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Introducciony Resumen General

Acercadel presente Paquete de Herramientas:

El presente Paquete de Herramientas ofrece alos grupos de pacientes de todas las enfermedades informacion
y herramientas practicas para conceptualizar, desarrollar eimplementar una estrategia deincidencia en
politicas publicas que genere cambios en las politicas de prevencidn y tratamiento de enfermedades
especificas a nivel clinico, localy nacional. Este recurso te brindard asistencia en diversas areas, por ejemplo:
cémo desarrollar una estrategia general deincidencia; cdmo formar alianzas exitosas con lacomunidad
médicay otras partesinteresadas; cémo llegar a los medios de comunicacién; cémo programar reuniones con
tomadores de decisiones locales y nacionales y comunicar efectivamente tu mensaje. Este Paquete de
Herramientas se enfoca especificamente en estrategias para identificar einvolucrar alos miembrosdela
comunidad médicaafin de que se conviertan en colaboradores activosy comprometidos con tu trabajo. El
material esta disefiado para adaptarse especificamente a tus necesidades locales, situacion y enfermedad.

OBIJETIVOS: Objetivos del presente Paquete de Herramientas:

* Que losgruposde pacientes estén capacitados paratornar ala comunidad médicaen aliados que
conceptualicen, planifiquen y lleven a cabo una campaiia a favor de una determinada politica;

* Quelosgruposde pacientes comprendan laimportancia del uso de datos tanto parala planificacién eficaz
como parael desarrollo y laentrega de mensajes dirigidos a diferentes publicos; y

* Que losgruposde pacientes estén capacitados para comunicar efectivamente sus mensajes alos
formuladores de politicasy tomadores de decisiones.

COSEJO DEPACIENTES UNIDOS: Es importante recordar que ningln abordaje para lograr incidencia en
politicas publicas es universalmente aplicable. Sugerimos que adaptes el material y consejos en este Paquete
de Herramientas segln tus necesidades. Para acceder a mas recursos, visita el sitio web de Pacientes Unidos
http://www.unitedpatientsacademy.org
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Introducciony Abordaje de 5 Pasos:
Resumen General
Este Paquete de Herramientas se centraen las estrategias necesarias para llevar adelante una campafia de
Paso 1 promocién delasalud, prevencion y tratamiento de enfermedades. Consta de 5 secciones que guiaran al
lector en los pasos esenciales para realizar actividades de incidencia en politicas publicas de salud:

Paso 2

Paso 3

Paso 4

Paso 5

Acrénimosy Recursos Paso 1 Paso 2 Paso 3 Paso 4 Paso 5
iEn sus marcas! jListos! iYa! iCorre! Anadlisis pos-carrera.
Mapea y Evalua Establece tu Involucraalas Partes Aboga por tu Evalua e Identifica

el Ambiente Estrategia Interesadas y a los caso las Lecciones
Colaboradores Aprendidas

Dentro de esta estructura, el Paquete de Herramientas presenta:

* Conceptosclaverelacionados con ladefensa de lasalud y la lucha contra las enfermedades;
* Cuestionesclave en cadaetapa de planificacién;

* Consejosy herramientas utiles; y

* Enlaces a recursos relevantes.
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Problema:

Instrucciones

10 Utiliza esta herramienta para mapear a los actores
clave en tu area de incidencia en politicas publicas.
9 Identifica a cada parte interesada y su alineacion
en el tema.
8

Escribe el nombre de la parte interesada en la
7 celda siguiendo una escala del 1 al 10 segun su
influencia y su alineacion con el problema.

6 Luego determina si:

5 * Setrata de un colaborador prioritario
(arriba/derecha)

4 * Puede apoyara las partes interesadas para que
desarrollen sus capacidades (abajo/derecha)

3 * Setrata de una oportunidad para educar y
convencer a esa parte interesada en particular

2 (arriba/izquierda)

* No es una prioridad para ti (abajo/izquierda)
1




R,
@@ United Patients Anlisis de las causas fundamentales del problema y sus consecuencias

www.unitedpatientsacademy.org

Cancer de mama diagnosticado en
etapas avanzadas

Las mujeres no se controlan a si Los ginecélogos no realizan

mismas ni solicitan revisaciones examenes clinicos de mamas
médicas tales como mamografias o

examenes clinicos de mamas

Poca prevencién por
mamografia

El cdncer de mama no es una Prolongadas esperas para
prioridad para los ginecélogos realizarse una mamografia

Mitos sobre el cancer de mama

Falta de implementacion de Falta de maquinas de
directrices clinicas mamografia

Falta de Representacion
sobrevivientes sensacflonallsta Falta de
como del cancer de inf -
portavoces mama en los IFretingizietein

medios de
comunicacion
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;Quienes son “la Comunidad Médica”?

