya siyasi parti) ve siyasetci veya
devlet gorevlisinin politika kararlarini basarili bir sekilde etkiledigi veya
daha genis siyasi veya medya destegi kazanarak bir konunun profilini
yukseltmeye yardimci oldugu gecmis &rneklere iliskin kanitlar yer
almaktadir. Medyaya ve Kisinin basinda yer aldigi érneklere bakmak da
faydal olabilir, zira bu durum kiginin sdylediklerinin etkili oldugunun
disundldigint go6sterir. Etki ayrica 1 - 5 arasinda bir &lcekte
derecelendirilmeli ve derecelendirmeler asagidaki anlama sahip
olmaldir:

1 = etki yok

2 = dusUk etki
3 = etkili

4 = cok etkili

5 = oldukca etkili



Konum/tutum ve etki degerlendirmesinin sonucu, her bir politikaci ve
hikimet yetkilisi icin 6ncelik, katilim istegi, katihm araclar ve mesajlara
iliskin bir dizi ilk tavsiyenin temelini olusturacaktir. Burada ulusal
dizeyde bir politika yapicinin belirlenmesine iligkin bir 6rnek
sunulmustur:

Isim ve 7 land
iletisim ilgi ilgi ohumiandirma g sniik Onerisi
N ve Etki

Bilgileri

Dr Ann  Programlar Degerleme: 4 Degerlendirme: 4  NSPKU, Dr.

Mackie Direktori (olumlu) (Cok etkili) Mackie'ye
Birlesik Krallik +  Genel ulagsmali ve ulusal
Ulusal Tarama kamuoyu/ uygulama planlari
Komitesi medya" 2/3 konusunda
Imerial College (dUsuk etki/  kendisiyle yakin
Healthcare etkisiz) iligki iginde
NHS Trust « Polisler/ olmaya devam
Dr. Mackie, Hukimet etmeli ve daha
Birlesik yetkilileri:4 sonra Avrupa
Krallik'ta nadir (Cok etkili) dizeyini
gordlen « Saglhk besleyecek
hastaliklarin hizmetleri girdiler
taranmasini toplulugu: 4  saglamaldir.
denetlemekten (Cok etkili)
ve « Hastalar: 4
uygulamaktan (Cok etkili)
sorumludur.

Paydas matrisi, tutum ve etki derecelerine gore belirlenen politikaci ve
kamu gorevlilerinin dnceliklerinin gorsel bir tanimini sunmall ve katihm
icin dncelikli hedeflerinizi stratejik olarak secmenize yardimci olmalidir.



ONCELIK MATRISi GELISTIRIN

Bu, hangi politika yapicilarin ve paydaslarin Kkilit muttefikler
olabileceginin yani sira zorlayici olabilecek aktoérlerin belirlenmesine
yardimcl olabilecek bir faaliyettir. Her bir politikacl ve hikimet yetkilisi
2x2'lik bir matris seklinde ¢ercevelenebilir; yatay eksen ilgili konuya olan
yatkinhgi, dikey eksen ise etkiyi gdsterir. Matris dort kareye bolinmelidir.
Bir karar vericinin hangi karede yer aldigina bagli olarak, asagidaki
kategorilerden birine girecektir:

Kilit potansiyel muttefikler/savunucular(olumlu ve etkili)

- Potansiyel muttefikler/savunucular(olumlu ancak etkisi dusik veya
hi¢ yok)

« Kilit rakipler (kritik ve etkili)
« Rakipler (kritik ve dlsUk etkili veya etkisiz)

Bu doért kategorinin her biri icin asagidaki baslangi¢c stratejik
tavsiyelerde bulunulabilir (asagidaki tabloya bakiniz).

llk iki karede yer alan kisiler (kilit muhalifler > ve siyasi mdittefikler)
angajman icin birincil hedefler olmalidir.



A

YUKSEK Kilit Rakipler Kilit Potansiyel Miittefikler
Y
Stratejik Oneri: Angaje olun- Paydaslarin Stratejik Oneri: Etkilesimde bulunun-
pozisyonlarina proaktif bir gekilde kars1 Isbirligi firsatlarim aragtirin ve analiz edin
koyarak etkilerini nétralize etmeye galisin.
b
-
g
=
Rakipler Potansiyel Miittefikler
Stratejik Oneri: Etki potansiyeli artarsa Stratejik Oneri: Bu oyuncularla temas
dikkatle izleyin, faaliyetlere tepki verme kurmak ve siirdiirmek
¢abalarin1 sinirlayin
DUSUK >
KRITIK Pozisyonunuza/Sorunlarimza POZITIF
Yonelik Yaklasim
UCUNCU TARAFLAR

Basarnl bir ulusal kampanyaya sahip olmak icin hedef kitlenizi politika
yapicilarin ve hukumet yetkililerinin étesine genisletmeye odaklanmaniz
sarttir. Uglincii taraflar arasinda doktorlar, akademisyenler, diyetisyenler,
endulstri, Universite profesdrleri, etkili kisiler (6rnegin blog yazarlari) ve
diger hasta o6rgutleri yer alabilir. Bu gruplar ulusal kararlar alamazlar
ancak gucli bir kampanya olusturma ve politika yapicilan etkileme
konusunda buyuk etkiye sahiptirler. Politika yapicilar ve hikimet
yetkilileri akademisyenlere ve tip uzmanlarina bluylk énem vermektedir.
Bu hikimet digi kisilerin siyasi konferanslarda konustuklarini, halka acik
oturumlara katildiklanini ve ulusal tartismalara katkida bulunduklarini
giderek daha fazla gdéruyoruz. Politika yapicilarin aksine,
akademisyenler ve tip uzmanlan ulusal kuruluglar icin daha erisilebilirdir
ve genellikle davaniza daha fazla empati duyarlar.



IPUCLARIL...
KiLiT UCUNCU TARAFINIZI NASIL BULABILIRSINiZ:

- Ulkenizde Fenilketoniiri ile ilgilenen veya miittefik Kkilit kisileri
arayin

- Universite arastirma projelerindeki proje liderlerini inceleyin
+ Ulusal saglik yayinlarini ve tibbi dergileri okuyun
- Diger basarili hasta kuruluslarini arastirin

 Universite tartismalarina, tibbi seminerlere ve halka acik
toplantilara, kurulusunuz icin avantaj saglayacak Kkilit Kisilerin
kimler oldugunu anlamak icin katilin. Resmi olmayan
toplantilar, baglantilar kurmak ve kurulusunuzun profilini
cikarmak icin harika bir yoldur.

MEDYA

Medya ulusal hukimetler tzerinde gucll bir etkiye sahiptir; secmenleri
etkileme kabiliyetine sahiptir, hukimet igleriyle ilgili haber yapar ve
siyasi kararlar ve politika hedefleriyle ilgilenir. Hem politika yapicinin
hem de medyanin ilgisini gekmek icin ulusal veya bdlgesel medya ile bir
iliski kurmaniz gerekir.

Ulusal gazeteler ve uzmanlagsmis saglik medyasi, medya erisimi icin Kkilit
hedeflerdir. Bu yayinlar yalnizca PKU'li kisilere degil, ayni zamanda
bakicilara, yenilik¢i liderlere ve saglk uzmanlarina da ulasmaktadir.
Kaynaklarin mevcut oldugu durumlarda, uygun medya kuruluglarini ve
irtibat Kisilerini belirlemek icin MediaAtlas veya Gorkana gibi bir medya
veri tabanini kullanabilirsiniz. Bir halkla iligkiler ajansiyla calisiyorsaniz,
bu konuda size yardimci olabilirler. Alternatif olarak, ulusal/bdlgesel
medya iletisim bilgilerini manuel olarak belirlemek icin Google gibi



cevrimici arama motorlarini kullanabilirsiniz. Medya, kurulusunuzun
profilini yikseltmek ve politika yapicilarin, hiikiimet yetkililerinin ve diger
Uclncdu taraflann dikkatini cekmek icin hayati bir ara¢ olacaktir.

Mesajlarinizi Gelistirin
SIYASI PAYDASLARA YONELIK TEMEL MESAJLAR

Etkilesim stratejisinin dogru mesajlara sahip olmasi 6énemlidir. Cogu
zaman politikacilar ve politika yapicilar sorunlar defalarca kez
duymuslardir, bu nedenle amaciniz onlara ¢éziim sunmaktir. Ugtinci
taraflarla (tip uzmanlari, akademisyenler, endustri) blyldyen aginizi
gelistirerek, politika yapicilarin dikkatini cekecek ve onlari degisim
yonunde etkileyecek mesajlar olusturabilirsiniz.

TEMEL MESAJLARI GELISTIRMEK iCiN ILKELER

Herhangi bir etkilesim stratejisinde basarili olmak icin dogru mesajlari
dogru zamanda dogru kitleye ulastirmak énemlidir. Bu nedenle mesajlar
dikkatle hazirlanmali ve temel hedeflerinize hitap etmelidir. Her hedef
kitlenin kendine 6zgu istek ve ihtiyaclari oldugunu géz énlinde
bulundurun. Bu nedenle mesajlarin hedefledigi kitleye gbre uyarlanmasi
gerekir:

1. Hasta gruplari: kamu farkindaligi, hasta sonuglari, finansman
2. Klinisyenler: sonuclar, finansman, 6zerklik, giiclendirme
3. Muhalefet: mansetler, inceleme, politika degisiklikleri

4. Milletvekilleri: secim bélgesi halki, kisisel ¢ikarlar, adalet, kariyer
gelisimi

5. Kamu gorevlileri: sorun ¢cézme, verimlilik, is yukinu azaltma, veri/
bilgi



6. Bakanlar: siyasi sOylem, ulusal se¢im bdélgesi halki, parti
degerlendirmeleri

7. Medya: mansetler, hastalar/ kamuoyu, sosyal yénler

MUmkidn olan yerlerde temel mesajlarinizin gercekler, rakamlar, belirli
programlar, girisimler, Kisisel/duygusal etki veya igbirlikgi cabalarla
desteklenmesi 6nemlidir. Bu nedenle arastirma, politika ve siyasi
baglami gbz 6ninde bulundurun ve ilgili olan her yerde asagidaki
hususlari saglayin:

Yerel ve bolgesel bakig acisi
Avrupa ve/veya kuresel perspektif

Duygusal acgidan desteklenen, 6érnegin hasta hikayesi, somut
gercekler ve rakamlar

Mesajlar sekillendirildikten sonra, ana hedeflerinizle devam eden
diyalogun temelini olustururlar ve devam eden iletisim ve medya
stratejinizi ulusal kampanyaniz etrafinda genigletmek icin hayati 6nem
tasirlar.



Adim 4
MESAJINIZI HAZIRLAMA KONUSUNDA REHBERLIK

letisimciler mesaj gelistirmek icin genellikle "mesaj evi" olarak
adlandirilan metodolojiyi kullanirlar. Mesaj evi, mesajlarin icinde yer
aldigi mimaridir. Kisacasi, kapsayici bir durum beyani ya da "misyon" ve
ardindan ¢ sUtunu olusturan destekleyici kilit mesajlar vardir. Bir
hikayenin akisini olusturmaniza yardimci olmasi icin bir sUtundan
digerine gecebilirsiniz. Kanit noktalari mesaj evinin icinde yer almaz,
ancak temel mesajlarinizi desteklemek ve iletisiminizi daha guclu ve
ikna edici hale getirmek icin kullanilabilirler.

Asagida E.S.PKU'nun kurumsal mesaj evinin bir érne@i yer almaktadir.
Ancak, iletisim kurmak istediginiz belirli bir konuda bir mesaj evi
geligtirebilirsiniz, bu durumda mesajlarin farkh paydaslariniz igin
degisiklik géstermesi daha olasidrr.

Kapsayici Temel Mesaj 1: Kimsiniz

The European Society for Phenylketonuria and Allied Disorders Treated
as PKU

Kimi Temsil Ediyorsunuz
Temel Mesaj 2

European Society for Phenylketonuria and Allied Disorders Treated as
Phenylketonuria (veya E.S.PKU), ebeveynler tarafindan kurulan 23
Ulkeden yaklasik 23 ulusal ve bdlgesel dernegin semsiye kurulusudur.



