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BIENVENIDA

BIENVENIDA

Bienvenidos a la guia de la EPDA para la puesta en marcha de una
campana de incidencia politica. Muchos de nuestros miembros se
enfrentan a retos complicados cuando se disponen a iniciar un didlogo
con los actores clave o stakeholders. El resultado de este manual es un
ensayo muy simple dirigido a involucrar a estas personas e instituciones
al mismo tiempo que se proporciona una guia dirigida a iniciar acciones
de sensibilizacién sobre el parkinson en vuestro pais. El objetivo primor-
dial de esta guia es daros la confianza para ayudaros a incluir vuestras
demandas en la agenda politica y promover el interés de vuestros
miembros (las propias personas con parkinson).

Podéis comenzar a utilizar esta guia desde este momento, pero sin
olvidar que la campaiia de incidencia politica que vais a poner en marcha
debe completarse con el trabajo con medios de comunicacién y otros
aliados como asociaciones, industria, profesionales de la salud e institu-
ciones.

Os aconsejamos usar este manual en combinacién con otras guias
editadas por nosotros. Para mds informacién sobre estos manuales (que se
centran en captacién de fondos, relacién con medios de comunicacién,
trabajo con la industria y gestién de redes sociales) visitad la web www.
epda.eu.com.

Esperamos que este manual contribuya a la coordinacién del trabajo
desarrollado en incidencia politica en toda Europa, reduciendo las
desigualdades que existen actualmente. Este facilitard el intercambio de
las mejores prdcticas entre las organizaciones nacionales de otros paises
y, por ende, mejorard la calidad de vida de las personas con parkinson
procedan desde dénde procedan. jMucha suerte!

ll'l-r!-“ .l' \:l,l' |

Knut-Johan Onarheim
Presidente de la EPDA
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INTRODUCCION

({QUE ES ‘ADVOCACY’ O
INCIDENCIA POLITICA?
Incidencia politica (o presién politica) es
un medio a través del cual podéis con-
seguir que la voz de las personas con
parkinson sea escuchada. Ayuda a
aumentar el poder y la influencia de
vuestra organizacion y, de esta forma,
hacer que los responsables politicos sean
conscientes de aquellas necesidades
insatisfechas. Puede ser una campaiia que
acenttie la necesidad de un mayor apoyo
para los cuidadores, el aumento de
personal de enfermeria especializado o
que demande una mejora en la atencién a
las personas con pdrkinson con el objetivo
de ejercer presién para que se incluya un
determinado tratamiento en el Sistema
Nacional de Salud o para enmendar una
determinada ley.

Es la herramienta que tenéis para
generar impacto. La incidencia politica
consiste en conseguir un cambio para
aquellas personas a las que representdis.

La clave para que una campaia de
advocacy sea exitosa es recabar un amplio
apoyo regional y nacional. Esto puede ser
posible a través de coaliciones, colabo-
rando con otras organizaciones, motivar
la implicacién de la sociedad, captando
fondos, haciendo lobby y creando lazos
con medios de comunicacion.

(QUE HACE ESTA GUIA?

Este manual ha sido creado paso a paso
para que sedis capaces de planificar,
preparar e iniciar una campana de
incidencia politica. Podéis adaptar estos
consejos de acuerdo a vuestras necesi-

dades y pedir apoyo a la EPDA cuando la

desarrolléis.
Esta guia os ayudara a:

¢ Entender la politica europea

e Comprometer a actores clave y activistas
que podrian apoyar vuestros programas
de trabajo

¢ Crear mensajes que puedan ayudaros a
influir en la politica nacional o au-
tondmica y en la legislacién

¢ Adaptar y utilizar materiales (como
cartas, notas de prensa y presentaciones)
que apoyen vuestras campanas de
incidencia politica

A QUIEN SE DIRIGE ESTA
GUIA?

Estos documentos han sido disefiados para
ayudar a las organizaciones nacionales de
parkinson a que adquieran la confianza
suficiente que les permita apoyar el
trabajo que la EPDA lleva a cabo a nivel
europeo en materia de politica y asuntos
publicos. Las organizaciones como la
vuestra, pueden desempenar un papel
decisivo en una campana de presién
politica europea o nacional, vuestros
objetivos pueden estar intimamente
ligados a los de la EPDA.

ACERCAMIENTO EN 10 PASOS
Esta guia estd dividida en 10 pasos, cada
uno de los cuales constituye un bloque
que os ayudard a crear una campana de
incidencia politica a largo plazo. Seguir el
planteamiento paso a paso 0s permitird
afrontar cada parte por separado y adaptar
las herramientas disponibles adecudndo-
las a los matices culturales y politicos de
vuestro pais o regién.

Tened en cuenta que, aunque cada paso
se basa en el anterior, los capitulos estdn
estructurados para ofrecer un punto de
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referencia rapido y facil aunque no haydis
leido toda la guia. Puede ser 1til tanto
para aquellas organizaciones que estan
iniciando acciones de incidencia politica,
como para las que ya tienen desarrolladas
redes de trabajo.

Es una buena idea descansar después de
haber leido cada capitulo y revisarlo
posteriormente para ver cdmo podéis
fortalecer atin mds vuestros proyectos.
También es importante recordar que todo
vuestro trabajo puede reutilizarse a
medida desarrolléis vuestras estrategias.
Esto os ayudard a conseguir objetivos a
corto y largo plazo, apoyard vuestro
trabajo con medios de comunicacién e
industria y con otras actividades de
captacion de fondos.

Al final de este libro, encontraréis una
seleccién de apéndices que os proporcio-
nardn mds informacién, entre los que se
encuentran casos practicos de
organizaciones de pacientes que, con
recursos limitados, han conseguido
sensibilizar a autoridades puablicas y han
influido en la politica gubernamental.

NO OLVIDEIS...

Cuando uséis esta guia reflexionar sobre:

e Como su contenido puede adaptarse a
vuestra situacion

¢ La importancia de completarlo con
informacién adicional nacional o
regional, datos y estadisticas

e Coémo podéis lograr objetivos alcanza-
bles en un determinado periodo de
tiempo

Reflexionando sobre cémo hacer realidad
los puntos anteriores, automdticamente
conseguiréis fortalecer vuestros logros y
posibles alianzas con los responsables
politicos y terceras partes.

(14

Este folleto ha sido
creado paso a paso
para ayudaros a
planificar, preparar e
Iniciar una campafa
de incidencia politica.
Podéis adaptar estos
consejos de acuerdo a
vuestras necesidades

b b
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UNA GUIA
DE ASUNTOS
PUBLICOS EN
EUROPA

(QUE SON ‘ASUNTOS
PUBLICOS’?

‘Asuntos publicos’ consiste en influir a
personas que se encuentran en el podery
desarrollar politicas. Es fundamental en el
proceso de toma de decisiones democrati-
cas y sus objetivos principales son influir
en la gestién publica y encontrar un
interés comun para un amplio nimero de
personas.

Para que vuestras entidades generen
impacto en la politica, necesitaréis
comunicaros adecuadamente no sélo con
politicos sino también con representantes
de la Administracién local y autonémica,
grupos de presién y partidos politicos. Hay
muchos y variados factores que influyen
en la formulacién de politicas.

{QUE SIGNIFICA ‘POLITICA™?
‘Politica’ puede definirse como un plan de
accién adoptado por una persona u
organizacién. Existen varios niveles, pero
aqui haremos hincapié en los niveles
nacional y regional y veremos cémo
influyen a nivel europeo. El fin es
aumentar vuestra habilidad para partici-
par en la formacién y desarrollo de
politicas y conseguir vuestros propésitos.
Los esfuerzos a nivel local estdn
conectados a los de nivel nacional, de la
misma forma que éstos a los europeos.
Comenzar localmente proporcionard la

base del trabajo a nivel nacional. De igual
modo, las campanas de incidencia politica
europeas tendran efecto en las politicas
nacionales, las cuales se pondrdn en
marcha a nivel local. En resumen, hay
numerosos nexos de unién entre los
programas de las organizaciones locales,
nacionales y europeas.

Las mejores campanas de advocacy no
se centran s6lo en alcanzar metas a corto
plazo sino en construir un fuerte sen-
timiento de pertenencia, sensibilizar,
construir alianzas, comprometer a
responsables politicos y transformar la
visién nacional y europea.

DIFERENCIAS ENTRE LAS
CULTURAS POLITICAS
EUROPEAS

La Sanidad ocupa un lugar destacado en la
agenda politica de la mayoria de paises.
Como resultado, los responsables politicos
son muy conscientes de los costes del
envejecimiento de la poblacién y del
aumento del ntimero de personas que
necesitan asistencia e innovacién tec-
nolégica.

Ademads, cada vez hay un mayor
nuamero de organizaciones de pacientes
con un papel activo a la hora de elevar sus
demandas y presionar a los responsables
politicos. Esta evolucién ha contribuido al
incremento de la presién sobre los
sistemas sanitarios y sus presupuestos.

A continuacién, recogemos algunos
ejemplos de las caracteristicas de la
participacién europea.

Europa del norte y occidental

La incidencia politica es una parte
importante del proceso de toma de
decisiones en Europa occidental. Las ONG,
las asociaciones de pacientes y otros
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grupos ofrecen soluciones y experiencia y

dan legitimidad a las decisiones politicas.

Como resultado, la Administracién y los

politicos de esta zona tienen en cuenta (y

son accesibles) a los grupos de incidencia.

Sus caracteristicas generales son las

siguientes:

e Los responsables politicos estdn abiertos
a soluciones.

¢ Cada vez hay mads didlogo entre las ONG,
los institutos de investigacién, los
comités de expertos y las companias
farmacéuticas.

¢ Es muy importante la construccién de
alianzas y el trabajo conjunto.

e La ética, la transparencia y la rendicién
de cuentas son importantes para los
politicos.

Sudeste europeo

Los responsables politicos de Portugal,

Espania e Italia la ven como una parte

importante del proceso democrdtico;

aunque, existen preocupaciones en
algunos paises, como en Grecia, ya que se
favorece la riqueza y la élite. Sus carac-
teristicas generales son:

* Etica, transparencia y rendicién de
cuentas son las mayores preocupaciones
para los responsables politicos. Estdn
preocupados por la excesiva influencia
ejercida por las organizaciones (incluidas
las ONG) que no son transparentes ni
responsables en la rendicién de cuentas.

e Los responsables italianos consideran
como problema la informacién sesgada.

Europa central y paises del este europeo
En los paises del este europeo, la inciden-
cia politica no es aceptada y entendida de
la misma forma que en Europa occidental.
La regién estd aprendiendo todavia a
ejercer presién de forma efectiva y hay

(44

Necesitaréis
comunicaros de forma
efectiva no so6lo con
politicos y diputados,
sino también con
representantes de las
administraciones
publicas, grupos de
presion y partidos
politicos

29

falta de transparencia y profesionalidad.

Sin embargo, aunque la practica del
‘lobby’ estd en sus inicios, su regulacién
estd mds avanzada que en Europa
occidental. Por ejemplo, la Association of
Professional Lobbyists de Polonia
(Asociacién de Profesionales de ‘lobby’)
cre6 en 2003 un codigo de
autorregulacién. En Lituania o Hungria
también han adoptado medidas sobre la
ética en la incidencia politica y Rumania
les sigue de cerca.

En las naciones postcomunistas, los
politicos y los parlamentarios tienen un
rol mds protagonista. En la relacién con
politicos, deberia centrarse en establecer
relaciones con los lideres de los gobiernos.

Por otra parte, las ONG estan
comenzando a hacer mds ruido y a ser
consideradas fuente fiable de informacién.

Tened siempre en cuenta las diferencias
entre las culturas europeas ya que éstas
pueden afectar al enfoque de la incidencia
politica en vuestro propio pafs.
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ENTENDER LA CUESTION

PASO 1
ENTENDER LA
CUESTION

Dos de los aspectos mds importantes para
muchas campafias de advocacy exitosas
son reconocer los temas fundamentales y
las preocupaciones de las personas con
parkinson y tener un conocimiento bésico
de las politicas nacionales e internacio-
nales en materia de salud.

Igualmente importante es la necesidad
de conocer cudndo y cémo utilizar vuestro
conocimiento con el fin de ganar el apoyo
de los responsables politicos y de otros
partidos.

A NIVEL NACIONAL

Centrarse en el acopio de informacién e
ideas disponibles en tu pais. Cuando
desarrolles tus mensajes, recuerda
explicar: cudl es el impacto del parkinson
en la persona y en sus familias; cudntas
personas estdn afectadas por la enferme-
dad; y cudles son los costes para la
sociedad. Esto te ayudara a producir
materiales, datos y hechos que podras
usar mds adelante durante el desarrollo
de la campafia de incidencia politica
cuando lo abordes con responsables
politicos y otros partidos.

DONDE BUSCAR

He aqui algunas fuentes de informacién:

ePersonas con parkinson de vuestro pais

e Web’s de otros miembros de la EPDA
(consultar la web de 1a EPDA)

e Instituciones locales, regionales o
nacionales y universidades

(44

Una vez hayais
comenzado a recoger
informacion sobre el
parkinson y otras
cuestiones normativas
nacionales, habréis
logrado un mayor
entendimiento de la
politica actual

b b

® Proveedores de servicios de salud
locales, regionales y nacionales, tales
como hospitales y centros de salud

® Publicaciones en medios de comuni-
cacién

e Revistas cientificas

e Profesionales y académicos especialistas
en parkinson

e Estrategias y planes nacionales actuales

Una vez haydis comenzado a recoger
informacioén sobre la enfermedad de
Parkinson y otras cuestiones normativas
nacionales, habréis logrado un mayor
entendimiento de la politica actual. El
préoximo paso serd definir vuestros
objetivos.

CONSEJO

Recordad mantener un registro de vuestra
investigacion y de las fuentes utilizadas. Es
importante hacer acopio de informacion, datos y
estadisticas que podréis usar posteriormente en
vuestra campana de incidencia politica y acudir
a ellos frecuentemente.
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PASO 2
DEFINIR LOS
OBJETIVOS

Debéis definir claramente los objetivos de
vuestra campaiia. Estos pueden ir desde
sensibilizar e influir en las politicas
sanitarias, hasta conseguir financiacién.
Pueden ser muy especificos (por ejemplo,
una campana dirigida a modificar una ley
que se estd debatiendo en el Congreso) o
mads generales (como sensibilizar sobre la
necesidad de prestar mds apoyo a los
cuidadores).

TENER EN CUENTA LOS
OBJETIVOS GENERALES

Para poner en marcha una estrategia
nacional exitosa es importante tener en
cuenta los objetivos generales de la EPDA.
La unién de nuestros mensajes en Europa
nos ayudara a elaborar campaias nacion-
ales fuertes. En el cuadro de la derecha se
presentan algunas sugerencias que podéis
adaptar. Recordad que necesitaréis
adecuar estas estrategias a vuestra
situacioén y a vuestras necesidades.

PREGUNTAS DIFICILES

Desde el principio, debéis haceros la
siguiente pregunta: /Qué queremos
conseguir con nuestra campana de
incidencia politica? Teniendo en cuenta
esto desde el comienzo del proceso, os
permitird desarrollar un plan que podra
ser medido y analizado (ver pdg. 28). Si
esperdis hasta el final de la campana sin
considerar sus repercusiones, todo vuestro
esfuerzo podria haber sido en vano.

ANALIZAR LOS OBJETIVOS Y
SUS RESULTADOS

Estableced de 5 a 10 objetivos clave que
credis que vuestra organizacion puede
cumplir en un determinado periodo de
tiempo. Os ofrecemos algunos ejemplos:

Sensibilizar sobre el desafio al que se
enfrentan las personas con pérkinson y

subrayar las soluciones a estos problemas a

los respectivos publicos y foros politicos.

2 Asegurarse de que las enfermedades
neurodegenerativas estan incluidas entre

los objetivos nacionales de salud.

3 Identificar las 4reas fundamentales
donde puedan mejorarse la politica

nacional y educar a los responsables politicos

influyentes.

4Aumentar los servicios y las prestaciones
y mejorar la atencion prestada a las

personas con parkinson y sus cuidadores.
Conseguir recursos y financiacion a través
de la organizacion de eventos.

® ;Como vincular vuestros objetivos con el
trabajo realizado con otras entidades como
la EPDA y los medios de comunicacién?

® ;Pueden vuestras camparas de captacion
de fondos ayudaros a alcanzar vuestros
objetivos o, en cambio, podéis utilizar las de
advocacy para recaudar fondos?

® ;,Como pueden ser flexibles vuestros
objetivos, y asi, esquivar los obstaculos?

® ;,Como podéis utilizar los objetivos en otras
campanas de incidencia politica como, por
ejemplo, sobre discapacidad o cuidadores?

® Piensa en los resultados que queréis lograr.
Estos os ayudaran a definir vuestros
objetivos.
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PASO 3
CONOCER AL
PUBLICO

Una vez habéis definido vuestros objetivos
y sabéis si llevaréis a cabo una campafia
para sensibilizar o buscar fondos, tenéis
que perfilar vuestro publico. En términos
mads simples, éste puede clasificarse en
responsables politicos y en personas que
no lo son (como los representantes de
medios de comunicacién, académicos,
especialistas, comités de expertos, otras
organizaciones de pacientes, etc.). Todos
estos grupos estan conectados y juegan un
papel importante en la creacién de una
campafia nacional exitosa.

Las siguientes cuestiones pueden
ayudaros a identificar a quién incluir
dentro de vuestro publico. Recordad
averiguar antes algo sobre ellos (ver el
cuadro de la pag. 14).

Responsables politicos

® ;/Quién es el responsable de Sanidad en
vuestro pais/comunidad auténoma?

¢ ;Quién decide el gasto ptblico?

¢ ;Quién es la persona que toma las
decisiones? ;Qué sabéis de ella/s?

e ;Cudles son las prioridades nacionales/
regionales de Sanidad?

¢ ;Como se podrian incluir vuestros
objetivos en la agenda sanitaria?

e ;Hay algo mds que deberia incluir la ley?

Personas que no son responsables politicos

® /Quiénes son los especialistas?

® ;/Quiénes son los expertos médicos en
parkinson y otras enfermedades

neurodegenerativas?

e ;Existen otras organizaciones de
pacientes con mensajes parecidos?

e ;Cudl es la revista cientifica lider?

¢ ;Quiénes son los periodistas
especializados en salud?

¢ ;El parkinson tiene difusién en medios
de comunicacién?

ESTABLECER CONTACTOS

Llevar a cabo un ‘mapeo’ os ayudard a
entender a vuestro publico. El propésito de
hacer este registro de politicos, autori-
dades publicas, representantes de medios
de comunicacién o expertos, es identificar
a las personas que trabajan en vuestros
temas clave. Pero, (cémo podéis identificar
quiénes son? He aqui 5 formas:

Investigad a las personas mds impor-

tantes implicadas en el parkinson y las
enfermedades neurodegenerativas de
vuestro paisfregion.

Analizad los proyectos de investi-
gacion lideres.

Leed publicaciones sobre salud y los
medios de comunicacién especializados
en este campo.

4Buscad otras organizaciones de
pacientes exitosas y fijaos en el trabajo
que realizan.

Asistid a debates universitarios, semi-

narios médicos y foros abiertos para
conocer profundamente a las personas
clave que os gustaria que colaboraran o se
acercaran a vuestra organizacion. Los
encuentros informales son grandes
ocasiones para iniciar contactos y dar a
conocer vuestra entidad.
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RESPONSABLES POLITICOS
Identificar a los responsables politicos mas
relevantes

El objetivo de realizar un registro (o
mapeo) de los responsables politicos y
autoridades publicas es identificar a los
principales actores y, a través de un
andlisis de su posicién e influencia,
identificar posibles aliados.

Entendiendo quién es importante y su
influencia en vuestro colectivo, os
permitird priorizar vuestro publico.

Conocer el punto de vista de determina-
dos politicos sobre temas relevantes para
las personas con parkinson, os permitird
comunicaros con ellos de forma mas
persuasiva.

Seleccionar politicos y otras autoridades

publicas

A la hora de seleccionar los actores clave (o

stakeholders), el punto de partida tiene

que estar centrado en los temas mads
importantes para vosotros como organi-
zacién que representa a las personas con
pérkinson de vuestro paisfregion.

Una vez establecidas las cuestiones
fundamentales, deben seleccionarse los
politicos y autoridades publicas de mayor
relevancia. Como la distribucién de las
competencias institucionales varia de un
pais a otro, debéis identificar las personas
que son mds relevantes de acuerdo a
vuestro objetivo especifico. Por ejemplo,
en Alemania ciertas competencias radican
mads en las administraciones regionales
que en la federal. Los responsables de éstas
pueden ser:

e Diputados nacionales o regionales que
cuentan con comités de asesores
encargados de gestionar la Sanidad o los
temas sociales, como la atencién a las
personas mayores.

HACED LOS DEBERES SOBRE
VUESTROS PUBLICOS

Cuanta mas informacion tengais sobre vuestro

publico, mas facil y eficaz sera la tarea. Podéis

encontrar informacion sobre estas personas

siguiendo los siguientes consejos:

® Consultad los organigramas de las entidades
o administraciones para saber quién es la
persona que lo dirige o se ocupa de los
departamentos que son relevantes para
vosotros (como la consejeria, o el grupo de
Salud o Discapacidad del Congreso).
Buscad su nombre e intereses en internet.
Revisad las intervenciones publicas como
discursos, notas de prensa, articulos u otros
documentos. Ademas, podéis buscar si tiene
pagina web para saber si han participado en
algun acontecimiento importante.
Investigad sobre sus partidos politicos y sus
objetivos de recaudacion de fondos.
Preguntad a algin amigo, compaiiero o
especialista si tiene alguna informacion sobre
vuestro publico. Usad vuestros propios
contactos, esto os ayudara a establecer
vuestras propias relaciones.
Utilizad las delegaciones locales para recabar
informacion sobre los politicos nacionales/
autonémicos.

® Recabad conocimiento a través de expertos y
terceras partes fiables.

Investigar a vuestro publico objetivo puede
llevaros tiempo, pero aseguraros de guardar

toda la informacién que encontréis. Os ayudara

a tener una imagen del panorama politico y de
las personas a las que tenéis que acercaros
como parte de vuestra estrategia.

También podéis encontrar responsables
politicos que podrian no estar en la lista
prioritaria pero pueden ser relevantes en una
etapa posterior.
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e Funcionarios, diputados o asesores de la
administracién nacional y autonémica,
concretamente, aquellos que pertenecen
a los departamentos que son responsa-
bles de algunos de nuestros asuntos (sani-
dad, bienestar social, etc.).

La relevancia de un politico o autoridad

politica debe decidirse de la siguiente

forma:

El poder del responsable de la toma

de decisiones: identificar a los respon-
sables politicos que puedan influir yjo
tomar decisiones en vuestras dreas de
interés.

Interés: ;Tienen intereses politicos en
las materias que os afectan?

Su agenda politica: buscar los
objetivos de su partido politico y ver
dénde tienen cabida vuestros intereses.