Ne yaplyorsunuz
Temel Mesaj 3

E.S.PKU, PKU hastalarinin daha iyi bir yasam kalitesine sahip olmalari
icin AB diizeyinde lobi faaliyetleri ylrtitmekte ve PKU hakkinda bilimsel
ve kisisel duzeyde bilgi aligverisini ve bilgi birikimini tesvik etmek igin
yillik bir konferans dizenlenmektedir.

Neye Inaniyorsunuz
Temel Mesaj 4

Tum PKU hastalari, hayatlarini doyasiya yasayabilmek icin nerede
yagsiyor olurlarsa olsunlar en iyi bakimi almalidir.



Adim 5
Etkilesim Kanallarini Belirleme

Arastirmanizi tamamladiktan, hedeflerinizi tanimladiktan, kilit kitlenizi
belirledikten ve mesajlarinizi gelistirdikten sonra, etkilesim kanaliniza
karar vermelisiniz. Kitlenizle en iyi sekilde nasil bulugur ve etkilesim
kurarsiniz? Hem dogrudan hem de dolayli etkilesim ikili bir yaklasima
sahip olmanizi 6neririz.

DOGRUDAN KATILIM STRATEJiSI

«  Oncelikli politika yapicilariniz, Gigtinci taraflar ve medya
temsilcilerinizle birebir gérigsmeler: bunlar en yaygin ve etkili
etkilesim araclandir.

« Etkinlikler.
DOLAYLI KATILIM STRATEJISI

Bazen, 6zellikle politika yapicilar ve politikacilarla toplantilar
dizenlemek zor olabilir. Dolayli katihm icin baska firsatlar da oldugu i¢in
cesaretiniz kirllmasin.

Konusma platformlarina katilin (6nde gelen etkinliklerde
konusmaci yerlesimini glivence altina alin)

- Diger hasta dernekleriyle ittifaklar kurun
Raporlar yayinlayin

Hedef kitlenize mektuplar/bilgilendirmeler/basin bultenleri
goénderin

Ulusal projelere basvurularda bulunun



Tibbi atdlyelere/lUniversite tartismalarina katilin
EN iYi iPUCLARLI...

Kurulusunuz iginde bir tartisma ortagi bulun veya bir arkadasinizdan fikir
aligverigsinde bulunmasini, katihm yaklagiminizi test etmek icin prova
olarak rol yapma oyunlari yaratmesini isteyin.

BASARILI BiR SEKILDE ETKILESIM KURMAK ICIN TEMEL KiSiLiK
BECERILER:I:

Kisisel durUstlUk
Dakiklik
- Gulcli iletisim ve ikna becerileri
«  Empati
« Dinleme yetenegi
Parlamento sistemi hakkinda temel bir anlayig
Stratejik beceri

« Kendinize inanin



Adim 6
Uygun Araclari Secin

Asagida tanimlanan ve 6zetlenen araglar, bir hedef kitleyle etkilesim igin
basaril araclara érnekler sunmaktadir. iste savunuculuk kampanyanizin
bir parcasi olarak kullanabileceg@iniz farkl arag¢ tirlerine érnekler:

ETKINLIKLER

Bir etkinligin, calistayin ve/veya tartismanin dizenlenmesi veya sponsor
olunmasi, farkh katihm dereceleriyle bircok farkli bigcim alabilir. Etkinlik,
onceden degerlendirilen soru ve yanitlar da dahil olmak tzere dikkatli
bir sekilde planlanmali ve hazirlanmalidir. Bir etkinlik dizenlemeyi
distindrken dncelikle asagidaki noktalari géz édntinde bulundurun:

-Etkinligin odaklanmasini istediginiz konu/konu nedir?

- Etkinlik, genel hedeflerinize ulasmaniza yardimci olacak daha buyuk
bir stratejinin parcasi mi?

- Etkinligi organize etmek i¢in sizin icin en iyi zamanlama ne olabilir ve
siyasi arenada, en Ust dizeyde go6sterim icin etkinliginizle denk
getirebileceginiz ulusal bir politikanin yayinlanmasi gibi herhangi bir
etkinlik var mi?

-Hedef kitleniz kim olurdu?

-Temel mesajlariniz neler?

-Kimler dahil olmali (konugsmacilar, tG¢tinci taraf vb.)
-ideal sonucunuz nedir?

-Etkinlik sonrasinda nasill bir takipte bulunursunuz?



1) icerik etkinlikleri

Bu tlr etkinlige 6rnek olarak, kurulusunuz tarafindan didzenlenen ve bir
akademisyeni, politikacilar ve/veya hikimet yetkililerini belirli bir konu/
konu hakkinda konusmaya veya bir tartismaya katilmaya davet ettiginiz
bir konferans, seminer veya calistay verilebilir. ilgili etkinligin degerini ve
agirhigini artinrken, ayni zamanda hedef kitlenin Uyelerine kendilerinin
profilini ¢cikarabilecekleri bir platform saglamis olursunuz.

2) Etkinligin baska bir kurulusla birlikte diizenlenmesi

Taninmig bir Universite, arastirma enstitusu veya dugsunce kurulusu gibi
diger kuruluslarla, ortak cikarlarin oldugu veya s6z konusu kurulusun
sizinle bir arastirma veya rapor Uzerinde igbirligi yaptigi durumlarda
ortak etkinlikler dizenleme firsati olabilir. Bagka bir kurulusun katilimi,
girisimin guvenilirligini artiracak ve bir politikaclyl etkinlikte konusma
yapmasi igin davet etme firsati yaratacaktir.

3) Parlamento etkinlikleri

Bir parlamento etkinligi dizenlemek, ayni anda birden fazla Milletvekili
ile iletisime geg¢menize olanak tanir. Ulusal Parlamento binasinda
diizenlenen herhangi bir etkinligin resmi olarak bir Parlamento Uyesi
tarafindan ev sahipligi yapmasinin gerekli olmasi, 6zel bir iliski kurma
firsati saglar.

Her ne kadar Milletvekili, genellikle etkinlige ev sahipligi yapmay kabul
ederek organizatodrlere bir iyilik yapiyor olsa da, ayni zamanda, &zellikle
etkinlik kendisini siyasi olarak ilgilendiren bir konu etrafinda
dizenleniyorsa, kendisine meslektaslari araciligiyla bir profil olusturma
platformu da sagliyor. Ulusal siyasi kultire bagh olarak, genellikle iki
farkli etkinlik formati mimkindudr: temaslarla cok sayida ancak gecici
etkilesime izin veren bir kokteyl resepsiyonu veya daha az sayida kisiyle
daha yuksek kalitede bir katim firsati saglayan bir 6gle/aksam yemegi



tartismasi. Ogle/aksam yemedi tartismalarinda milletvekilleri
temsilcilerle birlikte masalarin etrafinda oturacak ve yaklasik 2 saat
boyunca aktif olarak tartismalara katilacak.

4) Saha ziyaretleri

Bunlar son derece etkili bagkurma platformlari olabilir; ev sahibi olarak
size misafirinizle etkilesim kurma ve onlan kurulusunuz hakkinda
egitirken ayni zamanda onlara degerli icgdriler ve bilgiler sunma sansi
verir. Saha ziyaretleri tematik bir boyut etrafinda organize edilebilir,
ornegin Parlamento Uyelerini ve/veya belirli bir politika ilgisine sahip
hiukimet yetkililerini (6rnegin saglik politikasi, nadir hastaliklar,
endokrinoloji hastaliklarl) davet etmek veya cografi bir boyut, érnegin;
yerel parlamento Uyenizi PKU'lu Kigileri ziyaret etmeye ve onlarla
tanismaya davet ederek onlarn bakis acgilarini ve onlarn etkileyen
sorunlari tartisin.

Bir saha ziyaretinin cekiciligi, Milletvekili'nin yerel meslektaslarinin davet
edilmesiyle de artirilabilir; Ayni partinin bdlgesel veya belediye
meclislerinin Uyeleri veya yerel basin, milletvekilinin kendi segmenleriyle
karsilastinldiginda kendisini profilini c¢izmesini saglayacaktir. Saha
ziyareti, yaptiginiz herhangi bir bagis toplama calismasiyla da koordine
edilebilir ve ayni zamanda kurulusunuzu medyada 6ne cikarma firsati da
olabilir.



Adim 6
Kisisel toplantilar

Kisisel toplantilar, hedef Kkitlenizle dogrudan etkilesim kanalinin bir
parcasini olusturur (bkz. Adim 5), bu, mesajlarinizi iletmek icin en etKkili
araclardan biridir. Ayni zamanda uzun vadeli iligkiler kurma surecinin de
onemli bir parcasidir. Bu durumda basari érnekleri, géruslerinizin veya
girdilerinizin s6z konusu politikacilar tarafindan proaktif olarak istenmesi
olabilir. Bu, taslak mevzuat ve politikayr beslemek icin kendisine
basvurulmasindan veya uzman oturumlarina ve calistaylara katilmaya ve
konusmaya davet edilmeye kadar degisebilir.

Kisisel toplantinizi basarih kilmak igin asagidakileri g6z 6ninde
bulundurmaniz gerekir:

-Onemli kisileri hedefleyin. Siyasi paydasinizi planlama(yukardaki 3.
Adim'a bakin), pazarinizdaki yaklasik 15 - 30 kisiden olusan bir ¢cekirdek
grup belirlemelidir (siyasi yapiya ve kapsamina bagl olarak).

- Karar verme dizeyine saygl go6sterin. Mevzuatin taslagr alt
kademedeki uzmanlar ve yetkililer tarafindan hazirlanir ve baslangic
noktaniz bunlarla iletisime geg¢mek olacaktir. Sorunlarinizin ele
alinmasinda ilgi eksikligi, muzakere cikmazlarn veya ylUksek siyasi
cikarlar s6z konusu oldugunda daha ylksek siyasi seviyelere yaklagsmak
daha faydali olacaktir.

- Temsilcinizin muhatabinizla karsilastirilabilir oldugundan emin olun 6.
Adim Kidem ve nlfuz acgisindan Uygun Araclar secin (6rnegin bir
Bakan, kurulusunuzun bagkani tarafindan kargilanmalidir)

- On arastirmanizi muhatap oldugunuz kisiyle yapin. Bir toplantidan ne
istedigini ve bekleyebilecegini bilin.



- Beklentileri karsiladigindan emin olun. Bilgi verin, politika degisikligi
Onerisinde bulunun ve ag olusturma avantajlar sunun

- Toplantiyi politika ve/veya dizenleyici prosedire gdre dogru zamanda
didzenleyin

- Yardima ihtiyaciniz olmadiginda iletisimi strdirdn.
-Kritik bir sorun s6z konusu olmasa bile teknik yardim sunun.

- Onlara her zaman ziyaretinizi hatirlatacak ve &énemli mesajlarinizi
iletecek bir sey (yonetici 6zeti / pozisyon belgesi veya ‘reklami etkili
kilacak sunus’) birakin.

-Bir tesekklir mektubu ile takip edin ve talep edilmis olabilecek ek
bilgileri gbnderin.

Politika strecine ne kadar erken midahale ederseniz, nihai sonucun o
kadar basarl olacagini unutmayin. Sorun acil hale gelmeden 6nce
iliskiler kurmak onemlidir. Bu, yalnizca kriz zamanlarinda ve bir seye
ihtiyaciniz oldugunda yetkiliye basvurmayacaginiz anlamina gelecektir.
Gorus alsverisinde bulunmak icin yapilan ilk tanitim toplantisi her iki
taraf icin de faydalidir.