Su accesibilidad: identificar a los

responsables politicos que se involu-
cran con las organizaciones sin 4nimo de
lucro.

Importancia geografica: recordad que

todos los politicos son politicos locales.
Esto es especialmente importante cuando
se contacta con ellos. En el primer
contacto, priorizad a los que estdn en
vuestra misma localidad. Situdndoos como
un posible votante, haréis que estén mads
cercanos y receptivos a vuestros mensajes
y preocupaciones (ver apartado pag. 13).

Su historia: conoced la historia de los

responsables politicos, puede que
encontréis informacioén sobre temas de
salud o experiencias personales con el
parkinson.

(44

Identificar la postura
de los politicos sobre
un tema relevante
permitira
comunicaros de forma
mas focalizada y
persuasiva

b b

No debe subestimarse laimportancia de los
funcionarios de menor rango o de los asesores de
politicos en la toma de decisiones relevantes.

Dentro de la Administracién Pablica los
respectivos ministros y consejeros
establecen las directrices politicas y las
prioridades, pero en la mayoria de los
casos existe una persona (funcionaria o
asesora politica) experta en este tema que
estard en una posicién de considerable
influencia. Trabajardn en los detalles de
las propuestas legislativas o en las
iniciativas politicas. Lo mismo ocurre con
los diputados cuyas posturas en temas
muy especificos estdn muy influenciados
por sus asesores politicos.

Pero, ¢qué ocurre si no podéis acceder a
las personas adecuadas? ;Pueden ayudaros
los politicos locales? En la mayoria de
paises es sorprendentemente facil
concertar una reunién con ellos (al fin y al
cabo, necesitan vuestro voto para ser
reelegidos). Como resultado, estarian
dispuestos a reunirse con vosotros y
podréis recabar informacién muy ttil para
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vuestros intereses, como sus puntos de
vista sobre la atencién a las personas
mayores o sus prioridades a la hora de
recabar fondos para la investigacién.

Un politico podria estar dispuesto a
participar en un evento que organicéis.
Recordad que la buena publicidad es
siempre interesante para ellos, asi que
dejad claro si prevéis la asistencia de algiin
fotégrafo o periodista.

PERSONAS QUE NO SON
RESPONSABLES POLITICOS

Para llevar a cabo una campana exitosa es
necesario ampliar el publico mds alld de
los responsables politicos y autoridades
publicas. Hay un gran conocimiento y
experiencia en vuestro pais que puede
contribuir a vuestra campafia.

Medios de comunicacién

Los medios de comunicacién pertenecen a
un sector muy importante ya que tienen
influencia en las administraciones
publicas. Pueden influir también en el
electorado, informar sobre temas guber-
namentales e interesarse por las deci-
siones politicas y sus objetivos. Para captar
el interés de ambos (responsables politicos
y medios) es necesario establecer rela-
ciones con medios de comunicacion.

Para una informacién mads detallada,
podéis descargaros la guia de 1la EPDA
‘Guide to working with the media’ (Guia
para trabajar con medios de comuni-
cacion) en: www.epda.eu.com/toolKkits.

Terceras partes

También deberéis intentar implicar a los
especialistas y profesores universitarios en
vuestros planes de incidencia politica.
Estas personalidades pueden ofrecerse a
hablar en conferencias politicas, asistir a

COMO CONTACTAR CON
VUESTRO DIPUTADO

Podéis utilizar internet para localizar la web
personal de los diputados. A través de ella y de
la web de la Administracién podréis conseguir
su direccion e informacion sobre ellos.
Es mejor contactar a través de su oficina que
en el propio Congreso, Asamblea o Parlamento
autonémico. Haciéndolo asi, es mas probable
que podais establecer contacto con su
asistente o asesor, el cual os podra ayudar. Esto
os permitira entablar relaciones entre su
equipo y vuestra organizacion, lo que os servira
para futuras reuniones e invitaciones a eventos.
A la hora de presentar el caso al diputado:

® Explicad claray directamente porqué le
escribis y cuales son vuestras demandas.

® Sed objetivos. Aseguraros de que todo lo que

decis puede ser apoyado con pruebas o

datos.
® Sed concisos en la redaccién de la carta. La

maxima extension deberia ser de dos
paginas y, en muchos casos, debe ocupar
una sola cara de un A4.

® Nunca uséis plantillas o fotocopias. Es muy

importante que la carta sea personal.
® |ndicad que esperais su respuesta y pedidle
que tome alguna accién, como:
» Una reunién presencial para que le
expongais vuestro caso.
» Que presente vuestro caso en el
Congreso o Parlamento autonémico.
» Que hable de vuestro tema en los
medios de comunicacién.
» Asista a alguin evento organizado por
VOSOtros u os visite.
» Escriba al Ministro/Consejero para que
actue.
(Ver las pags 22-23 para mas informacion sobre
como conseguir el compromiso o partici-
pacién de los responsables).
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audiencias publicas y participar en debates
nacionales. A diferencia de los represen-
tantes politicos, suelen ser mds accesibles y
tener empatia por la causa.

Por otro lado, considerad seriamente la
vinculacién a otras organizaciones
paraguas que defiendan los derechos de los
pacientes y de las personas con discapaci-
dad. Estos grupos pueden ser muy ttiles a
la hora de desarrollar una campana fuerte
e influir en los responsables politicos.

Vuestra voz se oird mds si unis vuestras
fuerzas con las de otras organizaciones de
pacientes. La EPDA, por ejemplo, trabaja
estrechamente junto a otras organiza-
ciones paraguas europeas como Alzheimer

Europe (en espaiiol, Alzhéimer Europa) y
la European Multiple Sclerosis Platform
(Plataforma Europea de Esclerosis Multi-
ple) para organizar reuniones y grupos de
presién en el Parlamento Europeo. Esto se
debe a que muchos de los objetivos de la
EPDA son similares a los de estas organiza-
ciones, sélo difieren en las particularidades
de cada enfermedad.

EVALUAR EL CARGO Y 1A
INFLUENCIA

Debéis realizar el andlisis con cada uno de
los responsables que identifiquéis.

No olvidéis incluir su posible postura sobre
vuestra organizacion y vuestros temas

COMO EVALUA LA EPDA LA INFLUENCIA DE UN STAKEHOLDER

Es una funcionaria Evaluacion:
influyente en la Comision
Europea: DG Health &
Consumers, Head of
Unit-Unit D1 Strategy

and International.

Sra. Maria Iglesia
Goémez

Direccién:
European
Commission,

4 sobre 5 (positiva)

Publico general/medios
de comunicacién:
3 sobre 5 (influyente)

Prioridad alta

Reunién con Sra.
Goémez para destacar el
lanzamiento de ‘The
European Parkinson'’s

Responsables politicos y
Gobierno:

DG Health and
Consumers,
B-1049 Brussels,
Belgium

Tel:
+32(0)2 2953036

Email:
maria.iglesia-gomez@
ec.europa.eu

« Antes de llegar a
Bruselas estuvo
trabajando en el
departamento de Salud
Publica del Ministerio de
Sanidad y Consumo de
Madrid

+Su equipo es el
responsable de
desarrollar estrategias de
innovacion en el
departamento de
Sanidad y Consumo.

+ Uno de sus proyectos
en curso es la puesta en
marcha de una
asociacion para la
innovacion del
envejecimiento activo y
saludable.

4 sobre 5 (muy
influyente)

Comunidad sanitaria:
4 sobre 5 (muy
influyente)

Pacientes:
3 sobre 5 (influyente)

EVALUACION GENERAL:
4 sobre 5 (muy
influyente)

Disease Standards of
Care Consensus’ el 22
de noviembre de 2011.

Mantener la
comunicacion para
destacar la importancia
del pérkinson en el
apoyo a la Innovacién y
Salud del
envejecimiento activo.

Esta tabla es un ejemplo de la EPDA de 2011. Se desarroll especificamente para el lanzamiento de The

European Parkinson’s Disease Standards of Care Consensus Statement en el Parlamento Europeo.
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clave, ademds de su habilidad para influir
en publicos relevantes.

Aunque esto puede llevaros tiempo, hay
abundante informacién que podéis
encontrar en internet. Muchas personali-
dades politicas tendrdn sus propias webs y
pueden indicaros sus intereses. Mediante
esta biisqueda, podéis haceros una idea de
como es la persona.

Posicionamiento

La opinién de un politico o funcionario
sobre una organizacién que defiende los
derechos de las personas con parkinson
puede deducirse de sus discursos, comuni-
cados de prensa, de las preguntas formula-
das en el Congreso o Parlamento, las
mociones planteadas, etc.

Sin embargo, el andlisis de la postura u
opinién de los responsables politicos sobre
temas mads especificos no debe basarse
s6lo en sus acciones y comentarios, sino
también en las realizadas en nombre del
Consejero, Administracién Pablica o
entidades para las que trabaja como
partidos politicos. Estos pueden incluir los
programas electorales del partido y
discursos en conferencias.

Influencia

Después de haber analizado las actitudes
de los politicos y funcionarios y su
capacidad de influir en la opinién publica,
se necesita abordar su influencia. Puede
ser un reto porque esta informacién no
puede ser obtenida directamente, esto

requerird cierto conocimiento del contexto

politico y social.

Otros factores a tener en consideraciéon
son el tamafo y la influencia de su
organizacién (departamento o partido
politico) y de experiencias anteriores
donde influyeron en decisiones politicas o

pusieron de relieve un determinado tema
obteniendo un amplio apoyo politico o
medidtico. También puede ser til realizar
un seguimiento en medios de comuni-
cacién de estas personas, ya que esto nos
indica cierto grado de influencia.

PRIORIZAR EN BASE A SU
COMPROMISO

El resultado de analizar la postura, actitud
e influencia de una persona os permitira
determinar la prioridad, su disposicién a
comprometerse y los mecanismos de
participacién. La tabla de la pag. 14 os
ayudard a priorizar a los stakeholders en
base a su actitud e influencia y a seleccio-
nar quiénes desedis que se conviertan en
prioritarios.

CONSEJO

Cuando seleccionéis vuestro publico debéis seguir

los siguientes criterios:

« Accesibilidad.- empezad por los mas
préximos. ;Quién esta abierto a dialogar con
vuestra organizacion?

- Importancia geografica.- El electorado
suele ser importante- especialmente cuando
se busca un compromiso con los politicos. En
el primer acercamiento, podéis priorizar a las
personas que pertenezcan al distrito donde se
encuentra tu sede. Esto no es siempre posible,
pero si sois capaces de posicionaros como
electorado conseguiréis que los responsables
politicos sean mucho mas receptivos.
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PASO 4
DESARROLLAR
LOS MENSAJES
CLAVE

Vuestra estrategia debe tener un mensaje
correcto. Los politicos han oido anterior-
mente hablar sobre las enfermedades y los
problemas relacionados con ellas, por lo
que vuestro rol es proporcionarles
soluciones. Apoyandoos de vuestra
creciente red (incluyendo a especialistas y
expertos) podéis construir mensajes que
atraigan la atencién de los responsables
politicos.

DESARROLLANDO LOS

MENSAJES CLAVE

Para tener éxito en cualquier estrategia, es

importante tener el mensaje adecuado

para el publico adecuado en el momento
adecuado. Empezad teniendo en cuenta las
preocupaciones de las personas con
parkinson y sus familias. Recordad que no
es suficiente decir que las cosas van mal
para las personas afectadas, también
necesitdis ofrecer soluciones. Es esencial
que disefiéis cuidadosamente vuestros
mensajes y comuniquéis vuestros
objetivos.