Bu, onlarin neye odaklandiklarini 6grenmenize ve girdilerinizi ve
mesajlarinizi buna goére daha iyi uyarlamaniza olanak tanir. Ancak,
genellikle siki bir gindeme sahip olduklarindan, politika yapiciyla kisisel
bir toplanti dlizenlemek i¢in yine de iyi bir nedenin olmasi gerekir. Bu
nedenle toplanti yapmak i¢in toplanti yapilmasi tavsiye edilmez. Kisisel
toplantilar, slUrecin ¢ok erken safhalarinda olsa bile, bir konunun
Uzerinde odaklanildigi zamanlara ayrilmahdir.



EN iYi iPUCLARI...

Asagida bire bir toplanti dizenlemeye yoénelik temel ipuclan
verilmistir:

1) Strateji Olusturun

Hedefinize tanitim e-postasi gdnderin. Asistanla e-postadan 4-5 gun
sonra takip yapin. Asistana karsi saygili ve kibar olun ve toplant
tarihleriniz konusunda esnek olun. Kilit politika yapicinizin ofisi ile iligki
kurmaniz 6nemlidir.

2) Seffaf ve durist olun

Hedefleriniz konusunda her zaman seffaf olun. DurUstlige ve acikliga
saygl duyulacak ve itibariniz artacaktir.

3) Neyi basarmak istediginizi bilin ve esnek olun

Hedeflerinizin ne oldugu konusunda net olun ve sorun degil ¢6zim
sunun. Gercekci ve pratik olun. Stratejinizi yeni gelismelere uyarlamaya
her zaman hazirlikh olun.

4) Hazirhikh olun

Bir politikaciyla iletisim kurmadan 6nce onun fikirlerine asina olmaya
calisin. Bir politikaciyr sizin bakis aciniza ikna etmeye calisarak
zamaninizi bosa harcamayin; bunun yerine, mevcut olan alanlari
belirlemeye calisin. CunkU bunlar igbirligi firsati saglayacak. Bir
politikacinin fikrini degistirmeye calisirsaniz, muhtemelen onu savunma
pozisyonuna sokarsiniz ve yapici bir konusma potansiyelini baltalarsiniz.



5) Mesajinizi uyarlayin ve bagimsiz kanitlar saglayin

Kigisel, 6zel ve alakali hale getirin. Bu 0&zellikle politikacilarla,
gazetecilerle ve Uguncl taraflarla tanigirken dnemlidir. Mesaji basit ve
odaklanmig tutun (¢ok fazla konuyu/noktayi ele almaya ¢alismayin ve en
alakali olanlara odaklanin). Arastirmanizi ve bagimsiz kanitlarinizi
kullanmayi unutmayin. AB politikalarn ve AB dlzeyinde vyapilan
calismalar hakkindaki bilginizi genigletin.

6) Deger katin

Politikacilarin isi oy kazanmaktir. Bir politikacinin segcmenlerine iyi
gbériinmesini saglayabilirseniz, bu olumlu bir calisma iligkisi kurmaniza
yardimci olacaktir. Politikacilar medyayi sever; bu nedenle onlara medya
profili olusturma firsatlari sunun

7) Politika danismanlarinin ve asistanlarinin énemini asla
kiicimsemeyin

Politika danismanlar sadece bekci degil, ayni zamanda politikacilarinin
goruslerini de sekillendiriyor. Genellikle politikacilardan daha
erigilebilirdirler. Bu nedenle eger Bakanla gérisemiyorsaniz danismanla
goérismekten cekinmeyin. Gelecekteki iligkiler iyi bir ¢calisma ortamina
bagl oldugundan kibar oldugunuzdan emin olun.

8) Kendinize giivenin

Bir politika yapiciya yaklasmak g6z korkutucu olabilir ancak onlarin
isinin sizi dinlemek oldugunu unutmayin! Bilginizin ve uzmanliginizin sizi
islerinin vazgecilmezi haline getirebilecegini unutmayin.

9) Takip etmek

Bir takip tesekkir e-postasi gonderin.



Adim 6
Mektuplar / E-postalar

Mektuplar normalde ya daha o6nceki bir toplantinin takip sureciyle,
konusma firsatiyla baglantiidir ya da bir pozisyon belgesiyle baglantil
olarak hazirlanir. Takip, randevunuzun basarisi icin hayati 6neme
sahiptir. Yaptiginiz her toplanti ve dizenlediginiz girisim(ler)in bir
mektup/e-posta veya telefon goériUsmesi ile takip edilmesi gerekir.
Tanigtiginiz bir hikiimet yetkilisine bir tesekklr mektubu yazmak, size
argimanlarinizi (veya temel mesajlarinizi) yeniden ifade etme,
beklentilerinizi yineleme ve son olarak onun gelecekteki faaliyetleriyle
ilgili isbirliginizi teklif etme firsati verecektir. Mektup taslagi hazirlamanin
temel hedefleri ve tavsiyeleri sunlardir:

« Bir pozisyon belgesini desteklemek icin kisa bir 6n yazi neredeyse
her zaman faydaldir

« Pozisyon belgesini veya yonetici 6zetini bir mektuba dénustirmek
sunlari saglayabilir:

Okunma sansini artirir
«  Okuyucunun 6zel ilgiyi hak ettigini dusindiguntzi gésterir
«  Olumlu yanit alma sansinizi artirr

- Ust diizey politikacilar, yetkilileri veya diger karar vericileri hedef
alirken her zaman kisisellestirilmis mektuplar kullaniimalidir.

« Tesekklr mektuplar

Ancak toplantilar genellikle bir konunun eve ulagsmasini saglamanin tek
yolu olacaktir!



MEKTUP ORNEGI
Sevgili Bayan/Bay ...,

XXX adina, "Bakimdaki Bosluklarin Kapatiimasi” Karsilastirma
raporunun resmi lansmanina damgasini vuran gecen carsamba gunku
Parlamento resepsiyonuna ev sahipligi yaptiginiz icin bir kez daha ¢cok
tesekkdir ederiz. Su ana kadar aldigimiz olumlu geri bildirimler, etkinligin
kalitesinin altini giziyor ve katkilarinizin son derece takdir edildigini
sOylemeye gerek yok.

Raporun kendisi ve lansman etkinligi, elbette uzun bir slredir ana
onceligimiz oldu ve biyik begeni topladi. Bu kadar genis bir katihmci
grubunun sunumlariyla girisimi destekledigini ve eylem c¢agrlarina
gOsterilen buyuk ilgiyi gérmek sevindirici. Belki daha da etkileyici olani,
PKU'ya yonelik tim tedavi seceneklerine esit erisim ve geri ddemede
standartlastinlmis bir yaklasim saglamak icin yapilmasi gereken bazi
eylemler Uzerindeki fikir birligine dikkat cekmekti. Pek ¢ok katihmcinin
(sizinki de dahil) degisimi destekleme ve gerceklestirme konusundaki
kararlihgini takdir ediyoruz.

DesteqQiniz icin bir kez daha cok tesekklr ederiz ve gelecekteki
faaliyetlerle ilgili olarak iletisimde kalmayi sabirsizlikla bekliyoruz.
Saygilarmizla,

Pozisyon Belgeleri

Politika yapicilara ve Uc¢lncU taraflara pozisyon belgeleri ve hedefe
ybnelik brifingler saglamak, pozisyonunuzu daha fazla agiklamaniza ve
onemli gercekleri ve vaka calismalarini dahil etmenize olanak tanir. Bu
onemli bir aractir ciinkd kurulugsunuzun PKU'lu kigileri etkileyen belirli bir
politika/sorunla ilgili tutumunu belirtmenize olanak tanir ve belge
mesajinizi basili olarak godndererek savunuculuk kampanyanizi



guclendirir. Bir toplantida 'geride birak' olarak kullanilabilir veya
diizenlediginiz bir etkinlikte kitlenizle paylasilabilir.

Bir pozisyon belgesi olustururken asagidakileri aklinizda
bulundurmalisiniz:

- Kisa tutun (bir sayfa idealdir), kisa ve 6z ve mesajlarinizdan olugsun.

- Makalenizi hedef kitlenize gbre uyarlayin; onlar icin neyin onemli
oldugunu disunin ve onlann politik/idari kdlttrlerinin 6zine uygun
hareket edin

- En 6nemli iki/ic soruna odaklanin (ipucu: Arastirmanizda veya
karsilastirma raporunda tanimlanan alanlar kullanabilirsiniz)

- MUmkun oldugu kadar kisa ve 6z olun ve hizlica konuya gelin.

— Ozellikle politikacilarin ve hikimet yetkililerinin sinirli bir zamani vardir
ve goruslerinizi dinleme zorunlulugu yoktur.

- Iki slayttan uzunsa her zaman pozisyon belgesinin yénetici ézetini
sunmaya calisin.

- Argimanlari ilgili olgusal ayrintilarla destekleyin — ancak teknik bilgi ve
referanslar metnin gévdesinde degil, eklerde saglayin

- Olumlu ve yapici olun; agresif bir ses tonu kullanmaktan kacinin

- Her zaman sorunlari vurgulamanin yani sira ¢6zimler de Onerin
(6rnegin tavsiyeler ileri striin)

- 'Seytan ayrintida gizlidir' s6ztnd hatirlayin. Bilinmeyen sonuclarin altini
cizmek, glvenilir bir bilgi ve tavsiye kaynagi olarak konumunuza katkida
bulunabilir.



Medya Destegi

Dogru icerige sahipseniz medya erisilebilir bir kanal olabilir. Gazeteciler,
radyo ve televizyonla iletisim kurmanin birkac yolu vardir:

1) iletisim kurdugunuz kisilerinizi taniyin

Hedef kitlenizin ve &Ozellikle de hedef muhabirlerin onlara ulagsmadan
once genellikle ne hakkinda yazdiklarini bilmek her zaman iyi bir fikirdir.
Bu ekstra arastirma, bu tlr bir hikayeyi sunacak uygun muhabiri
belirlemenize yardimci olacaktir. Muhabirler, yazdiklari ge¢mis bir
makaleye referans verebildiginizde bunu &zellikle takdir ederler.

2) Medya hedeflerinizi gelistirin

Medyanin ilgilenecegdi bir hikaye gelistirin. AB faaliyetleri ve bunlarin
ulusal durumla nasil karsilastirilabilecegi konusundaki bilginizi
kullanmak iyi bir ipucu olabilir. Hikaye bir basin bulteni araciligiyla da
dagitilabilir (varsa) hikayenize bir haber acisi olarak) veya arka plan/
Ozellik hikayesi olarak

3) Vazgecmeyin

Cogu zaman gazeteciler 'son teknoloji' hikayeleri haber yapmakla
ilgilenirler; onlara kurulusunuzun ulusal saglik énceliklerini degistirdigini
s@yleyin. Tum katihm kurallarinda oldugu gibi takip aramalan da bir
zorunluluktur.

Bir 6zelligin taslagini hazirlarken asagidakileri aklinizda
bulundurmalisiniz:

-Yapt: Girigs en dnemli kisimdir; okuyucunuzu ikna edin, onu icine cekin.
Dramayi, duyguyu, alintilari, sorulari ve agiklamalar kullanin. Makalenin
ana kismi verilen so6zleri tutmali veya giriste ortaya cikan sorulari



yanitlamahdir. Sonug¢, okuyucunun hikayeyi hatirlamasina yardimci
olacak sekilde yazilmalidir; glclU bir can alici nokta kullaniimalidir.

- Insanlarin ilgisine odaklanin; makaleye kattiginiz his ve duygu cok
onemlidir.

- Makaleyi neden yazdiginizi acik¢a belirtin. Bilgi vermek mi, ikna etmek
mi, gbzlemlemek, degerlendirmek mi, yoksa duygu uyandirmak mi?
Aktif sesle yazin. Aktif yazmada insanlar bir seyler yapar.

- Dogruluk &énemlidir; yorumlayabilir ve susleyebilirsiniz ancak
uyduramazsiniz.

- Ozellikle makalenizin sonunda Kkliselerden (son teknoloji, diinya
capinda, devrim niteliginde) ve duygusal ifadelerden kacinin.

- Hikayeyi anlatmak icin anekdotlar ve dogrudan alintilar kullanin; kendi
kelimelerinizi cok fazla kullanmamaya caligin.

- Yazmak istediginiz yayini OKUYUN (sasirtici sayida yazar okumaz ve
bu da gdsterir)



Adim 7

Bir Etkilesim Plani Olusturun

Tohum yetistirme hasat
Taahhut ve devamlilik

Bir etkilesim plani, uzun vadede iligkiler kurma baglaminda dikkate
alinmalidr.

Basitce ifade etmek gerekirse, etkilesim slrecini su sekilde hayal
edebilirsiniz:

7. Adim goyledir:

Etkilesim plani asagidaki genel hedefleri hesaba katmalidir:

° Deger katmak: ihtiyaclari anlamak

° Guven olusturmak: durust ve seffaf olmak

° Tutarli bir sekilde yatirrm yapmak: duzenli iletisimi strdirmek

L Dusunceli olmak: iligskiyi gereginden fazla uzatmamak

° Sabirli olun: Planlanan toplantilardan 6énce uzun vadeli vizyon,

hazirlik anahtardir.



Adim 7
Katilim Plani Olustur
TAKIM/KAYNAKLAR

Katihm stratejinizin planlama asamalarinda, kurulusunuzdan kimlerin
hangi sorumluluklar (yapilar) altinda dahil edilecegini de dustinmeniz
gerekir. Ekibiniz ister buyuk ister kiglk olsun, her lUyeye sorumluluk
ayirdiginizdan emin olun. Biyuk bir ekipte bu daha kolaydir ama kugcuk
bir ekipte daha zor olabilir. Ekibinizde sinirli sayida kisi mevcutsa,
kurulusunuzun politika yapicilarla daha yodnetilebilir bir sekilde iletisim
kurabilmesi icin katilim planini pargalara ayirmak iyi olabilir.

Ekibinizin sorumluluklarini organize ederken sunlari aklinizda
bulundurun:

Kampanyalari/etkinlikleri kim koordine edecek?
Her bir kanaldan kim sorumlu?

Kim hangi konudan sorumlu?
Her bir politika yapici/paydasla kilit iletisim kisisi kimdir?

Katilim plani, siyasi sdre¢c etrafinda yapilandinimig farkl calisma
asamalarina bolunebilir. Asagida katilim planinizin uygulanmasinin nasil
yapllandirilabilecegine dair bir érnek bulacaksiniz. Elbette ulusal siyasi
sisteminizi dikkate alip ona g6re uyarlamaniz gerekiyor.

Adim 7 Katihm Plani Olustur

Sagda aciklanan sureg, kurulusunuz gibi paydaslarin, énerilen mevzuati
etkilemek amaciyla parlamenterler lizerinde dolayl veya dogrudan lobi
faaliyeti yUritebilecegi pek cok firsatin olabilecegini géstermektedir.



Mevzuat ilk kez teklif edildiginde hedeflerinizi tanimlamak, paydaslarinizi
haritalandirmak, etkilesimde bulunmak istediginiz Kisileri belirlemek,
mesajlarinizi gelistirmek ve pozisyon belgelerinizi hazirlamak dnemlidir.

Ik tartismalar sirasinda, ilgili komitelerde parlamenterlerle hedefli
toplantilar yapiimasi icin firsatlar yaratin ve Ulkenizdeki PKU'lu kisileri
destekleyen parlamenterler araciligiyla degisiklikler énerin.

Uzlasma asamasi varsa, mesajlarinizin/degisikliklerinizin parlamentoda
nasil tartisildigini izleyin ve ele alinmamis temel endiselerinizin
vurgulanmasini saglamak icin parlamenterler arasinda lobi faaliyetlerine
devam edin.

Son olarak oylamayi izleyin. Oylama istediginiz gibi gitmezse, davanizi
ilerletmek icin diger firsatlara bakmak Uzere sizi destekleyenlerle diyalog
kurmaya ve surdirmeye devam edin.

ORNEK OLAY: Fransiz siyasi sistemi

Fransa'da iki meclisli bir sistem var, dolayisiyla teklifi inceleyecek olan
hem Ulusal Meclis (Parlamento Alt Meclisi) hem de Senato (Ust Meclis)
ile iletisime gecmeniz gerekiyor. Fransa'da yasama sureci, her iki
meclisin de teklif edilen mevzuati okumasi, metni incelemesi ve teklife
iliskin degisikliklerin paylasiilmasiyla basliyor. Metinde vyapilacak
degisiklikler Uzerinde anlasmaya varilamazsa hem Millet Meclisi hem de
Senato Uyelerinden olusan bir 'uzlastirma' komitesi toplanir. Bir sonraki
asama, metin Uzerinde anlasmaya varmak icin daha fazla tartismayi ve
uzlasmayi icerir. Son asamada anlasma saglanamadigi takdirde metin
yalnizca Ulusal Meclis tarafindan oylanir ve teklifin degisikliklerle birlikte
kabul edilip edilmeyecegine karar verir.



Anlasma

Planlanmis herhangi bir toplantidan once hazirlik anahtardir.
Hedeflerinize ulasmada ancak daha 6nce ana hatlaryla belirttigimiz
adimlara goére hazirhk calismanizi yaptiysaniz basarili olursunuz. Bu
6zellikle hukUimet yetkilileri/politikacilar icin gecerlidir.

HAZIRLIK CALISMANIZI YAPIN
Asagidakilere hazirlikl olmaniz ve bunlari ele almay beklemeniz gerekir:

Gorustiguniuz yetkili/politikacinin arka plan brifingleri (ekteki 6rnege
bakin)

Konuyla ilgili ¢ikarlarini ve pozisyonunu bilin
Siyasi ve politika streci hakkinda bilgi gésterin

Diger siyasi gruplarin/departmanlarin pozisyonlarini bildiginizi
gOsterebilin

Ana mesajiniz nedir (mesaj evinizden ilk G¢/dért mesaj)

Konu/konunun PKU'lu insanlari nasil etkiledigini vurgulayabilmelisiniz
(somut drnekler verin)

MUmkin olan her yerde yerel/bdlgesel perspektiflerle 6rneklendirin
(parlamentonun secim bdélgesine baglanti)

Eylemler icin énerileriniz nelerdir?
Politikaci/hikimet yetkilisinin sizin i¢cin ne yapmasini istersiniz
Nasil yardimci olabilirsiniz?

Vakayi takip etmeyi teklif edin



Adim 8
Etkilesim

Gorus belgesi, bilgi formu veya vaka calismalan gibi hedefe
yénelik arka planlar saglayin.

ETKILESIM SIRASINDA

Kisacasl, siyasetcilerle/yetkililerle iletisim kurarken asagidakileri g6z
onunde bulundurmaniz gerekir:

ilgili Olun: Baglami ve zamanlamay! anlayin
Bilgili olun: Vakanizi ve hedef kitlenizi taniyin
Yapici Olun: Céztimler, secenekler, istinbarat, destek sunun

Saygili Olun: Képruler kurun, guven gelistirin, ortakliklara deger
verin

Son olarak, politika danigsmanlarinin, Gstlerinin géruslerini
sekillendirmedeki 6nemi géz éniinde bulunduruldugunda, yetkili kisi ile
gorusemiyorsaniz danigsmanla gérusmekten ¢cekinmeyin.



Adim 9
DIYALOGU SURDURMEK

Goérismenizin ardindan diyalogu sUrdirmek, derneginizi guvenilir bir
ortak olarak konumlandirmak icin cok énemlidir. Glncel arastirmalar,
vaka calismalari, verilere iliskin bir toplantinin ardindan dogrudan takipte
kalmak, gelecekteki baglantilarinizin gidisatini belirler. Bu sadece kisa
vadeli hedefleri basarmakla ilgili degil, ayni zamanda bir giiven ve itimat
ortami yaratmakla da ilgilidir. Ortada herhangi bir sorun yokken bile
diyalogu sUrdirmeyi unutmamak énemlidir.

BU ASAMADA PROAKTIF KATILIM SUNLARI iCERIR:

- Toplanti ve etkinliklerin ardindan tesekklr mektuplari/e-posta/telefon
gorusmesi de dahil olmak Uzere ¢alismalar, arastirmalar ve bilgi formlari
ile takipte kalin.

- Mevcuttaki yeni calismalari, arastirmalari ve vaka calismalarini iletigim
halinde oldugunuz kisiye iletin.

- lletisim halinde oldugunuz kisiyi konferanslara davet edin ve 6zel
bilgilendirme yapin.

- Onlarin ilgisini cekecegini bildiginiz bilgileri paylasin.

- Diger paydaslarin bakis acilari hakkinda proaktif olarak bilgilendirme
ve bilgi paylasimi yapin.

- Uzmanhginizi ve aginizi sunun.

Basarli bir etkilesimin devamini saglamak icin sunlan g6z 6ninde
bulundurmaniz gerekir:

- Goklu surecler: Farkli stre¢ seviyelerindeki farkli taraflar kapsayin



- Degisen éncelikler: Ongériin ve ayarlayin
- Degisen evreler: Mesajlari gerceklerle eglestirin

- Coklu kuruluglar: Aglar olusturun / ittifaklarn genisletin



Adim 9
Katihm faaliyetlerinin takibi

Siyasi paydasinizla iligkinizi sdrdirmek, ilk etapta iliskiyi baslatmak
kadar dnemlidir. Bu, onlar diizenlediginiz etkinliklere davet ederek veya
desteklerine ihtiyaciniz olsun ya da olmasin, dahil oldugunuz
girisimlerden haberdar ederek olabilir. Sonuclarnizi diger kuruluslarla
paylasabilmeniz ve ayni zamanda bir siyasi destek agi olusturmada
kaydettiginiz ilerlemeyi gérmek ve sonraki adimlan takip etmek igin
katilimlan takip etmek vyararlidir. Asagida bir katilim izleyici 6rnegi
bulabilirsiniz:

KURULUSUN FAALIYET ILERIKI

TARIH iSim UNVAN ILETISIM BILGISI ADIMLAR



Adim 9
ILETiSiM VERITABANI

Karar vericilerle etkilesim ve iletisim faaliyetlerinde birden fazla kiginin
yer alabilecegi daha buyUk kuruluslar icin kapsamli bir iletisim veri
tabani olusturulmasi tavsiye edilir. Veri tabaninin amaci, calismalarin
tekrarlanmasini ve verimsiz iletisim veya katihm faaliyetlerini 6nlemek
olacaktir. Bu veri tabani, tUm karar alici temaslarinin ayrintilarini ve
gecmis faaliyetlere iliskin durum raporlarini iceren merkezi bir ¢alisma
alani saglayan ana koordinasyon aracidir. Veri tabani, kurulusun her bir
dyesinin her bir faaliyetten sonra, 6érnegin bir gazeteci, politika yapici vb.
ile toplanti gibi, durum raporlarini aktif olarak guncellemesine izin
vermelidir. Paranin karsiligini veren iyi bir ¢6zim, her bir karar alici
hakkinda asagidaki bilgileri iceren bir xIs sayfasi olusturmaktir:

lletisim bilgileri

Ozgecmis dzetleri (profesyonel/politik biyografi, konuya ilgi, genel
tutumlar)

Kurulugsunuzdaki iletisim sahibi

Baglanti gegmisi (yorumlar ve sonuclar dahil olmak tzere gecmis
toplantilara genel bakis)

Faaliyet planlayicisi (bekleyen eylemler, planlanan toplantilar, vb.)

Ozellikle baglanti gecmisi ve etkinlik planlayici unsurlar, Kkisi veri
tabanini etkilesim faaliyetlerinizi koordine etmenize yardimci olacak etkili
bir kampanya yonetim aracina dénusturecektir.



ipuclari

Politika yapicilari ve diger paydaslar takip etmek icin bu araclari bir kez

olusturdugunuzda, bunlari dizenli olarak glncelleyebilir ve bu
materyalleri mevcut ve gelecekteki sosyal yardimlar icin yeniden
kullanabilirsiniz.