Tened en cuenta que cada puiblico
objetivo tiene sus propios deseos y
necesidades. A continuacién, exponemos
ejemplos de algunas de ellas:

e Diputados: temas que interesan al
electorado local, intereses personales,
publicidad favorable, justicia o promo-
cién de su carrera.

¢ Funcionarios publicos: solucién a
problemas, eficacia, reduccién de la
carga laboral o provisién de datos e
informacioén.

¢ Ministros/Consejeros: narrativa politica,
electorado nacional/regional, objetivos
del partido politico, hechos y datos
comprobados, publicidad favorable.

¢ Oposicion: titulares, escrutinios,
cambios politicos.

e Grupos de pacientes: sensibilizacién,
punto de vista de las personas con
parkinson, financiacién.

¢ Profesionales médicos: resultados,
financiacién, autonomia y empodera-
miento.

Una vez haydis formulado los mensajes,

serdn la base del didlogo con vuestros

publicos y serdn vitales para ampliar las
comunicaciones y la estrategia en medios
de comunicacién de vuestra campana.

DATOS Y ESTADISTICAS

Es importante que, cuando sea posible,
vuestros mensajes clave estén respaldados
por datos s6lidos. Por ejemplo, ¢cudl es el
impacto del parkinson para una persona,
su familia y la sociedad? ¢Cudnta gente
estd afectada? Y, lo mds importante, ¢cudl
es el coste de la enfermedad? ¢Este coste
puede reducirse con una intervenciéon
adecuada en un momento determinado?
Si respondéis a estas preguntas, vuestros
mensajes serdn mas persuasivos y
abordardn las cuestiones que vuestro
publico se pueda plantear tras escuchar el
mensaje.

MENSAJE INSTITUCIONAL

El mensaje de la entidad (ver tabla pag. 17)
es la estructura sobre la que se asientan los
mensajes clave. En otras palabras, es una
declaracién de principios o misién que,
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unida a los mensajes clave secundarios,
constituirdn los pilares de la entidad. Los
datos no se asientan en el mensaje
institucional, pero podéis utilizarlos para
respaldar los mensajes y hacer vuestras

comunicaciones mds fuertes y persuasivas.

El mensaje de la entidad proporciona
una ventanilla tinica para una audiencia
concreta. Cuando una informacién se
lanza a un publico en particular, el
mensaje de la entidad debe ser la referen-
cia, (asegurdndose que la informacién esté

revisarse cuando se desarrollen materiales
para diferentes ptiblicos adaptando los
mensajes a ellos.

M4s abajo tomamos como ejemplo el
mensaje institucional de la EPDA, el cual
puede ser 1til a todos los responsables de
organizaciones paraguas. Por otro lado,
estos mensajes pueden ser desarrollados
para poner el foco en un problema
concreto que necesite ser comunicado, en
cada caso los mensajes podrdn variar
seglin el stakeholder.

en linea con su contenido). Este debe

Mensaje clave 1:

Nuestros miembros-

45 organizaciones nacionales de
parkinson- y nosotros
defendemos los derechos y
necesidades de mas de

1.200 millones de personas que
conviven con la enfermedad y
sus familias.

‘Somos la Unica organizacién
paraguas de la enfermedad de Parkinson en Europa’

Mensaje clave 2:

Trabajando con nuestras
organizaciones (las cuales
representan las necesidades de
las personas con parkinson y sus
familias en sus paises), la EPDA
pretende:

+ Garantizar el acceso igualitario
y oportuno al diagnédstico
precozy a una atencion de
calidad en Europa, aumentando
los estandares de calidad y
reduciendo las desigualdades
existentes.

+ Aumentar la sensibilizacion del
parkinson como reto prioritario
de la Sanidad.

+ Ayudar a reducir el estigma y
eliminar la discriminacion
contra las personas con
parkinson.

+ Apoyar el desarrollo de
organizaciones nacionales en
toda Europa.

Mensaje clave 3:

Hacer posible que las personas
con parkinson en Europa vivan
una vida plena mientras se
apoya la busqueda de la cura.

Para hacer de nuestra visién
una realidad, trabajamos para
convertirnos en la voz del
parkinson en Europa, proporcio-
nando liderazgo innovador,
informacion y recursos a las
organizaciones nacionales de
parkinson, responsables
politicos europeos, industria,
profesionales sanitarios y
medios de comunicacion.

Para la consecucién de estos
objetivos esperamos aumentar
laimportancia del parkinson y
favorecer que las personas
afectadas sean tratadas de
forma eficaz e igualitaria en
toda Europa.

La EPDA utiliza este mensaje institucional como ejemplo a seguir. En la parte de arriba encontraréis su
declaracion de principios, seguida de 3 mensajes secundarios que constituyen los 3 pilares de la organizacién.
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PASO 5
DESARROLLAR
LA ESTRATEGIA

Una vez haydis completado el andlisis e
identificado los ptblicos, debéis decidir la
estrategia que describa c6mo llegaréis a
vuestra audiencia. Os recomendamos
adoptar un doble enfoque: participacién
directa e indirecta.

PARTICIPACION DIRECTA

Las reuniones con los responsables
politicos prioritarios, terceras partes y
medios de comunicacién, son los métodos
mads comunes y eficaces. Para que la
campaiia sea un éxito tendréis que
reuniros con mucha gente.

PARTICIPACION INDIRECTA

A veces, puede ser dificil organizar

reuniones. Pero no os desalentéis hay otras

oportunidades para conseguir esta

participaciéon de manera indirecta:

¢ ‘Photo opportunities’ o ‘salir en la foto’.

e Intervenir en conferencias

e Alianzas con otras organizaciones

e Publicacion de informes

e Envio de cartas/ resimenes/ notas de
prensa dirigidas a vuestra audiencia

e Participar en proyectos nacionales

e Asistir a talleres o congresos médicos| y
debates universitarios

CONSEGUIR REUNIONES
PRESENCIALES

He aqui 9 formas para conseguir encuen-
tros presenciales con tus actores clave o
stakeholders.

Elaborar una estrategia. Enviad un

correo electrénico previo y cuatro o
cinco dias después haced el seguimiento
con su asistente. Sed siempre educados y
respetuosos, y flexibles con las fechas de
las reuniones. Es importante establecer
una relacién con la oficina del responsable.

Sed transparentes y honestos.
Mostrarse abiertos con respecto a los
objetivos, mejorard vuestra reputacién.

Sabed lo que queréis pero recordad

ser flexibles. Sed claros sobre vuestros
objetivos y proporcionad soluciones, no
problemas. Sed realistas y practicos.
Siempre preparados para adaptar vuestra
estrategia y para incluir nuevas iniciativas.

Estad preparados. Intentad

familiarizaros con la opinién de los
politicos antes de acercaros a ellos. No
perdais el tiempo tratando de convencerles
de vuestros puntos de vista; en vez de ello,
identificad las dreas en las que estéis de
acuerdo, eso 0s proporcionard una
oportunidad de colaboracién. Si intentdis
cambiar su opinién, podriais ponerle en
una actitud defensiva, socavando la
posibilidad de entablar una conversaciéon
constructiva.

Adaptad vuestro mensaje y propor-
5 cionad datos independientes.
Hacedlo personal, a su medida y relevante.
Esto es especialmente importante cuando
tenéis una reunién con politicos, periodis-
tas y terceras partes. Mantened un
mensaje simple y concreto (no intentéis
cubrir muchos temas, centraos en los mas
importantes). Recordad utilizar vuestro
anadlisis previo. Explotad vuestros cono-
cimientos sobre las politicas nacionales y
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europeas y el trabajo realizadoenlaUEy a
nivel nacional.

Afiadid valor. Si podéis contribuir a

dar buena imagen de un politico frente
a sus votantes, os ayudard a construir una
relacién de trabajo positiva. A ellos les
gusta la atencién medidtica, asi que
proporcionadles numerosas oportuni-
dades. Planteaos si es positivo traer un
fotégrafo.

No subestiméis a los asesores y

asistentes. Ellos también forman la
opinién de los politicos. Suelen ser mas
accesibles; por ello, si no podéis reuniros
con el Ministro o Consejero, intentadlo
con su asesor o asistente. Sed educados
para establecer un buen ambiente de
trabajo.

Confiad en vosotros mismos. Puede

ser desalentador acercarse a un
politico, pero su trabajo es escucharos. No
olvidéis que la informacién de la que
disponéis y vuestra experiencia pueden ser
indispensables en su trabajo.

Seguimiento. Enviad una carta o email
de agradecimiento.

HABILIDADES PARA UNA

ESTRATEGIA EXISTOSA

e Integridad personal

e Puntualidad

¢ Comunicacién segura y habilidades
persuasivas

e Empatia

e Habilidad para escuchar

e Conocimiento del sistema parlamentario

¢ Habilidades estratégicas

e Creer en vosotros mismos

CONSEJOS

1) Conoced vuestros mensajes y recordad que sois
expertos en la materia. Es poco probable que
tengan mas conocimientos que vosotros. Sin
embargo, no os preocupéis si os hacen preguntas
que no sabéis responder. Decidles que os pondréis
en contacto con ellos con la informacién y
hacedlo.

2) Recordad que la industria invierte mucho
tiempo y recursos investigando las areas
terapéuticas que les interesan. Mediante el
desarrollo de relaciones positivas con estas
empresas podréis tener acceso a estos recursos.
Podéis usar una de las guias de la EPDA en
concreto la que trata el trabajo con la industria,
que os ayudara a desarrollar estas relaciones.

3) No olvidéis que hay otras guias de la EPDA que
podeéis utilizar para elaborar vuestra estrategia,
como captacion de fondos, trabajo con medios y
con redes sociales. Cada guia es complementaria
a este manual y os ayudard a disefar vuestras
tacticas y alcanzar vuestros objetivos en
advocacy. Podéis consultar estas guias en www.
epda.eu.com/toolkits.

(14

Confiad en vosotros
mismos. La informaciéon
de la que disponéis y
vuestra experiencia
pueden haceros
indispensables para los
responsables politicos

b b
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PASO 6
IDENTIFICAR
LOS RECURSOS

Las herramientas identificadas en esta
seccién ofrecen ejemplos que favorecen la
participacién de vuestro pablico. Tened en
cuenta el c6digo ético de la EPDA asi como
las normas de transparencia y la norma-
tiva de vuestro pais o region.

EVENTOS

La organizacién o patrocinio de eventos,

talleres o debates tiene que planificarse y

prepararse cuidadosamente. Por ello,

cuando vaydis a organizar alguno, tened

en cuenta las siguientes preguntas:

¢ ;Cudl es el tema en el que queréis
centraros?

¢ (El evento forma parte de una estrategia
mads amplia con objetivos globales?

¢ ;Cudl es el mejor momento para celebrar
el evento? (Hay fechas en el calendario
politico a las que podadis vincularos para
tener mayor repercusion? Tened en
cuenta vuestro calendario: ej. el 11 de
abril es el Dia Mundial del Parkinson, un
dia excelente para planificar eventos.
Pero aseguraos que vuestro publico estd
disponible ese dia, no lo presupongdis.

¢ ;Cudl es vuestro publico objetivo?

e ;Cudles son vuestros mensajes clave?

e ;/Cudl seria el resultado ideal?

e ;Como realizaréis el seguimiento
después del evento?

Contenido de los eventos
Pueden ser conferencias, seminarios o
talleres en los que invitéis a expertos,

politicos y/o autoridades publicas para que
hablen o participen en un debate sobre un
tema en particular. Al mismo tiempo que
incrementdis el valor de vuestro evento,
estaréis poniendo a disposicién de vuestra
audiencia un espacio donde presentarse.

Eventos organizados con otras entidades
Puede existir la posibilidad de organizar
un evento con instituciones, como
universidades, institutos de investigacién o
comités de expertos en los que haya un
interés comun o porque la entidad
organizadora ha colaborado con vosotros
en otras ocasiones. Esto da mayor credibili-
dad a vuestras iniciativas y crea oportuni-
dades para invitar a politicos para hablar
en el evento.

Eventos parlamentarios

Organizar un evento parlamentario os
permite llegar a mds de una persona a la
vez. El hecho de que cualquier evento
organizado en el Congreso o Parlamento
necesite ser apoyado por un diputado, os
ofrece la oportunidad para entablar una
relacién con ellos. Aunque los diputados
generalmente hacen un favor a los
organizadores siendo sus anfitriones, esto
también les proporciona la oportunidad de
aumentar su reputacién entre los com-
pafieros que comparten sus intereses
politicos.

Dependiendo de la cultura politica
nacional, existen otros formatos diferentes
de eventos: coctel que permite interac-
ciones con numerosos contactos en un
corto periodo de tiempo (esto podria ser
ideal para el lanzamiento de un folleto o
los resultados de un estudio); una comida
o cena, da la oportunidad de tener una
participacién de mayor calidad con un
numero de gente reducido (cuando los
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diputados se sientan en una mesa con
activistas de organizaciones y adquieren
un compromiso activo con ellos durante
dos horas) y la photo opportunity o ‘salir
en la foto’ (cuadro de la derecha).
Recordad preparar una nota de prensa o
un breve antes del ‘foto-evento’. Decidles
que se la enviaréis y aseguraos de que
tenéis su direccién.

Visitas a la sede

Os dan la posibilidad de dar a conocer
vuestra organizaciéon a vuestro invitado
mientras le proporciondis informacién.
Estas visitas pueden organizarse en torno a
un tema; por ejemplo, invitando a un
diputado o consejero con un interés
politico especifico (como la investigacién,
la politica sanitaria, enfermedades
cronicas o ligadas a la edad, etc.); o una
dimensién geografica (invitando a un
politico para que conozca a su electorado
con parkinson y debatan sobre los asuntos
que les afectan). De nuevo se trata de una
buena oportunidad para hacerse una foto,
asi que asegtirate de invitar a los medios
de comunicacién locales que favorecerian
a su imagen.

REUNIONES PERSONALES

Uno de vuestros principales objetivos en
cualquier reunién personal es que vuestra
organizacion sea considerada como un
socio experto, esto también es algo
esencial para entablar relaciones a largo
plazo. Un buen ejemplo seria si, de forma
proactiva, un politico os preguntara sobre
vuestro punto de vista o vuestras propues-
tas o ideas para la elaboracién de un
proyecto legislativo u os invitara a
participar en un foro de expertos. Para que
vuestras reuniones sean exitosas debes
considerar lo siguiente:

ORGANIZAR UNA ‘PHOTO
OPPORTUNITY’

Puedes utilizar

los buscadores

de internet para

encontrar la

pagina web

personal de un

diputado.

Desde aqui

podras localizar

su direccion

postal. En las

webs de las

autoridades

locales encontraras detalles sobre los datos de
contacto y sobre sus areas de competencia.

El ‘Pledge for Parkinson'’s’ de la EPDA fue un
ejemplo exitoso de llamar la atencién de los
politicos para que apoyaran una causa de las
personas con parkinson.

El Dia Mundial de 2012, la EPDA tuvo un
stand en el Parlamento Europeo desde las 11
de la mafana, en un lugar visible y muy
concurrido. Esto fue posible con la ayuda de
un diputado europeo influyente que ocupa

un cargo en el comité de salud europeoy

que tiene gran interés en el parkinson. A lo
largo del dia se acercaron 50 diputados para
hacerse una foto firmando el manifiesto.

Gracias a este éxito inicial se recogieron en
los meses y los afios siguientes mas
adhesiones de diputados europeos. Y supuso
para la EPDA que pudiera trabajar con estos
diputados en otras areas.

Imagen superior.- El Dr. Peter Liese y Linda
McAvan en el Parlamento Europeo en 2012.
Ambos parlamentarios estan especialmente
interesados en temas de salud, apoyaron a la
EPDAYy al ‘Pledge for Parkinson’s’y proceden
de dos de los grupos politicos principales del
Parlamento Europeo.
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Dirigios a las personas adecuadas.

¢Recorddis el mapa de agentes politicos?
Volved al paso 3 de 1a pag. 10 e identificad
un grupo de entre 15 y 30 contactos.

Respetad el proceso de toma de
decisiones. Los técnicos redactan las
leyes, contactad primero con ellos. Por otro
lado, acercarse a los politicos de alto nivel

es mds beneficioso si hay una falta de
interés en vuestros asuntos, hay un
bloqueo en las negociaciones o apuestas
politicas a alto nivel.

Las reuniones tienen que ser entre

homédlogos en términos de experi-
encia e influencia. Por ejemplo, la
persona que estd al frente de tu organi-
zacién debe reunirse con un ministrof
consejero.

4Haced los deberes. Averiguad qué
podrian esperar de esta reunion.

Aseguraos de que cumplis las
5 expectativas. Dad informacién, sugerid
cambios en la politica y presentad las
ventajas de trabajar en red.

Concertar la reunion en el momento
oportuno en politica y teniendo en
cuenta el procedimiento normativo.

Mantened contacto ocasional y

respetuoso incluso cuando no necesité-
is su ayuda. Si ganan un premio o superan
algun reto dificil en el Congreso o Parla-
mento, enviadles una nota de felicitacién.

Ofrecedle vuestra ayuda incluso
cuando no esté en juego un asunto
importante.

Dejadle siempre algo (resumen
ejecutivo, dossieres) para recordarles
vuestros mensajes clave.

1 Seguimiento con una carta de
agradecimiento y enviad cualquier
informacion adicional que pueda serles ttil.

Cuanto antes intervengdis en el proceso
politico, mds exitoso serd el resultado. Es
importante entablar relaciones antes de
que el problema sea urgente asi que no
solo os dirijdis a ellos en momentos de
crisis o cuando necesitéis algo.

En la primera reunién, intercambiad
puntos de vista beneficiosos para ambas
partes, esto os permitird saber en qué
tienen puesto el foco y adaptar vuestras
sugerencias y mensajes.

Es necesario tener una buena razén para
convocar una reunién personal con los
politicos ya que ellos tienen las agendas
muy apretadas. Convocar una reunion
porque sino es aconsejable.

CARTAS Y CORREOS

ELECTRONICOS

Suelen preceder a una reunién, conferen-

cia o0 documentos que muestran vuestro

posicionamiento. Son una manera Util de
presentaros a vuestro ptblico. Cada
reunion que convoquéis o cada iniciativa

que organicéis han de ir precedidas y/o

seguidas de una carta o correo electrénico.
Recomendaciones para su redaccién:

¢ Una pequena carta de presentacién es
siempre ttil para apoyar los documentos
de posicionamiento (ej. en la pag. 23).

e Transformando este tipo de documentos
y restimenes ejecutivos en una carta
podéis aumentar las posibilidades de que
sean leidos; de esta forma, demostrdis
que el lector se merece una atencién
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especial y aumenta las posibilidades de
obtener una respuesta positiva.

e Se utilizardn cartas personalizadas al
dirigirse a politicos de alto rango,
funcionarios u otras personas con
capacidad de decisién.

¢ Recordad enviar al término de cada
reunion, una carta o correo electrénico
de agradecimiento.

DOCUMENTOS DE
POSICIONAMIENTO

Proporcionar a los responsables politicos y
terceras partes documentos que muestren
vuestro posicionamiento, os permitird
explicarles vuestra postura e incluir los
datos mds importantes y casos practicos.
Esto os permite reflejar el posicionamiento
de vuestra organizacién con respecto a un
determinado tema y comunicar vuestro
mensaje de forma impresa. Podéis
entregarlo al término de una reunién

o compartirlo con vuestro ptblico en

un evento que organicéis. Consejos a
tener en cuenta:

Sed breves (lo ideal es una pagina),
congcisos e incluid vuestros mensajes.

Adaptar los documentos al

publico pensad qué es lo mds
importante para ellos y conoced la
cultura de vuestros politicos.

3 Centraos en 2 6 3 problemas.
Id al grano tienen el tiempo
limitado y no tienen obligacién de
escucharos.

5Entregad un resumen ejecutivo
especialmente si es mas largo de 2

péginas. El contenido debe ser de facil
lectura.

Apoyad vuestros argumentos con

hechos importantes y detallados,
recordad incluir informacién técnica y las
referencias en los apéndices.

Sed positivos y constructivos en todo
momento, incluso cuando las cosas no
vayan bien.

Proponed tantas soluciones como
problemas. Tratad siempre de proponer
recomendaciones positivas.

Recordad los detalles. Destacando las
consecuencias desconocidas podéis
reforzar vuestra posiciéon como fuente de

informacién creible y de asesoramiento.

Ejemplo de carta de agradecimiento

Apreciado Sr/Sra [Cite su nombre]

En ;epresentacién de [vuestra organizacion]

. . ’
guc]as gracias por la acogida en el Congreso/
arlamento autonémico el pasado miércoles, que

supuso e anzamie
miento oficial de [s ento/su
u evento/.

E1_evgnto Y su lanzamiento ha sido nuestra
pr1nc1pa? prioridad durante mucho tiempo y ha sid
muy gratificante ver cémo un grupo tan grande d; °
personas han §poyado esta iniciativa a través de
Sus presentaciones y mostrando Su interés en los
resultados del evento. Es destacable el amplio
consenso al que se 1legd sobre Ta necesidad de
asegurar un diagnéstico precoz y un manejo efic
de Ta evfermedad de Parkinson. Apreciamos el =
compromiso de los participantes- incluyendo el
Suyo- para apoyar y efectuar e] cambio.

De nuevo, muchas gracias por su apoyo y deseamos
mantener el contacto en proximas actividades.

Saludos cordiales/con los mejores deseos

[Aqui vuestro nombre]
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ELABORAR UN PLAN DE PARTICIPACION

PASO 7
ELABORAR

UN PLAN DE |
PARTICIPACION

ANTES DE EMPEZAR

Recordad que vuestro plan de participacién

debe:

e Anadir valor: entendiendo las
necesidades de vuestra audiencia.

® Generar confianza: honesto y
transparente.

e Ser sostenible: mantened un contacto
regular con vuestros publicos.

e Ser considerado: no sobrecarguéis la
relacién.

e Ser paciente: recuerda que tiene una
vision a largo plazo.

NECESIDAD DE UN BUEN
EQUIPO

Durante la planificacién de vuestro plan
necesitaréis tener en cuenta qué personas
de vuestra entidad se involucrardn en él y
qué responsabilidades asumirdn. No
importa si vuestro equipo es grande o
pequernio, aseguraos de adjudicar tareas
especificas a cada persona. Esto, en un
equipo pequefio puede ser un reto.

Si es vuestro caso podéis dividir el plan en
niveles; de esta forma, mantendréis las
relaciones con los politicos de una forma
mas sencilla. Cuando organicéis la carga de
trabajo del equipo tened en cuenta:
¢ /Quién necesitas que se involucre?
® /Quién coordinard la campana?

e ;Quién serd el responsable de cada tema?
* ;Quién es el contacto con los
responsables politicos o actores clave?

(14

Sed pacientes.
Recordad que el plan
de participacion tiene
una vision a largo plazo

b b

Priorizad los temas mds importantes
teniendo en cuenta vuestros objetivos.
Revisad dénde hay un solapamiento de
dreas claves para canalizar las acciones de
participacién.