Adim 10
Basariy1 Olciin

Faaliyetlerinizin sonuclarini degerlendirmek; etkilerini 6lcmek ve
gelecekteki faaliyetleri planlamak acisindan son derece Onemlidir,
boylece sonuclarinizi iyilestirebilirsiniz.

BIiREBIR TOPLANTININ DEGERLENDIRILMESI

Siyasi bir hedefle bir toplanti dizenlerken ve bu toplantiya katilirken her
zaman aklinizda bir gindem ve beklenen bir sonu¢ olmalidir. Bir
toplantidan sonra, istediginiz sonuca ulasip ulasmadiginizi
degerlendirin. Eger ulasamadiysaniz, hedefinize ulasmak ig¢in
yapabileceginiz takip eylemleri var midir, yoksa bu hedefle ilgili
beklentilerinizi digirmeniz gerekebilir.

BiR ETKiINLiIGIN DEGERLENDIRILMESI

Bir etkinlik dizenliyorsaniz, ka¢ kisi katildi? Kitlenizin etkinliginiz
hakkinda ne dislindiguni 6lcmek icin etkinlik sonrasi anketlerini
degerlendirin: Temel mesajlarinizi anladilar mi? Toplanti sonucunda
tutumlar degisti mi? Sunumlar hakkinda ne dusundudler? Etkinligi
gelistirmek icin énerileri var miydi?

PROGRAMIN DEGERLENDIRILMESI

Gergeklestirilen paydas katihmi faaliyetlerinin sayisini (6rnegin, toplanti,
etkinlik ve yazisma sayisi), iliski kurdugunuz siyasi paydagslarin sayisini,
katiliminizin - kuruluslarinizin  karar verici tutumlari/algilan Gzerindeki
etkisini ve belirli bir konu hakkinda farkindalik yaratma veya destek
toplama acisindan faaliyetlerinizin siyasi diizeydeki etkisini genel olarak
g6z 6ninde bulundurun. Programinizi degerlendirirken size yardimci
olmasi icin etkilesim izleyicinizi guncel tutun.



Adim 10

Uc olasi 8lciim seviyesi vardir:

- ne iletildi

En temel degerlendirme bicimi olan bu degerlendirme, katihm planinda
belirlenen hedefler ve zaman cizelgeleri dogrultusunda hangi
faaliyetlerin gerceklestirildigi ile ilgilidir.

- karar vericilerin tutumlari/algilar Gzerindeki etki

Bu, katiim faaliyetlerinizin hedeflenen paydaslar Uzerinde yarattig
etkidir.

- kurulusunuz Gzerindeki etkisi

Katihm faaliyetlerinizin somut sonuclar, 6zellikle de katihminiz 6zellikle
bir mevzuatin degistiriimesiyle baglantili degilse, &lctlmesi en zor
unsurdur. Bir durumun degismesi ve katiim faaliyetlerinin etkisinin
kurulusunuz icin dlcilebilir hale gelmesi daha uzun streler (genellikle
yillar) alabilir.



Adim 10: Basariyi Olciin

Olciilebilecekler

Cikti

Sonug

-Etkilesim planinda belirttiklerimizi yaptik
mi?

-Dogrudan veya dolayli olarak kac karar
verici ile etkilesimde bulunduk?

-Hedeflenen karar vericiler etkilesim
faaliyetlerimizden hangi mesaijlarn aldilar?
Bunlar dogru ve olumlu muydu?
-Etkilesim faaliyetlerimiz hedeflenen karar
vericilerin algi ve tutumlarini ne kadar
etkiledi?

-Karar vericiler hedeflerimiz
dogrultusunda hareket ettiler mi(6rnegin,
yasa tasarisinda degisiklik yaptilar mi)?

-Faaliyetlerimizin nihai sonucu nedir?
-Hedeflerimize ulastik mi?
-Davraniglarimizi nasil degistirdik?
-Amacimiz ve PKU icin daha guclu bir
tercih yaratabildik mi?

Olciim Araclar

-llgili paydaglarin sayisi

-Bir konferansa katilan kisi sayisi
-Bir olaydan sonra medyada yer alan
haberler

-Alinan kararlarin izlenmesi ve analiz
edilmesi (6rnegin, 6nde gelen bir
akademisyen medyaya yazdiginiz
‘aclk mektubu’ imzalamayi veya
isbirligi kurmayi kabul etti mi, bir
politika yapici toplantinizin ardindan
ulusal parlamentoda sizin adiniza bir
etkinlige ev sahipligi yapmay! kabul
etti mi)

-Hedef paydaslarinizin PKU’ya
yoénelik tutum ve pozisyonlarindaki
olasi degisikliklere iliskin yaptiklar
aciklamalar (6rnegin, basin bultenleri,
goris belgeleri, konusmalat).

-Ulusal politika/mevzuatta degisiklik
-PKU ic¢in ulusal hiikiimet politikalar
araciligiyla daha fazla destek

-PKU farkindaliginda uzun bir zaman
diliminde (1-5 yil) élcllen genel bir
artis



Ek |

E.S.PKU Etkinlik Takvimi
Ek Il

AB Kamu iliskileri Rehberi
KAMU iLISKILERI

Kamu isleri, belirli bir amaca ulagsmak icin kamu politikasini etkilemeyi,
guclu iligkiler kurmayi ve strdirmeyi ve farkindalik yaratmayi amacglayan
bir slre¢ olarak tanimlanabilecek genis bir konudur. Kamu islerinde iki
temel arag bilgi ve iletisimdir; karar verme sureci, Kilit politika yapicilar
ve kamu politikasi hakkinda bilgi sahibi olmanin yani sira mesajlari genis
bir kitleye iletme becerisine sahip olmak. Bu nedenle, kamu igleri
Avrupa Birligi'nde kararlar etkilemede merkezi bir 6neme sahiptir. Kamu
islerinde temel faaliyetlerden biri savunuculuktur.

SAVUNUCULUK

Savunuculuk, kamuoyunu etkilemek ve politika yapicilarin ve
politikacilarin kamu ihtiyaglari konusunda daha bilingli olmalarini
saglamak icin kullanilan bir dizi beceri i¢in kullanilan genel bir kelimedir.
Savunuculuk bir kavramdan ziyade bir eylemdir; baska bir deyigle su
anlama gelir: belirli ama¢ ve hedeflere ulasmak icin belirli eylemlerin
gerceklestiriimesi. Savunuculuk, yerel, ulusal ve Avrupa dizeyinde ¢ok
cesitli gruplarin seslerini gug¢lendirmek icin kullanillir. Bu noktaya
ulasmak icin hasta dernekleri, endlstri, STK'lar ve diger cesitli aktdrler
bir savunuculuk kampanyasi baglatiyor. Basarili bir savunuculuk
kampanyasinin anahtari, genis toplumsal ve ulusal destek toplamaktir;
bu, koalisyonlar kurarak, ulusal kuruluslarla isbirligi yaparak, topluluk
faaliyetlerini tesvik ederek, bagis toplayarak ve medyayla baglant
kurarak basarilabilir. En iyi kampanya tirleri gucla bir topluluk duygusu



olusturmal, farkindalik yaratmal, ittifaklar kurmali ve hem ulusal hem de
Avrupa goruslerini sekillendirmeye yonelik calismalidir. Etkili bir ulusal
kampanya icin Avrupa Birligi hakkinda bilgi sahibi olmak hayati &neme
sahiptir.

Avrupa Birligi nedir?

Basarl bir ulusal savunuculuk kampanyasi yiritmek icin Avrupa Birligi
(AB), temel saglk politikalar ve o6ncelikleri hakkinda iyi bilgi sahibi
olmak faydalidir.

Ek Il AB Kamu iligkileri Rehberi

AB, Avrupa capinda siyasi ve ekonomik bir topluluk yaratmayi
amaclayan 27 devletin birlesimidir. AB fikri baglangicta basit gibi
gorinse de karmasik kultUrler, gelenekler ve sistemlerden olugsan bir
agdir. Avrupa sonucta 27 lye devleti bir dizi anlagsmayla olusturulan
ortak bir hukuk sistemi altinda bir araya getiriyor.

AB agirlikli olarak ¢ kurum tarafindan ydnetilmektedir: Avrupa Konseyi,
Avrupa Parlamentosu ve Avrupa Komisyonu.

Avrupa Birligi Konseyi, AB'nin ana karar alma organidir. Bir Konsey
Baskani baskanlik eder. Her Uye Devlet bu pozisyonda alti aylik bir
gorev siresi alrr. Konsey yasama yetkisine sahiptir ve kararlari Uye
Devlet temsilcilerinden olusan bir oylama sistemi araciligiyla alir.

Avrupa Parlamentosu, AB vatandaslarinin ihtiyaclarini temsil eden
secilmis bir organdir. Su anda Avrupa Parlamentosu'nun 27 Uye Devleti
temsil eden 736 Uyesi bulunmaktadir. Bu temsilciler ulusal kuruluglar
icin en erigilebilir politika yapicilardir.

Son olarak, Avrupa Komisyonu, her Uye Devletten gelen Komiserlerin
yardimiyla AB'yi ydneten ylritme komitesidir. Ana goérevi AB'nin
musterek menfaatlerini korumaktir.



Avrupa Birligi'nde Saghk?

Saglik, AB'de ulusal bir yetkidir. Bu, her AB Ulkesinin ulusal kosullara en
uygun saglik politikalarina karar vermekte 6zgir oldugu anlamina gelir.
Bunlar, herkesin ayni ylksek kamu sagligi standartlarina sahip olma
hakkini ve kaliteli saglik hizmetlerine erisimde esitligi icermektedir.

Ek Il AB Kamu iligkileri Rehberi

Avrupa Konseyi, Avrupa Parlamentosu ve Avrupa Komisyonu'ndaki AB
politika yapicilari, yaslanan nufustan nadir hastaliklara kadar yaygin
saglik sorunlarlyla micadele etmek amaciyla tavsiyelerde bulunmak, yol
haritalar yayinlamak ve belirli projeleri finanse etmek icin makamliarini
kullanir.

Uye Devletler saglik konularinda giderek daha fazla is birligi yapiyor ve
benzer zorluklarla karsi karsiya kaldiklarindan AB dizeyinde
koordinasyon ihtiyacini goérUyorlar. c¢alismalarin yayinlanmasi, yeni
Avrupa Komisyonu girigimlerinin tanitiimasi veya Avrupa Parlamentosu
tarafindan 6ne surulen acgiklamalar gibi; AB dizeyindeki faaliyetler, belirli
bir konuda ulusal diizeyde destek olusturmak igin firsatlar yaratir.




Avrupa Birligi'nde Saglik Politikasi

Basarili bir savunuculuk kampanyasinin temelini, ilgili Avrupa ve ulusal
politikalar hakkinda bir anlayisa sahip olmak olusturur. Politika birgok
dizeyde mevcuttur: Avrupa dlzeyinde, ulusal dizeyde ve bodlgesel
dizeyde. Hedefinize bagh olarak nihai sonug, hedeflerinize ulasiimasini
saglayacak sekilde ulusal politikalar etkileme, degistirme ve gelistirme
yeteneginizi artirmak olmalidir. Yerel dizeydeki calismanizin ulusal ve
hatta Avrupa dlzeyini etkiledigini unutmamak her zaman &énemlidir.
Yerel dizeyde baslamak, ulusal diizeyde calismak i¢in bir temel saglar.
Benzer sekilde, Avrupa dizeyindeki savunuculuk kampanyalari da
ulusal dizeydeki ve ardindan bolgesel dizeydeki politikalar etkileyebilir.
Baska bir deyisle, tUm eylemler birbiriyle baglantiidir! Basarili bir
savunuculuk kampanyasi yalnizca 'Ulkede olup bitenlere' bakmakla
kalmaz, ayni zamanda AB dlzeyindeki farkh politikalar da kabul eder.