BUENAS OPORTUNIDADES
Existen muchas oportunidades para
organizaciones como la vuestra de obtener
el compromiso y participacién de diputa-
dos para influir en la legislacién. Algunas
de ellas son:

e Cuando se propone la ley, es importante
definir los objetivos, analizar los actores
clave, identificar aquellos que querriais
que se comprometieran con vuestra
entidad, elaborar los mensajes y redactar
los documentos de posicionamiento.

e Crear oportunidades para organizar
reuniones con los diputados que se
encuentren en comités estratégicos y
proponerles enmiendas que apoyen a
vuestro colectivo.

e Si hay una fase de conciliacién, vigilad
como vuestras propuestas son debatidas y
conseguid la participacién de los
diputados para asegurar que las preocu-
paciones que no han sido abordadas sean
destacadas.

e Sigue la votacién. Si no siguen vuestra
pauta, continuad las relaciones con
aquellos que os hayan apoyado mientras
buscdis otras oportunidades.
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PASO 8 ,
PARTICIPACION

La preparacion es esencial antes de
planificar las reuniones. S6lo tendréis éxito
en lograr vuestros objetivos si habéis hecho
los deberes de acuerdo con los pasos
descritos en esta guia. Especialmente en el
caso de funcionarios y politicos.

ANTES

Haced los deberes, estad preparados y:

e Realizad encuentros de contextualizacién
con los funcionarios/ politicos con los que
vais a trabajar.

¢ Conoced sus intereses y punto de vista
sobre vuestros temas clave.

¢ Demostradles vuestros conocimientos
sobre los procesos politicos o
administrativos.

e Demostradles que conocéis a otros
grupos politicos y departamentos.

¢ Comunicadles vuestros mensajes clave
(recordad vuestro mensaje institucional,
ver pag. 17).

e Destacad cémo afectan esos problemas a
las personas con parkinson (poned
ejemplos contundentes).

e Empatizad, cuando sea posible, con
referencias locales o regionales (enlazad
con el distrito electoral del diputado).

¢ Esbozad vuestras recomendaciones para
la accién.

e Explicad cémo pueden ayudarte los
politicos o funcionarios.

e Explicad cémo podéis ayudarles.

e Seguid los estudios cientificos y avances
en investigacién que ayudardn a los
politicos en su trabajo.

¢ No os marchéis sin dejar recursos

persuasivos tales como documentos de
posicionamiento, hojas informativas o
€asos practicos.

DURANTE

Cuando obtengdis la participacién de los

politicos y funcionarios deberiais:

e Ser relevante: entender el contexto y
controlar los tiempos.

e Ser experto: conocer vuestro tema y
publico.

e Ser constructivo: ofrecer soluciones,
opciones, razones y apoyo.

e Ser respetuoso: tender puentes, generar
confianza y valorar alianzas.

Por tltimo, pero no menos importante,
dada la importancia que tienen los asesores
politicos a la hora de modificar las
opiniones de sus superiores, no dudéis en
entrevistaros con asesores si no lo hacéis
con el superior.

(14

La preparacion es
esencial antes de
planificar las
reuniones. Solo
tendréis éxito si habéis
hecho los deberes, en
especial, en el caso de
los funcionarios y
politicos

29
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MANTENER EL DIALOGO

PASO 9
MANTENER EL
DIALOGO

Mantener un didlogo con vuestro publico

objetivo, y conseguir su participacion, es

esencial para posicionar a vuestra

organizacién como un socio fiable. No se

trata sélo de conseguir objetivos a corto

plazo sino también de crear un ambiente

de confianza. Es importante también

mantenerlo incluso cuando no haya un

interés en juego. Por ejemplo:

¢ Haz un seguimiento de reuniones y
eventos sobre avances en investigacion,
hojas informativas y cartas y correos
electrénicos de agradecimiento.

¢ Proveed a vuestros contactos de nuevas
investigaciones y casos practicos en
cuanto estén disponibles.

e Invitadles a vuestras conferencias y
mantened encuentros privados.

¢ Compartid la informacién que sepdis
ques es de su interés.

e Informaros y compartid informacién y

puntos de vista con otros actores clave.
e Ofreced vuestra experiencia y contactos.

SEGUIMIENTO DE LAS
ACTIVIDADES
Mantener las relaciones con politicos clave
es tan importante como iniciarlas. Esto
puede hacerse invitdndoles a los eventos
que estéis organizando o simplemente
manteniéndoles al corriente de las
iniciativas que estéis llevando a cabo,
necesitéis o no su ayuda.

Este seguimiento os permitird compar-
tir resultados con otras organizaciones y

controlar el progreso de vuestra red de
apoyo politico y hacer el seguimiento de
los posibles pasos a seguir. Podéis encon-
trar ejemplos de seguimiento y de
informes de reunién en la pag. 27.

DESARROLLAR UNA LISTA DE
CONTACTOS

Aquellas organizaciones que tengan a mds
de una persona involucrada en actividades
de comunicacién y participacién, deben
crear una lista de contactos. Su objetivo es
evitar duplicar esfuerzos y acciones de
comunicacién contraproducentes. Podéis
elaborarla en el tercer paso (pag. 10).

Esta lista de contactos deberd ser
accesible para cada uno de los miembros
de 1a entidad que estén implicados (o
potencialmente involucrados) en activi-
dades de participacién. También deberiais
permitir que cada uno de ellos pueda
actualizar los informes de estado después
de cada accién (por ejemplo, una reunién
con un periodista o especialistas). La lista
debe contener la siguiente informacién
sobre cada responsable politico:

e Detalles del contacto

¢ Antecedentes (biografia politica y
profesional, dreas de interés, actitudes
generales)

e Contacto del director o el planificador
de actividades de su organizacion

e Historial (visién general de las reuniones

anteriores, incluyendo los comentarios o

resultados)

CONSEJO

Recordad que una vez hayais establecido este
sistema para registrar a los responsables y otros
interesados, podéis actualizarlo periédicamente y
reutilizar estos materiales para otras necesidades
actuales y futuras.
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EJEMPLO DE SEGUIMIENTO DE PARTICIPACION

EJEMPLO DE UN INFORME DE REUNION

Asistente/s de la
organizacion

Persona a la que se visita

Fecha/lugar/hora

Materiales, informacion
o documentos
proporcionados

Principales puntos
tratados en la reunién

Acciones para
seguimiento

Otras notas
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MEDICION DEL EXITO

PASO 10,
MEDICION DEL
EXITO

Evaluar el efecto de vuestras acciones es
muy importante para conocer su impacto
y mejorar los resultados del trabajo que
vais a desarrollar en el futuro.

EVALUAR LA REUNION

Cuando se organiza y asiste a una reuniéon
con un politico deberiais tener en mente
una agenda y unos resultados esperados.
Después de la reunién, pensad si habéis
conseguido los objetivos. Si no ha sido asi,
¢hay alguna accién que podais llevar a
cabo para conseguirlos? O ¢tendréis que
rebajar vuestras expectativas para este
publico en particular?

EVALUAR UN EVENTO

Si estdis desarrollando un evento, /cudntas
personas asistieron o participaron?
Considerad la posibilidad de elaborar
cuestionarios para evaluar lo que piensan
los asistentes ¢Han entendido vuestros
mensajes clave? ;Cambi6 su actitud como
resultado de este evento? ;Qué piensan de
las presentaciones? ¢Tienen alguna
sugerencia para mejorar el evento?

EVALUAR LA CAMPANA

Tened en cuenta el nimero de actividades
con actores clave que hayas celebrado, (ej.
numero de reuniones, eventos, correspon-
dencia), el nimero de actores politicos con
los que te hayas reunido, el impacto de su
participacion en las decisiones de los
responsables, percepcion de vuestra

(44

Mantened vuestro
seguimiento al dia al
evaluar la campana

b b

organizacién (antes y después) y el
impacto de vuestras actividades a nivel
politico para sensibilizar o ganar apoyos
para un tema determinado.

Mantened vuestro seguimiento al dia al
evaluar la campana. Considera los
siguientes niveles de evaluacion:

Evaluacion de resultados - (Qué se ha
entregado?

Esta forma bdsica de evaluacién implica
qué actividades tuvieron lugar segtin los
objetivos y periodos establecidos en el plan
de participacién.

Evaluacién diferencial — ;Qué impacto ha
tenido usted sobre la actitud/percepcién de
los responsables politicos?

Impacto que vuestras acciones de partici-
pacién han tenido sobre vuestro ptblico
objetivo.

Evaluacién de impactos — (Qué impacto ha
tenido la campafa en vuestra organi-
zacion?

Es el factor mas dificil de medir, especial-
mente si su participacién no estd ligada a
cambiar la legislacién. Puede pasar un
largo periodo de tiempo (a veces afios)
antes de que la situacién cambie y el
impacto de las acciones llegue a ser
medible para vuestra organizacién.
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MEDICION DEL E

Evaluacion de
resultados ;Qué se ha
entregado?

- ;Habéis hecho lo que os propusisteis
en el plan de participacion?

« ;Cuantos responsables politicos han
participado de manera directa o
indirecta?

« Numero de stakeholders implicados.
» NUmero de asistentes
- Apariciones en medios de

comunicacién generados a partir de
este evento: antes, durante y después

Evaluacion diferencial
{Qué impacto ha tenido
vuestra campaia en
vuestro publico
objetivo?

« ;Con qué mensajes se quedaron los
responsables politicos sobre vuestras
acciones? ;Fueron directos y positivos?

« ;A qué nivel afectaron las acciones de
participacion a los responsables a los
que iban dirigidas?

« ;Actuaron estos responsables
conforme a vuestros objetivos (por
ejemplo, incluyeron enmiendas a la
ley)?

« Supervisary analizar las decisiones
tomadas (por ejemplo, ;se acordd con
algun experto lider firmar una carta
abierta dirigida a los medios de
comunicacion o a sumarse a vuestra
alianza? ¢El responsable politico
estuvo de acuerdo en acoger vuestro
evento en el Congreso/ Parlamento
tras vuestra reunion?

« Intercalar declaraciones (por ejemplo,
notas de prensa, documentos de
posicion, discursos) hechas por su
publico como posible evidencia de los
cambios de actitud hacia las personas
con parkinson.

Evaluacion de impactos
;Qué impacto ha tenido
la campana en vuestra
organizacion?

GUIA DE LA EPDA PARA DESARROLLAR UNA CAMPA!

« ;Cudl fue el resultado final de vuestras
acciones?

« ;Conseguisteis los objetivos?
« ;Cambi6 su comportamiento? ;Cémo?
« ;Contribuisteis a la creacion de una

causa politica a favor de las personas
con parkinson?

+ ;Ha habido algin cambio en la
legislacién nacional?

« ;Hay ahora un mayor apoyo a través
de las politicas del gobierno para las
personas con parkinson?

« ;Hay un aumento destacable de la
sensibilizacion sobre el parkinson que
pueda medirse a largo plazo (por
ejemplo, de uno a cinco anos)?
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APENDICES

APENDICE 1
LISTADO

Para garantizar que la campafia de incidencia politica tenga éxito, es importante
planificar las acciones y registrar la informacién de su desarrollo regularmente. Por
ello hemos incluido un listado para que lo poddis adaptar y rellenar. jBuena Suerte!

1.Entender la + Busqueda de bases de datos nacionales de las Busqueda

cuestion ultimas estadisticas sobre el parkinson inicial

completada a

« Buscar posibles contactos en la Universidad para finales de 2013
tener acceso a los Ultimos estudios sobre la
enfermedad.