Ek Il AB Kamu iliskileri Rehberi

AVRUPA'DA PKU'YA YONELIK MEVCUT POLITIKA FIRSATLARI VE
AB TAAHHUTLERI

Avrupa capinda, calismaniza ara¢ ve Ornek tegkil edebilecek dnemli
gelismeler yasaniyor. Herhangi bir savunuculuk kampanyasinin temel
noktasi, ulusal kurulusunuz acisindan énem tasiyan konulari ve politika
hedeflerini anlamak ve analiz etmektir. AB taahhdtleri ulusal hikimetler
icin dnemli referans noktalarn olarak hizmet vermektedir; dolayisiyla
Avrupa diuzeyinde PKU'lari ¢evreleyen saglik politikalarinin arka planina
iliskin kisa bir bilgi bir avantaj olacaktir.

Son birkag yilda, Avrupa'nin yaslanan nifusuna yénelik politika odaginin
arttigina tanik olduk. 2010 yilinda Avrupa Komisyonu, ulusal sosyal ve
saglik sistemlerinin sdrddrulebilirligini ve verimliligini artirmak igin
yatinmlari finanse etme ve koordine etme cabalarnni artirmayi taahh(t
etti. AB ayni zamanda PKU hasta orgutlerinde yanki uyandiran tim



konular da dahil saglikta esitsizlikleri hafifletmeye ve daha iyi saglik
hizmeti sunum modelleri gelistirmeye odaklanmistir. Briksel'deki saghk
politikasi tartismalarinda kronik durumlar ve eslik eden hastaliklar,
toplumda ve evde bakimda daha fazla ihtiyac, bakimin daha iyi yénetimi
ve bakim sonrasi hizmetlerin daha fazla saglanmasi, saglik
profesyonelleri ve bakici egitimi, hastalarin 'glclendiriimesi' ve e-saglik
¢OzUmleri artan ilgi hakim.

Ek Il AB Kamu iligkileri Rehberi
RESMIi AB BELGELERI VE TAAHHUTLERININ OZETi

Avrupa Komisyonu Saghk icin Birlikte Beyaz Kitabi 2008-2013
(2007): Avrupa Birligi'nin ikinci saglik programi, nadir hastaliklari
oncelikli alanlardan biri olarak belirledi. Vurgulanan mudahale alanlar
arasinda, nadir hastaliklarla ilgili mevcut Avrupa bilgi aglan araciligiyla
bilgi aligverisi ve AB'de bilgi aligverisi ve koordinasyon igin strateji ve
mekanizmalarin gelistiriimesi yer aliyor.

https://eur-lex.europa.eu/legal-content/EN/TXT/?
uri=LEGISSUM:c11579

Nadir Hastaliklara iliskin Avrupa Komisyonu Tebligi (2008):
Avrupa'nin karsilastigi zorluklar: Bu Teblig, Gye Devletlere teshisten
bakim ve tedaviye kadar nadir hastaliklarla bas etmelerinde yardimci
olacak bir strateji olusturmaktadir.

https://ec.europa.eu/health/ph threats/non com/docs/rare com en.pdf

Nadir hastaliklar alaninda bir eyleme iliskin Avrupa Konseyi
Tavsiyesi (2009): Konsey, Avrupa genelindeki hastalarin durumunu
lyilestirmek amaciyla Uye Devletlere nadir hastaliklara iligkin Ulusal
Eylem Planlan benimsemelerini ve uygulamalarini tavsiye etmektedir.


https://eur-lex.europa.eu/legal-content/EN/TXT/?uri=LEGISSUM:c11579
https://eur-lex.europa.eu/legal-content/EN/TXT/?uri=LEGISSUM:c11579
https://ec.europa.eu/health/ph_threats/non_com/docs/rare_com_en.pdf

Avrupa Komisyonu tarafindan 2013 yili sonunda bir uygulama raporu
yayinlanacak.

https://eur-lex.europa.eu/LexUriServ/LexUriServ.do?
uri=0J:C:2009:151:0007:0010:EN:PDF

Ek Il AB Kamu iliskileri Rehberi

Avrupa Komisyonu Bildirimi Saghkta Dayanisma: AB'de Saglkta
Esitsizliklerin Azaltilmasi (2009): AB'deki esitsizliklere iliskin daha iyi
veri ve istatistik aligverisi saglamak ve ulusal esitsizliklere yénelik AB
finansman firsatlarinin daha iyi saglanmasi da dahil olmak tzere bunlar
azaltmaya yoénelik basarnl stratejiler saglamak amaciyla ulusal
makamlar, bdlgeler ve diger kurumlarla daha iyi igbirligi ihtiyacini
vurgulayan bir tebligdir.

https://ec.europa.eu/health/ph determinants/socio economics/
documents/com2009 en.pdf

ihale Cagnisi: Avrupa Birligi Uye Devletlerinde nadir gériilen
bozukluklara yoénelik popiillasyonda yenidogan tarama
uygulamalarinin degerlendirilmesi (2009-2011): Temmuz 2009'da
Avrupa Komisyonu, tUye Devletlerdeki yenidogan tarama uygulamalarini
(belirli bir hastaligin neden tarandigi, tibbi yénetim ve takip vb.)
degerlendirmek Uzere bir ihale cagrisi dizenledi. Uzmanlar komitesinin
bir raporu yakinda hazir olacak ve bu rapor 2012 yilinda Konsey
tavsiyelerinin kabul edilmesine yol acabilecek.

http://ec.europa.eu/eahc/health/ tenders_H09C2.html

Kamu saghgi ve saglik sistemlerinde kronik hastaliklara yoénelik
yenilikci yaklasimlara iliskin Avrupa Konseyi Sonuclan (2010):
Konsey Sonuclari, Uye devletlere, kronik hastaliklar alaninda hasta
merkezli politikalar gelistirmenin yani sira saglk esitsizliklerini azaltmayi


https://eur-lex.europa.eu/LexUriServ/LexUriServ.do?uri=OJ:C:2009:151:0007:0010:EN:PDF
https://eur-lex.europa.eu/LexUriServ/LexUriServ.do?uri=OJ:C:2009:151:0007:0010:EN:PDF
https://ec.europa.eu/health/ph_determinants/socio_economics/documents/com2009_en.pdf
https://ec.europa.eu/health/ph_determinants/socio_economics/documents/com2009_en.pdf

amaclayan yeni politikalar olusturma ve kronik hastaligi olan hastalarin
ozerkliklerini ve hayat kalitelerini en Ust diizeye ¢ikarmalarini saglayacak
iyi uygulamalan belirleyip paylasma cagrisinda bulunuyor. 2011'de
yapilan halkla istisarelerin ardindan Avrupa Komisyonu, 2012 yili
boyunca ve muhtemelen 2013'Un baglarinda ortaya cikacak kronik
rahatsizliklarla ilgili bir degerlendirme sireci baglatacak.

https://www.consilium.europa.eu/uedocs/cms data/docs/pressdata/en/
Isa/118282.pdf

Ek Il AB Kamu iliskileri Rehberi

AB'deki saglik esitsizliklerinin azaltilmasina iligskin Avrupa
Parlamentosu Karar (2011): Karar, Komisyona ve Ulusal Hikimetlere
engelli kigiler, ndrodejeneratif hastaliklar ve kronik rahatsizlik teshisi
konan hastalar ve vyaslilar dahil olmak Uzere hassas gruplarin
ihtiyaclarina odaklanma ¢agrisinda bulunuyor.

http://www.europarl. europa.eu/sides/getDoc. do?
type=REPORT&reference=A7- 2011-0032&language=EN

2014-2020 donemi icin saglik alaninda AB eyleminin Gclnciu cok
yilli programi olan Buyime icin Saghk Programina iliskin Avrupa
Komisyonu Tebligi (2011): Blylime icin Saglhk Programi Uc¢lnci
toplum saghgr programidir. Prosedurleri basitlestirmeye yénelik strekli
bir caba icinde olan Komisyon, tUye Devletler arasindaki koordinasyonu
gelistirirken daha az eyleme odaklaniimasini 6nermektedir. Komisyon
vatandaglari merkeze koyuyor ve Uye Devletleri vatandaslar icin daha
glivenli ve daha iyi saglik hizmetlerini garanti etmeye tesvik ediyor; bu
da digerlerinin yani sira Avrupa Referans Aglari araciligiyla nadir
hastaliklara daha fazla destek anlamina geliyor.

http://ec.europa.eu/health/programme/ docs/prop_prog2014_en.pdf


https://www.consilium.europa.eu/uedocs/cms_data/docs/pressdata/en/lsa/118282.pdf
https://www.consilium.europa.eu/uedocs/cms_data/docs/pressdata/en/lsa/118282.pdf

Ek Il AB Kamu iliskileri Rehberi

Avrupa Komisyonu Bildirimi Horizon 2020 - Arastirma ve Yenilik
Cerceve Programi (2011): Horizon 2020, AVRUPA REFERANS
AGLARPnin finansman programidir. Saglik hizmetleri ve tibbi bakim
Yiksek Duzey Grubu, 2004 yilindan bu yana Avrupa Uzmanlk
Merkezleri AgI konsepti Uzerinde calismaktadir. Referans Merkezleri,
Avrupa Referans Aglarina ulasma yolunda ilk adimdir. Referans Merkezi,
“uzmanhgl ve hizmet kapsami nedeniyle hasta ydnlendirmeye uygun
yer” olarak tanimlanabilir. Referans Merkezlerinin amaci, en iyi
uygulamalan paylasmak ve bilgi paylasiminda bulunmak Uzere saglk
profesyonellerini ve uzmanlik merkezlerini ulusal ve bodlgesel dizeyde
bir araya getirmektir. Bu, Avrupa capinda hastalarin daha iyi kalitede
tedaviye ve tedaviye erigsimine yol acacakiir.

Referans Merkezleri Avrupa capinda buyuk farkliliklar gostermektedir.
Bazi Ulkeler nadir hastaliklara adanmis referans merkezlerine sahiptir
(6rnegin Fransa, Danimarka, Ispanya ve isvec), digerleri belirli bir nadir
hastaliklar politikasi disinda referans merkezleri kurmuslardir (6rnegin
Belcika, Birlesik Krallik) ve bazilarinin ise higbir merkezi yoktur (6rnegin
Kibris, Almanya, Hollanda, Polonya). Benzer sekilde, bir referans
merkezinin misyonlarinin tanimi ve nadir hastaliklarin tanimi da ulkeler
arasinda farkliik géstermektedir. 2006 Nadir Hastaliklar Calisma Grubu
raporunda, karisikligi énlemek icin referans merkezinin uzmanlik merkezi
olarak adlandirilmasi tavsiye edilmektedir.

Nadir Hastaliklar Gérev Gicl, Avrupa dizeyinde Uzmanlk Merkezleri
Aginin finansmanini tegvik etmektedir. Avrupa Komisyonu, hastalara
mumkuin olan en iyi bakim kalitesini sunmak amaciyla bdélgesel, ulusal
ve Avrupa duzeyindeki uzmanlik merkezleri arasinda bilgi yayihmini ve
iletisimi tesvik etmektedir. 2008 yilinda Avrupa Komisyonu, sinir 6tesi
saglik hizmetlerinde hasta haklarina iliskin Direktifin Uye Devletleri
Avrupa Referans Aglarinin kurulmasini ve gelistiriimesini kolaylastirmaya
tesvik etmesi gerektigini belirtti.