2. Definir los
objetivos

3. Conocer el
publico

4. Desarrollar los
mensajes clave

5. Desarrollar la
estrategia

6. Identificar las
herramientas que
favorezcan la
participacion

7.Elaborar un plan
de participacion

8. Participacion

9. Mantener el
didlogo

10. Medicién del
éxito
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APENDICES

APENDICE 2
TRABAJAR CON
LA INDUSTRIA

Es importante recordar que las comparniias
farmacéuticas pueden proporcionar a
vuestra organizacién un valioso apoyo
para colaborar en el desarrollo de vuestra
campana de incidencia politica (y otras).

Recordad que estas empresas invierten
mucho tiempo y recursos investigando en
sus dreas de interés. Por ello, es importante
saber si coinciden vuestras prioridades. Si
lo hacen, estards mads cerca de construir
una relacién de confianza y entendimiento
con socios potencialmente valiosos.

Para una informacién mads detallada
sobre cémo entablar relaciones con este
tipo de empresas, descargaos el manual de
la EPDA ‘Guide to working with the
treatment industry toolkit’ (Guia de para
trabajar con la industria farmacéutica) en
la web www.epda.eu.com/toolkits (donde
encontraréis otros manuales que 0s
ayudaran en el desarrollo de vuestras
campanas de incidencia politica).

Los puntos clave que debéis recordar al
trabajar con la industria son:

e Mantener la independencia en todo
momento.

e Publicar todo el apoyo comercial en
vuestra web y en otros medios.

e Crear un acuerdo escrito que contenga
lo que se ha acordado entre ambas
partes.

e Tratar de garantizar la financiacién de
otras fuentes.

e Publicad vuestras cuentas en vuestra
web y en la memoria anual.

APENDICE 3
TRABAJAR CON
AGENCIAS DE |
COMUNICACION

Podéis utilizar esta guia para la prepara-
cién y puesta en marcha de una estrategia
de advocacy sin necesitar el apoyo de
ninguna agencia de comunicacién. Pero,
podéis intentar conseguir este apoyo. Si es
asi:

¢ Preguntad a organizaciones similares a
la vuestra si han trabajado con este tipo
de empresas y cudl os recomiendan.

e Si pedis apoyo a una agencia, que os
muestren ejemplos de campafias
llevadas a cabo y sus resultados.

¢ Aseguraos de que os proporciona una
lista de las tarifas de sus servicios para
que poddis decidir en qué dreas os
interesa que os apoyen.

¢ Considerad contratar a trabajadores
auténomos ya que, en ocasiones, puede
ser mds barato que las grandes agencias.
Aseguraos de comprobar su reputacion
pidiendo referencias y buscando
comentarios sobre ellos en internet.

e Acordad con las agencias seleccionadas
cuanto tiempo por semana os dedicaran
seglin vuestro presupuesto y objetivos.

¢ Evaluad regularmente lo que estdn
entregando y como podria mejorarse.

® Sed claros sobre los términos del
contrato, pagos y renovacién del
acuerdo.

¢ En todo momento, considerad otras
agencias que puedan daros mejor
asistencia y ayudaros a cumplir los
objetivos.
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APENDICE 4
PREGUNTAS
FRECUENTES

¢Cudndo deberiais empezar a desarrollar
un plan de incidencia politica?

Es importante empezar a desarrollarlo lo
antes posible, asi la EPDA y sus miembros
podrin coordinar los esfuerzos en toda
Europa. No tiene que ser un proceso
rapido sino un plan desarrollado paso a
paso con metas y objetivos claros. Utilizad
este manual como guia para empezary
acudid a él con regularidad.

Es posible que tengdis que adaptarlo y
desarrollarlo a medida de vuestras
necesidades. Un buen plan es la creacién
de una hoja de ruta para vuestra entidad
que se basa en un compromiso de 10 pasos
a largo plazo. Podéis adaptar el calendario
a un periodo de seis meses a un ano,
teniendo en cuenta los hitos politicos mds
importantes que os puedan ayudar a
mejorar el perfil de vuestra organizacién.

¢Dénde podemos encontrar la informacién

y datos para entender el problema?

Primero recopila la informacién que ya

tienes. También puede ser ttil buscar

informacioén en otras fuentes como:

e Web de la EPDA (www.epda.eu.com)

¢ Organizaciones nacionales de parkinson
de otros paises

® Webs de Administraciones puiblicas

e Proyectos y estudios llevados a cabo en
vuestro pais

® Web de la Comisién Europea que cuenta
con buena informacién sobre enferme-
dades neurodegenerativas. Para mas

detalles, visitad su web http:/fec.europa.
eufhealth/major_ chronic diseases/
diseases/brain_ neurological/

¢ Organizacién Mundial de la Salud
(www.who.int/mental_health/neurology)

¢{Cémo se desarrolla una red de contactos?
Las organizaciones pertenecientes a la
EPDA tienen diversos recursos para
realizar una campana de incidencia
politica eficaz. No importa cémo de grande
0 pequena sea vuestra organizacion,
siempre podéis crear, elaborar y ampliar
vuestra red mediante el uso de canales
informales, tales como la familia, amigos,
colegas y el apoyo de la comunidad local.

También es 1til utilizar cartas tipo para
llegar a los responsables politicos como
una herramienta que se puede adaptar y
utilizar para presentarse a nuevos actores
clave. Puede llevar tiempo elaborar una
red, por eso intentadlo y consideradlo
como un proceso continuo que debe ser
desarrollado a lo largo de un periodo de
tiempo.

¢Cdémo generar confianza en los responsa-
bles politicos?

Siendo la incidencia politica y el lobby
asuntos clave en la mayoria de las agendas
politicas, desarrollar un cédigo de buenas
précticas y hacerlo visible ante ellos
potenciard vuestra credibilidad y nivel de
confianza. Podéis subirlo a vuestra web o
guardarlo en formato electrénico para que
poddis facilitdrselo al responsable politico.
Esto os garantizard transparencia y
demostrara que la informacién que
proveas no sea engafiosa. Podéis elaborar
este cédigo de buenas précticas adaptando
el de 1a EPDA, disponible en: www.epda.
eu.com/ about-us/partners-sponsors/
code-of-practice.
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¢Cémo podemos identificar a otros actores
que puedan apoyar a nuestra entidad?
Para fortalecer vuestra posicién y demos-
trar que conocéis bien vuestra drea, es
bueno establecer relaciones con terceros y
organizaciones no gubernamentales que
os apoyen. Una buena manera de empezar
son las organizaciones de pacientes que
representan a personas con otras altera-
ciones neuroldgicas. El Instituto Nacional
de Enfermedades Neurolégicas (los detalles
pueden encontrarse mediante buscadores
de internet) puede ser 1til para reunir a
otras organizaciones de pacientes con obje-
tivos comunes e identificar vias para
aprovechar este apoyo.

¢Qué pasa si los responsables politicos
seleccionados dejan sus escafos?
Habiendo identificado correctamente los
responsables politicos, puede ser desalen-
tador cuando abandonan su escafio y
tengdis que entablar relaciones con sus
sustitutos. Sin embargo, puede ser una
oportunidad.

El nuevo responsable politico puede
contar con experiencias anteriores que
pueden seros ttiles al exponer vuestro
caso. Es importante buscar informacién
sobre la nueva persona, reconocer e
identificar lagunas que podadis abordar.

Por ejemplo, el nuevo responsable
politico pudo haber estado trabajando en
temas como desigualdades en la Sanidad
en un puesto anterior y tener un ligero
conocimiento del parkinson o los retos
que afrontan las personas que conviven
con la enfermedad.

Por otra parte, puede tener experiencias
personales con el parkinson y podria estar
interesado de forma especial en el tema.
En ambos escenarios, un cambio de la
persona responsable en vuestro drea

administrativa puede daros la oportunidad
de posicionar vuestra organizacién no sélo
como la “voz” de vuestro colectivo sino
también como fuente de informacién,
datos y materiales; por tanto, tener una
posible influencia en el proceso legislativo.

¢Qué pasa cuando hay un cambio en el
panorama politico?

La incidencia politica requiere de una
evaluacién constante. Cuando hay cambios
considerables en el panorama politico (por
ejemplo, debido a cambios de gobierno o
nuevas medidas legislativas que reper-
cuten en el sistema de salud) deberéis
revisar vuestro plan. Esto os llevara algtin
tiempo pero podréis adaptar muchos de
los pasos y herramientas al nuevo con-
texto.

Recordad que un cambio de estas
caracteristicas podria ser un regalo en
tiempos dificiles y ofreceros nuevas
oportunidades para lograr apoyos. En estas
situaciones, lo mejor es tomar como punto
de partida vuestro plan vigente y
reconocer las secciones claves que
necesitan adaptarse al nuevo escenario.
Por ejemplo, puede que tengdis que volver
a asignar vuestros actores prioritarios.

¢Doénde podemos conseguir mds ayuda
para realizar un programa de advocacy?
Uno de los puntos cruciales a la hora de
desarrollar y poner en marcha una
campana de incidencia politica es tener en
cuenta es que otras organizaciones
pueden tener informacién y experiencia
que te pueden ayudar. La EPDA presta
ayuda a sus miembros, actuando como
foro de intercambio de las mejores
précticas. Si necesitas ayuda o indica-
ciones, contacta por favor con
info@epda.eu.com.
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APENDICE 5
GLOSARIO DE
TERMINOS DE
INCIDENCIA
POLITICA

Actor relevante (Stakeholder): Persona,
grupo u organizacién que tenga un
interés personal en un asunto determi-
nado.

Advocacy o incidencia politica: Realizar
acciones que ayuden a un determinado
colectivo a decir lo que quiere, defender
sus derechos, representar sus intereses y
obtener los servicios que necesitan.
Centro de Investigacion Conjunta de la
Comision Europea: Acttia como laborato-
rio cientifico y tecnolégico en apoyo a las
politicas de la UE. Abarca numerosas
instituciones y desarrolla actividades de
investigacién.

La Comision Europea: El Ejecutivo de la
UE (funcionariado) que propone y hacen
cumplir la legislacién.

Comité Econémico- social europeo
(European Economic and Social
Commiittee, ESC): Organo consultivo que
representa a las organizaciones de
trabajadores europeos, sindicales,
agricultores, grupos de consumidores y
asociaciones profesionales.

Comité Parlamentario: Un grupo de
legisladores que investiga y revisa ciertos

temas e informan a un grupo mds amplio.

Competencia Nacional: Habilidad para
tener responsabilidades o poder sobre las
politicas internas y agenda politica sin

consultas externas.

Comunicaciones de la Comisién
Europea: Conjunto de recomendaciones
o de hechos presentados ante el Consejo
Europeo ofy el Parlamento Europeo.
Conclusiones del Consejo Europeo:
Conjunto de prioridades votadas por los
Jefes de Estado y de Gobierno de los
paises miembros de la UE, deben ser
incorporados a las prioridades nacionales.
Consejo Europeo: Define la direccién
politica general y las prioridades de la UE.
Diputados europeos: Son representes de
todos los estados de la UE.

Diputados nacionales: Representantes
nacionales electos.

Documentos de posicionamiento:
Documento que esboza la postura de una
persona o grupo especifico sobre un tema
con recomendaciones para soluciones
alternativas.

Estrategia de participacion: Desarrollada
para conseguir el apoyo de los responsa-
bles politicos. Esboza las obligaciones,
responsabilidades, etapas y tareas
necesarias para lograr los objetivos.
Eureka: Amplia red europea para la
investigacién industrial y el desarrollo.
Evaluaciéon del impacto: Impacto de las
acciones de participacién en los responsa-
bles politicos (ej. su percepcién de los
miembros de vuestra organizacién).
Evaluacion de los resultados: Resultado
concreto de actividades de participacion
como un cambio en la politica nacional.
Evaluacién diferencial: Mide cuanto se ha
conseguido en comparacién con lo que se
habia planeado conseguir.