Avrupa'daki nadir hastaliklar icin Referans Merkezleri: 2006'daki
son teknoloji ve Nadir Hastaliklar Calisma Grubu'nun tavsiyeleri
(2006):

http://ec.europa.eu/health/archive/ph threats/non com/docs/
contribution policy.pdf

Nadir Hastaliklar Komisyonunun Tebligi: Avrupa'nin micadeleleri
(2008):

https://ec.europa.eu/health/ph threats/non com/docs/rare com en.pdf

Ek Il AB Kamu iligkileri Rehberi
NEREYE BAKMALI?

ilgili Avrupa ve ulusal saglk 6ncelikleri hakkinda bilgi sahibi olmanin
cesitli yollari vardir. Vakanizi desteklemeye yardimci olabilecek
arastirma, bilgi ve verileri derlemeye baslamak icin baslayabileceginiz
birkac bilgi kaynagt:

E.S.PKU web sitesi
Diger Avrupa hasta kuruluslar
Yerel/bolgesel ve ulusal enstitliler ve Universiteler

Hastaneler ve saglk klinikleri gibi yerel/bdlgesel ve ulusal saglk
hizmeti saglayicilari

Tip Dergileri
Tibbi Yayinlar

PKU konusunda uzmanlasmis profesyoneller ve akademisyenler


http://ec.europa.eu/health/archive/ph_threats/non_com/docs/contribution_policy.pdf
http://ec.europa.eu/health/archive/ph_threats/non_com/docs/contribution_policy.pdf
https://ec.europa.eu/health/ph_threats/non_com/docs/rare_com_en.pdf

Mevcut ulusal politikalar ve planlar

Avrupa duzeyinde ve ulusal dizeyde PKU ve ilgili politika sorunlari
hakkinda bilgi toplamaya basladiginizda, mevcut politika ortamini daha
iyi anlamig olacaksiniz. Bir sonraki adim hedeflerinizi tanimlamaktir.

AVRUPA GENELINDE NASIL SAVUNUCULUK YAPILIR?

Halk saghgi, Ulkelerin ve bdlgelerin biylk cogunlugunda siyasi
gundemin Ust siralarinda yer aliyor. Hasta kuruluglan daha fazla bilgiye
sahip oldukca ve nasll iletisim kuracaklari konusunda daha bilingli
oldukcga, taleplerini politika yapicilara duyurma konusunda giderek daha
aktif ve basarili oluyorlar. Bu gelismeler, Avrupa genelinde hasta
merkezli bakim hareketlerine daha fazla odaklaniimasina katkida
bulunmustur.

IPUCU:

Arastirmanizin ve bilgi kaynaklarinizin kaydini tutmayi unutmayin. Daha
sonra savunuculuk kampanyanizda kullanabileceginiz ve sik sik
basvurabileceginiz dogru ve ayrintili bir bilgi, veri ve istatistik butinu
olusturmak dnemlidir.

Savunuculuk Bati Avrupa'da karar alma strecinin énemli bir parcasidir.
Hasta orgltleri karar vericiler icin giderek daha degerli hale geliyor.
Cozumler, uzmanlklar sunarlar ve c¢cogu zaman siyasi kararlari
mesrulastirirlar. Bu nedenle, politika yapicilar ve politikacilar
savunuculuk gruplariyla etkilesime gecmenin vyararlan konusunda
giderek daha fazla bilin¢leniyorlar.

Orta ve Dogu Avrupa Ulkelerinde (CEEC) savunuculuk, Bati
Avrupa'dakiyle ayni Olcide anlasilmamaktadir. Etkili bir sekilde nasil
savunuculuk yapilacagini 6grenme sireci hala devam etmektedir.
Ancak, Avrupa Birligi'nin artan etkisi nedeniyle Orta ve Dogu Avrupa
Ulkelerindeki politika yapicilar daha bilin¢gli hale geliyor ve savunucu



gruplara daha acik hale geliyor. Hasta gruplari, ulusal hikimetlerdeki
liderlerle iliskiler kurmak icin ‘guvenilir kaynaklar' olarak konumlarini
kullanmalidr.

AVRUPA BIRLIGi'Ni KULLANMA

Halkla iligkileri anlamak, kurulusunuzun ulusal dizeyde farkindalik
yaratmasi acisindan o6nemlidir. AB politika yapicilarinin sbdzlerine
glivenerek ve ulusal dizeyde E.S.PKU'nun temel hedefleriyle baglantili
politika ve uygulamalan savunarak ulusal liderlik g&sterebilirsiniz.
Dogalari geregi Uye Devletlerde uygulanmak lizere tasarlanan resmi AB
belgelerine atifta bulunarak degisime ivme kazandirabilirsiniz. AB
politikasina olan asinaliginiz ve Briksel'deki meslektaglarinizdan bu tir
bilgilere hizli bir sekilde erisme yeteneginiz, sizi, parmaklarinin ucunda
cok fazla bilgi ve veriye sahip olmayan ulusal politika yapicilar veya
bélgesel otoriteler icin vazgecilmez kilabilir. Bu nedenle, Avrupa
Birligi'nde Kamu Isleri anlayisi, herhangi bir ulusal savunuculuk
kampanyasinin basarisi i¢in hayati dneme sahiptir.

iPUCU

Ulkenizdeki savunuculuga yaklasiminizi etkileyebilecek, Avrupa
genelindeki siyasi kalttrlerdeki farkliliklar her zaman aklinizda
bulundurun.

Sablon Materyalleri

Bir etkinlikteki konusmaci icin davet mektubu érnegi asagida
bulunmaktadir:



[yerel Gye kurulus logosunu giriniz] [ortak/es ev sahibi/sponsor
logosunu giriniz]

Tarih
Sayin Dr. XX,

Sizi [etkinlik tarihini giriniz] tarihinde [etkinlik vyerini giriniz]'de
dizenleyece@imiz [etkinlik adini giriniz, 6rnegin yuvarlak masa
tartismasi]'na konuk konusmaci olarak davet etmekten mutluluk
duyuyoruz. Etkinlige XXX [ev sahibinin adini, unvanini giriniz| ev sahipligi
yapacaktir. Bu etkinlik, AB kurumlarindan ve ulusal Paydaglardan st
dizey temsilcilerin yani sira 6nde gelen klinisyenleri, Avrupa'nin genetik
metabolik bozukluk olan Fenilketonidri (PKU) hastalarinin Avrupa
capinda daha iyi tedavi ve bakima erismelerine nasil yardimci
olabilecegi konusunda bir araya getirmeyi amaclamaktadir [etkinlik
konusunu giriniz].

Bu baglamda, [mesleki unvan ve uygulama vyeri] olarak toplantimiza
katihp, takip ve tedavi sonrasi bakimin 6nemi ile finansoérler ve
tedarikciler icin AB dlzeyinde saglanan rehberlik ihtiyaci hakkinda bir
acllis konusmasi yapmanizdan ¢ok blyidk mutluluk duyacagiz.

Bildiginiz Uzere, e.S.PKU, Ekim 2011'de Varsova'da dizenlenen yillik
konferansinda, Polonya, Hollanda, ispanya, isvec ve Birlesik Krallik
olmak Uzere bes AB saglik ekonomisinde PKU y&netimini karsilastiran
bir kiyaslama raporu yayinladi. [Ev sahibi Ulkenin] sistemine iligkin goéris
ve yorumlarinizin son derece degerli olacagina inaniyoruz.

PKU'lu kisilerin karsilastigi baslica zorluklardan bazilari, AB Devletleri
icinde esit olmayan tedavi (hem kalite hem de tedaviye erisim acgisindan)
olanaklari, yetersiz takip ve bakim sonrasi taramadir. AB saglik
sistemleri arasinda PKU ve diger metabolik genetik bozukluklara sahip



kisilere yaklasimdaki bu tutarsizliklar, Umitsizlik verici saglik
esitsizliklerine yol acabilir ve acmigtir. Bir hatirlatma olarak, kiyaslama
raporu, Avrupa Ulkeleri arasinda bakim, destek ve tedavi kalitesindeki
farkliliklarin, geri 6demeye esit olmayan erisimin altini cizmektedir. Ayni
zamanda, tedavi ve bakima esit erisim, uluslararasi kanita dayal
rehberlik ihtiyacli ve PKU konusunda daha fazla Avrupa arastirmasi dahil
olmak Uzere Avrupa'da uyumlastinimis bakim standartlar cagrisinda
bulunmaktadir.

Yuvarlak masa toplantisinda rapordan elde edilen sonuclari
vurgulamanin yani sira PKU ve diger metabolik genetik bozukluklarla
yasayan insanlarin yasamlari boyunca Uustesinden gelmek zorunda
olduklari engelleri ve zorluklar da dikkate alacagiz.

Bu vesileyle konusmanizdan onur duyar ve cevabinizi dért gdzle
bekleriz. Olasi katiliminizi gérismek Uzere kisa stre icinde ofisinizle
irtibata gececegiz. Konusmaci bilgilendirmesinin yani sira temel
konusma noktalar ve yuvarlak masa tartismasina iliskin ayrintih bilgileri
etkinlige yakin bir zamanda sunacagiz.

Saygilarimla,

[Yerel uye kurulusun imzasi]
[e-posta imzasl]

[Parlamento Uyesinin adini giriniz] destegiyle



Sikca Sorulan Sorular
EK 5

BiR SAVUNUCULUK PLANI GELISTIRMEYE NE ZAMAN
BASLAMALIYIM?

Arac setini okuduktan ve sireci anladiktan sonra, fikirler Gzerinde beyin
firtinasi yapmaya ve kendi savunuculuk planinizi gelistirmeye
baslayabilirsiniz. Bunun hizli bir stire¢ olmasi gerekmez, bunun yerine
net ama¢ ve hedeflerle adim adim gelistirece@iniz bir plan olmasi
gerekir. Baslarken bu arac¢ setini bir rehber olarak kullanin ve duzenli
olarak bagvurun. Ayrica, ulusal duzeydeki ihtiyaclariniza goére uygun hale
getirmek icin bazi unsurlarin uyarlanmasi veya daha da gelistiriimesi
gerektigini fark edebilirsiniz. Planlama yapmanin iyi bir yolu, kurulusunuz
icin 10 adiml uzun vadeli katihm planini temel alan bir 'yol haritasi'
olusturmaktir. Daha sonra bunu zamanlamaya uyarlayabilir ve
kurulusunuzun profilini ylkseltmenize yardimci olabilecek kilit politika
kilometre taslarini dikkate alarak 6 aydan bir yila kadar bir sireye
yayabilirsiniz.

KONUYU ANLAMAK iCIN [HTIYAC DUYDUGUMUZ BILGI, VERI VE
KANITLARI NEREDEN BULABILIRIZ?

Oncelikle ve en énemlisi, hali hazirda sahip oldugunuz bilgileri toplayin.
Ayrica asagidaki gibi diger kaynaklardan da bilgi edinmek faydali
olabilir:

- ESPKU web sitesi: http://espku.org/
- Diger ulkelerdeki ulusal ana kurulus web siteleri
- Ulusal veya bolgesel hUkUmet web siteniz

- Ulkenizde yuritilen proje ve calismalar



- Avrupa Komisyonu'nun nadir hastaliklar hakkinda bazi bilgiler iceren
web sitesi, http://ec.europa.eu/health/rare_diseases/policy/
index_en.htm

BIR ILETISIM 'AGINI' NASIL GELISTIREBILIRiZ?

Avrupa'daki hasta 6rgutleri, etkili bir savunuculuk faaliyeti ylritmek igin
mevcut kaynaklar ve kapasite agisindan cesitlilik gdéstermektedir. Ancak,
kurulusunuz ne kadar kiglk veya buyuk olursa olsun, her zaman
oncelikle aile, arkadaglar, meslektaslar ve yerel toplumunuzda aldiginiz
destek gibi gayri resmi kanallari kullanarak aginizi olusturabilir, insa
edebilir ve guclendirebilirsiniz.

Ek V Sikca Sorulan Sorular

Ancak kurulusunuz ne kadar kuglk veya buyuk olursa olsun, dncelikle
aile, arkadagslar, is arkadaglar gibi resmi olmayan kanallarn ve yerel
toplulugunuzda aldiginiz destegi kullanarak aginizi her zaman
olusturabilir, kurabilir ve guclendirebilirsiniz. Kendinizi yeni paydaglara
tanitmak icin uyarlanabilecek ve kullanilabilecek bir ara¢ olarak politika
yapicilara ulasirken gelistirdiginiz standart mektubu kullanmak da yararli
olacaktir. Aglarin kurulmasi zaman alabilir, bu nedenle onlari belirli bir
sire boyunca surduridlmesi ve gelistiriimesi gereken devam eden bir
surec¢ olarak gorin.

Kurulusumuzu destekleyebilecek diger paydaslari nasil
belirleyebiliriz?

Konumunuzu giclendirmek ve sorununuzu ve alaninizi iyi bildiginizi
gbstermek icin, cabalarinizi destekleyebilecek diger Ug¢linci taraflarla ve
sivil toplum kuruluslariyla, 6rnegin nadir hastaliklari ve kronik
rahatsizliklar olan kigileri temsil eden hasta organizasyonlariyla baglanti
kurmak ve iliskiler kurmak iyidir. Diger firsatlar arastirma ve tip



enstitilerinde bulunabilir. Basit bir internet aramasi size bircok inceleme
vermelidir.

Hedeflenen politika yapiciniz goérevinden ayrildiginda ne olur?

Etkili ve iyi, basanl bir iliski kurmak icin dogru politika yapicly! basaril
bir sekilde belirledikten sonra, bir kisinin gérevinden ayriimasi ve politika
alanini devralan yeni bir kisiyle iligkiler kurmamiz gerekmesi cesaret
kirict olabilir. Ancak bu, 6nemli sorunlarinizi yeni bir hedef kitleye
vurgulamak icin bir firsat olabilir. Yeni politika yapicinin, davanizi ortaya
koyarken faydall olabilecek gecmis deneyimi ve bilgisi de olabilir. Yeni
politika yapici hakkinda bilgi bulmak ve giderebileceginiz bosluklari
belirlemek 6nemlidir. Ornegdin, yeni politika yapici saglikta esitsizlikler
gibi kesigsen konular Uzerinde caligiyor olabilir ve nadir hastaliklar
hakkinda daha fazla bilgiye ihtiyac duyabilir. Alternatif olarak, yeni bir
politika yapicinin PKU ile ilgili kisisel deneyimleri olmusg olabilir ve bu
nedenle konuyla kisisel duzeyde ilgilenebilir. Her durumda, Kkitle
tabaninizi genisletmek ve cok cesitli politika yapicilarla iligkiler
gelistirmek her zaman iyi bir fikirdir.



Ek V

Sikca Sorulan Sorular

POLITIKA ORTAMINDA BIR DEGISIKLIK OLDUGUNDA (ORNEGIN
YENI BiR YONETICININ SECILMESI) NE OLUR?

Savunuculuk siirekli yeniden degerlendirme gerektirir. Ornegin hikiimet
degisikligi veya ulusal saglik sistemi Uzerinde blyUk etkisi olabilecek
yeni politika dnlemleri nedeniyle politika ortaminda dnemli bir degisim
oldugunda, savunuculuk planinizi yeniden degerlendirmek igin iyi bir
zaman olacaktir. Bu durum biraz zaman alabilir ve temel adimlarin ve
araclarin bircogunun yeni baglami dikkate alacak sekilde
uyarlanabileceg@ini de goérebilirsiniz. Ancak unutmayin ki, ortamdaki bir
degisim kilik degistirmis bir lGtuf olabilir ve daha fazla destek
olusturmak icin yeni firsatlar sunabilir. Bu gibi durumlarda, en iyisi
mevcut savunuculuk planinizi ele almak ve yeni ortami dikkate alarak
uyarlanmasi gereken kilit bolumleri belirlemektir. Ornegin, 6ncelikli
paydaslarinizi yeniden belirlemeniz gerekebilir.

SAVUNUCULUK PLANI HAZIRLAMADA NASIL YARDIM ALABILIRIM?

Savunuculuk kampanyanizi gelistirirken ve yayarken hatirlamaniz
gereken en 6dnemli noktalardan biri, Avrupa'daki diger hasta orgutlerinin
benzer hedeflerle ugrastigl ve size yardimci olabilecek bilgi ve deneyime
sahip olabilecegidir. E.S.PKU, Avrupa'da bilgi ve en iyi uygulama
ornekleri saglayarak destek saglamaya yardimci olabilecektir. Yardima
veya rehberlige ihtiyaciniz varsa litfen info@espku.org ile iletisime
geciniz.



EK-VI
Faydal Linkler

Avrupa Fenilketoniiri ve Fenilketoniiri Olarak Tedavi Edilen ilgili
Bozukluklar Dernegi (E.S.PKU)

http:// www.espku.orqg/

E.S.PKU ile iligkili kuruluslar

PKU Board

European Organisation for Rare Diseases [Eurordis]
National Organisation for Rare Disorders [Nord]

European Platform for Rare Disease Registries [EPIRARE]
European Patients’ Forum [EPF]

European Genetic Alliances Network [EGAN]

European Platform for Patient Organisations, Science and Industry
[EPPOSI]

European Medicines Agency [EMA]

Committee for Orphan Medicinal Products [COMP]
EuroHealthNet

European Alliance for Access to Safe Medicines [EAASM]
Avrupa Komisyonu - Saglhk

http://ec.europa.eu/health/



http://www.espku.org/
http://ec.europa.eu/health/

http://ec.europa.eu/health/major chronic diseases/policy/

http://ec.europa.eu/health/rare diseases/policy/

http://www.eucerd.eu/

Avrupa Komisyonu - Arastirma

http://cordis.europa.eu/home en.html

http://ec.europa.eu/eahc/health/

Avrupa Parlamentosu

http://www.europarl.europa.eu/

Facebook

SHS-PKU Community
International PKU Adults Meeting
Patient Power PKU

Endustri destekli web siteleri

http://www.pku.com/en/index. html

http://www.nutricia.com/

http://www.pkuworld.org/home/ home.asp

Dogustan Metabolizma Hastaliklari Arastirma Dernegi

http://www.ssiem.org/home/ welcome.asp



http://ec.europa.eu/health/major_%20chronic_diseases/policy/
http://ec.europa.eu/health/rare_%20diseases/policy/
http://www.eucerd.eu/
http://cordis.europa.eu/home_%20en.html
http://ec.europa.eu/eahc/health/
http://www.europarl.europa.eu/
http://www.pku.com/en/index.%20html
http://www.nutricia.com/
http://www.pkuworld.org/home/%20home.asp
http://www.ssiem.org/home/%20welcome.asp

Ek VII
Sozlik

Cerceve Programi'na yeni eklenen Fikirler, arastirmaci liderligindeki
oncu arastirmalari finanse edecektir. Avrupa Arastirma Konseyi
araciligiyla uygulanir ve iki hibe planindan olusur: Baslangic Bagimsiz
Arastirmaci Hibesi ve ileri Arastirmaci Hibesi.

ITRE

Avrupa Parlamentosu Sanayi, Dis Ticaret, Arastirma ve Enerji Komitesi
(FP7)

JRC

EC (Avrupa Komisyonu) Ortak Arastirma Merkezi, cesitli enstitller ve
arastirma faaliyetleriyle AB politikalarini destekleyen bilimsel ve
teknolojik bir laboratuvar olarak faaliyet gostermektedir.

MEP'ler
Tdm Uye devletlerden 751 secilmis temsilci (MEP)
MESAJLAR

Savunuculuk mesajlari, istenilen hedefe ulasmak icin insanlari ve politika
yapicilari ikna etmek ve etkilemek icin kullanilir.

IZLEME

Belirli bir politika yapicilyl, paydasi veya nedeni/sorunu/konuyu/haberi
yakindan takip etme.

ULUSAL YETERLILIK



Digsaridan istisare olmaksizin belirli i¢c politikalar ve siyasi glindem
Uzerinde sorumluluk ve glice sahip olma yetenegi.

SiViL TOPLUM KURULUSLARI

Sivil toplum kurulusu (STK), yerel, ulusal veya uluslararasi dizeyde
orgltlenmis, kar amaci gitmeyen, goénilli vatandas grubudur. Goérev
odakl ve ortak bir ilgiye sahip kisiler tarafindan yénlendirilen STK'lar,
cesitli hizmet ve insani iglevler gerceklestirir, vatandaglarin endiselerini
HuklOmetlere iletir, politikalar savunur ve izler ve bilgi saglayarak siyasi
katihmi tesvik eder.

ORGANIGRAM

Organizasyon semasl, bir organizasyonun yapisini ve pargalarinin ve
pozisyonlarinin/iglerinin iligkilerini ve goreceli rutbelerini gb&steren bir
diyagramdrr.

SONUC DEGERLENDIRMESI

Sonug, katihm faaliyetlerinizin somut sonuclaridir (6rnegin ulusal
politikadaki degisiklik).

CIKTI DEGERLENDIRMESI

Cikti degerlendirmesi ne kadar basardiginizi planladiginiza kiyasla ne
kadar basardiginizi 8l¢tigtniz zamandir.

CIKTI DEGERLENDIRMESI

Ciktl, katiim faaliyetlerinizin politika yapici tzerindeki etkisidir (6rnegin,
dye kurulusunuz (MO) hakkindaki algilan).

PARLAMENTO KOMITESI



Belirli konularla 6zel olarak ilgilenen, bu konulari arastirip inceleyebilen
ve daha genis gruba raporlayabilen bir veya daha fazla politika yapici.

ULUS

FP7'nin tictincii Ozel Programi, 2007'den 2013'e kadar olan dénemde 4
milyar avronun Uzerinde bir degere sahiptir. Marie Curie Eylemlerinden
olusan bu program, arastirmacilarin egitimi ve ulusdtesi hareketliligi
yoluyla Avrupa arastirmalarindaki insan kaynaklarinin kalitesini
iyilestirmeyi amaclamaktadir.

POLITIKA

Politika, Oxford sézliginde "bir kisi veya kurulus tarafindan
benimsenen bir eylem plani" olarak tanimlanmaktadir. Ornegin saglik,
ulasim, finans veya bagka bir tlkeyle iligkilerle ilgili bir politika.

POLITIKA YAPICI

Mesleginin bir parcasi olarak politika olusturmaya yardimci olan kigi
(6rnegin bir kamu gdérevlisi); politika yapicilar karar vericileri icerebilir.

POZiSYON BELGELERI

MO'nuzun bir konu/sorun hakkindaki belirli pozisyonunu/distncelerini/
goéruslerini ana hatlariyla aciklayan ve alternatif cdzimlere yodnelik
Oneriler iceren bir belge.

HALK SAGLIGI

Halk saghgi, toplumun, kuruluglarin, kamu ve 6zel sektér, topluluklarin
ve Dbireylerin orgutll cabalari ve bilingli tercihleri yoluyla hastaliklari
Onleme, yasami uzatma ve saghgi gelistirme bilimi ve sanatidur.

YOL HARITASI



Standartlar belirlemede veya bir eylem plani belirlemede size rehberlik
edecek ayrintili bir plan veya aciklama.

PAYDAS
Belirli bir konuda c¢ikari olan kisi, grup veya kurulus.
SICA

Belirli Uluslararasi isbirligi Eylemleri, bir ICPC (ilkesinden bir ortagin
dahil olmasi gereken FP7 cagri konularidr.

BELIRLi PROGRAM

FP7, yedi Belirli Programdan olusur: Isbirligi; Fikirler (Avrupa Arastirma
Konseyi araciligiyla uygulanir); insanlar (Marie Curie Eylemleri);
Kapasiteler; Ortak Arastirma Merkezi (JRC); Euratom ve Euratom'u
uygulayan JRC.

ARACLAR

Hedeflerinize ulasmak icin kullanilan bir dizi arag: konferanslar, anketler,
AB politikalar, pozisyon belgeleri vb.

TAKIP

Belirli bir konu hakkinda bilgi sahibi olmak, katilimi izlemek ve sonuclari
kaydetmek.

SEFFAFLIK

Seffaflik, bir organizasyonun aciklig, iletisimi ve hesap verebilirligidir.



BEYAZ BULTEN

Beyaz bllten, politika yapicilara sorunlari ¢6zmede rehberlik eden
yasama digi yetkili bir rapor veya kilavuzdur. Beyaz biltenler,
okuyuculari egitmek ve karar almalarina yardimci olmak icin kullanilir.