Funcionariado: Trabajador involucrado
en la Administracién Publica o en el
gobierno, sea por eleccién, nombrami-
ento, seleccién o trabajo.

Herramientas: Conjunto de instrumentos
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utilizados para lograr unos objetivos
como conferencias, estudios, politicas de
la UE y documentos de posicionamiento.
Hoja de ruta: Plan detallado o explicacién
para la consecucién de un objetivo o
decisién en el desarrollo de una accién.
Horizonte 2020: El 8° programa europeo
para financiar la investigacién. Ha
presupuestado 80.000 millones de euros y
se invertird en sanidad y medioambiente.
Informe: Documento que contiene una
breve resefia sobre un tema (ej. un
informe sobre las desigualdades de acceso
al tratamiento).

Libro Blanco: Informes autorizados no
legislativos que ayudan a orientar y
formar a los lectores para tomar deci-
siones.

Mensajes de incidencia politica: Dirigidos
a convencer o influir en los legisladores
para alcanzar un objetivo deseado.
Organizacién No Gubernamental (ONG):
Grupo de ciudadanos sin dnimo de lucro
organizados a nivel local, nacional o
internacional con intereses comunes.
Realizan variedad de servicios y funciones
humanitarias; llevan las preocupaciones
de los ciudadanos a los gobiernos;
defienden y controlan a la Adminis-
tracion; y fomentan la participacién
politica mediante la informacién.

El Parlamento Europeo: Organo de
representacion politica nacional, que
aprueba y enmienda la legislacion
conjuntamente con el Consejo.
Plataforma Tecnolégica Europea
(European Technology Platforms, ETP):
Grupos de actores relevantes liderados
por la industria, ayudan a definir las
prioridades en investigacién y desarrollo,
los plazos y planes de accién sobre unos
temas estratégicamente importantes.
Politica: Un plan de accién adoptado por

una persona u organizacion (ej. una
politica de Sanidad, transporte, finanzas
o relaciones exteriores).

Publico: Grupo de personas que son
espectadores u oyentes de los temas que
trata la organizacién y sobre los cuales
posiblemente puedan ser influenciables
(ej. legisladores, periodistas y otras
organizaciones de pacientes).

Rendicion de cuentas: En el terreno
politico y de incidencia politica, es la
rendicién de cuentas del Gobierno, de los
funcionarios y de los politicos a la
sociedad y a los érganos ptblicos
legislativos, como el Congreso o el
Parlamento.

Resolucién del Parlamento Europeo:
Informe no legislativo publicado por los
diputados que se centra en un tema.
Responsables politicos: Persona que
ayuda a crear politicas como parte de su
profesién (como los técnicos). En este
término se pueden incluir las personas
que toman decisiones.

Resumen ejecutivo: Breve resumen sobre
un informe o propuesta mds extensa
para que los lectores puedan acceder
rdpidamente a la informacién mds
importante.

Salud Publica: La Salud Puablica es la
ciencia que estudia la prevencién de las
enfermedades y promocién de la salud a
través del esfuerzo organizado, de
formacién, organizaciones, negocios,
comunidades o personas.

Seguimiento: Mantenerse informado
sobre ciertos temas, supervisar y registrar
los resultados.

Técnico: Personal del sector ptublico
contratado por un departamento o
agencia del Gobierno.

Transparencia: Apertura, comunicaciéon y
rendicién de cuentas de la organizacién.
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APENDICE 6
CASOS
PRACTICOS

A continuacion, algunos ejemplos de ONG
europeas de la planificacién y puesta en
marcha de planes de participacién exitosos.

1. CAMPANA PARKINSON UK
‘GET IT ON TIMFE’

Parkinson UK (PUK) es una organizacién
dedicada a la investigacién y a las personas
con parkinson en Reino Unido. Es la entidad
mds antigua y grande perteneciente a la
EPDA.

Antecedentes

Silas personas con parkinson no toman su
medicacién a iempo pueden perder la
capacidad de controlar sus sintomas.

Objetivo de la campana

La PUK lanz6 “Get it on time” (Llegar a

tiempo) en 2006 para garantizar que las

personas con parkinson ingresadas en los
hospitales britdnicos recibieran su medi-
cacién a tiempo. Incidi6 en:

¢ Que todos los trabajadores de los hospi-
tales tuvieran mayor conocimiento de la
enfermedad y de la importancia de
respetar los tiempos de administracién de
los medicamentos.

¢ Que escucharan a estas personas, sus
cuidadores y familiares.

* Que las farmacias hospitalarias garan-
tizaran el almacenaje de un amplio
numero de medicamentos para la EP.

* Que las personas afectadas tuvieran la
opcién de controlar su propia medicacién
si ellos son capaces de hacerlo.

(14

‘Get It On Time’ ha
animado a numerosos
hospitales a revisar los
métodos en activo
para las personas con
parkinson

29

® Que pudieran tener su medicacién a
tiempo.

Resultados

¢ La campafia ha animado a numerosos
hospitales a revisar el proceso de manejo
del tratamiento para las personas con
parkinson.

¢ PUK continua recibiendo respuestas
positivas de las personas afectadas al
mejorar sus experiencias hospitalarias.

e Gano el premio Ask About Medicines
Awards for Excellence por mejorar la
comunicacién entre profesionales
sanitarios y pacientes. También fue
finalista en la ceremonia de 2008 por ser
la iniciativa con el enfoque mds innovador
sobre la informacién de los medicamentos.

¢ Ha atraido la atencién de diputados y de
otros colectivos. En su informe ‘La mejor
Medicina: el manejo del tratamiento en un
ambiente especializado’, la Comisién de
Sanidad dijo: “La opcién de administrase
por si mismos la medicacién deberia
oftecerse a todos los pacientes aptos
cuando los tiempos y su tratamiento sean
vitales, en especial a personas con
parkinson”.

www.parkinsons.org.uk/getitontime
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2. INFORMES DE SEGURIDAD
INFANTIL DE LA EUROPEAN
CHILD SAFETY ALLIANCE

La Alianza Europea de Proteccién a la
Infancia tiene como objetivo hacer mds
segura la vida de los nifos en Europa.

Antecedentes

Cada afio mueren mads de 10.000 nifios en
los paises de la UE como consecuencia de
dafios no intencionados. Cientos de miles se
tratan en hospitales o en servicios de
urgencias con riesgo de suftir discapacidad y
dolor. Se estima que sus dafios pueden ser
prevenidos en el 90% de los casos.

Los informes para la Seguridad Infantil
recogen los niveles de seguridad de los
paises proporcionados por los ciudadanos
mads jévenes y vulnerables.

Objetivos de la campafia

e Valoracién comparativa de los dafios no
intencionados causados a los nifios.

e Valoracién comparativa de la adopcién,
puesta en marcha y refuerzo de las
medidas nacionales que se ha demostrado
que funcionan.

e Evaluacién comparativa dentro de los
paises y entre los paises, que pueden servir
para inspirar y motivar el progreso.

¢ Un método importante para identificar,
compartir, utilizar y adaptar la experiencia
adquirida en toda Europa.

¢ Una visién de los enlaces entre las politicas
efectivas y los resultados de sanidad.

Resultados

Estos informes se utilizan actualmente en
32 paises y el concepto se ha extendido a
otros continentes, lo que significa que miles
de nifios disfrutan de una calidad de vida
mejor que antes. La campana gano el
premio European Health Award en 2011.

www.childsafetyeurope.orgfindex.html

3. DIA DE LA SALUD MAMARIA
DE EUROPA DONNA

EUROPA DONNA (Coalicién Europea contra
del Cancer de Mama) sensibiliza sobre
cancer de mama en todo el continente.

Antecedentes

Cada afio se registran alrededor de 450.000
nuevos casos y 140.000 muertes a causa
del cancer de mama en Europa. La
investigacién indica que al menos en 1 de
cada 3 casos podrian prevenirse cam-
bi+ando el estilo de vida.

Objetivos de la campana

Lanzada en el 2008, el Dia Mundial de la
Salud Mamaria es una campafia anual que
recuerda a las mujeres los factores de
prevencion del cdncer de mama. Utiliza las
redes sociales y otros canales (web, videos
y materiales impresos) para concienciar a
los grupos de incidencia en Europa.

Resultados

e Los resultados iniciales (en 2012)
demuestran que la campana digital estd
logrando llegar a mujeres de entre 18 y
34 afios. La campana en Twitter alcanzé
a mas de 150.000 personas en los aflos
2010y 2011.

¢ 28 entidades nacionales europeas
llevaron a cabo campanias por el Dia
Mundial de la Salud Mamaria de 2011,
superando los 22 que participaron en
2010. Un estudio demostr6 que los
mensajes de este dia publicados en la
prensa, medios de comunicacién,
revistas, blogs, etc. habfan aumentado en
un 34% entre 2009 y 2010.

www.breasthealthday.org

GUIA DE LA EPDA PARA DESARROLLAR UNA CAMPANA DE INCIDENCIA POLITICA | 37



APENDICES

EB-CLINET: RED DE CENTROS Y
EXPERTOS DE EPIDERMOLISIS
BULLOSA

EB-CLINET es una alianza clinica de centros
y expertos en epidermdlisis bullosa (EB). Su
objetivo es abrir centros en todo el mundo
para mejorar la atencién médica de las
personas afectadas.

Antecedentes

Es una enfermedad poco frecuente,
cutdnea y genética pero grave. Cualquier
contacto puede causar ampollas dolorosas
en todo el cuerpo. Como la EB es una de las
llamadas enfermedades raras, la calidad de
la atencién médica especializada es pobre
en muchos paises europeos y necesita
mejorarse.

Objetivos de la campafia

Esta red une a expertos en EB y les permite

compartir conocimientos, dar acceso (y

mejorar) la atencién médica a los pacientes

en toda la UE y proporciona voluntario s

para estudios clinicos para el desarrollo de

terapias de EB. Pretenden:

e Ampliar la colaboracién entre las
instituciones médicas europeas que
proporcionen atencién médica.

e Establecer una comunidad digital y bases
de datos de las mejores practicas.

Resultados

e La conferencia de mayo de 2012 estuvo
compuesta por 46 participantes de 21
paises.

e La respuesta fue muy positiva en el
cuestionario enviado a 39 paises.
Indicaron la importancia del
establecimiento de una red de EB y el
desarrollo de iniciativas conjuntas.

www.debra-austria.org

APENDICE 7
ENLACES
UTILES

La EPDA: www.epda.eu.com

Organizaciones asociadas a la EPDA
Para encontrar qué estdn haciendo otras
organizaciones miembro sobre inciden-
cia politica. También se podrian entablar
relaciones y compartir experiencias
ahora o en el futuro.
www.epda.eu.com/en/about-the-epda/
partners-and-supporters/

Comision Europea de Sanidad

e http:/lec.europa.eu/health

e http://ec.europa.eu/health/major_
chronic_diseases/policy

e http://ec.europa.eu/health/major_
chronic_diseases/diseases/brain_
neurological

Comisién Europea de Investigacién
¢ http://cordis.europa.eu/fp7/health
e http://ec.europa.eu/eahc/health

The European Parliament
www.europarl.europa.eu

FINALMENTE...

No olvides que la EPDA dispone
de un equipo de asuntos politicos.

Contacta con ellos y muéstrales lo
que estas haciendo, de esta forma
podréis trabajar juntos en la
consecucion de tus objetivos.

Para mas informacion, contacta
con:politicalaffairs@epda.eu.com
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FEDERACION ESPANOLA

parkinson

Texto traducido por el equipo de la Federacion Espafiola de Parkinson
con la colaboracién de personas voluntarias
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