Doctores, enfermeras y asociaciones
profesionales, incluyendo:

— MEDICOS CLINICOS: Internistas, médicos de
familia, pediatras, enfermeras practicantes,
sociedades médicas y de enfermeria

— ESPECIALISTAS: Oncologos,
gastroenterologos, cardiologos, neurologos,
reumatologos, etc. y sus respectivas
sociedades, etc.
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Con quienes deberia trabajar una ONG para
mejorar la vida de los pacientes

* Personas directamente afectadas por el problema:
pacientes, cuidadores, etc.

« Lideres de organizaciones y miembros de diferentes
Juntas/Consejos

 Grupos de pacientes que trabajan con problemas
similares a nivel local (campanas, redes de advocacy
publicas, etc.)

« Expertos técnicos (cientificos, doctores,
desarrolladores de directrices clinicas, investigadores
de ciencias sociales, etc.)

« Tomadores de decisiones, expertos juridicos



Unlted Patients

Online academy

CONSEJO DE PACIENTES UNIDOS:

Crea oportunidades para interactuar
e involucrarte con colaboradores a fin
de construir relaciones basadas en la
confianza. En muchos sentidos, los
miembros de la comunidad medica
son aliados naturales para las
organizaciones de apoyo a pacientes.
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Similitudes entre ONGs/grupos de
pacientes y la comunidad meédica:

* Los intereses de los pacientes son su objetivo

principal
Se interesan en terapias de vanguardia,

medicamentos y procesos de deteccion para
prevenir, retrasar o curar la enfermedad

Se comprometen a brindar (en el caso de la
comunidad meédica) u obtener (en el caso de los
pacientes) atencion medica integral de alta
calidad
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Similitudes entre ONGs/grupos de
pacientes y la comunidad médica (cont.):

« Desean construir una solida relacion paciente-
meédico basada en la confianza y comunicacion

« Desean que los pacientes participen
activamente en ensayos clinicos y desarrollo
de medicamentos para asi reflejar sus
necesidades e inquietudes

* Se enfrentan a luchas similares al lidiar con
sistemas de salud para que los pacientes
tengan acceso al cuidado de la salud
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Barreras Médicas que son
Areas de Interés Comun

Exigencia de atender a demasiados pacientes en poco
tiempo

Imposibilidad para recetar medicamentos debido a
politicas de control de costos

Falta de tiempo para informar eficazmente a los
pacientes sobre la prevencion de enfermedades o las
opciones de tratamiento

Recursos inadecuados que llevan a la falta de equipos y
dispositivos de ultima generacion para la prevencion, el
tratamientoy la atencion de alta calidad
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Estrategias para involucrar a la
comunidad médica en advocacy:

o IDENTIFICACION: Haz una lista de sociedades
meédicas y lideres a los que deseas acercarte para
que se unan a sus los esfuerzos de su organizacion

« CREACION DE MATERIALES DE CONSULTA: Crea
materiales de  divulgacion que incluyan
informacion basica, establezcan los objetivos de
la colaboracion y expliguen como pueden
participar la comunidad medica; asegurate de
resaltar los intereses y preocupaciones comunes
de los pacientes y de la comunidad médica
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Estrategias para involucrar a la
comunidad médica en advocacy:

« REUNIONES: Organiza reuniones presenciales
para hablar sobre los problemas y objetivos
en comun de cambio de politica.

« MARCO FORMAL: Crea un rol especifico para
un profesional médico de tu organizacion y
describe sus responsabilidades para que los
posibles colaboradores puedan decidir si
desean participar y comprometerse con un
papel en la campana.
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Consejos a ONGs/grupos de pacientes en su

trabajo con la Comunidad Médica

Un ONG o grupo de paciente no es un reemplazo a un
medico para el paciente

Un ONG o grupo de paciente puede mejorar la
experiencia del paciente con colaboracion con la
comunidad médica con informacion, apoyo y acceso a
otro servicios---y campanas de advocacy

La comunidad médica puede ayudar con expertis pero
no pueden dedicar tanto tiempo entonces la
colaboracion deberia ser bien organizada y articulada

Cualquier esfuerzo de advocacy un experto que
puede apoyar con informacion técnica y cientifica
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Ejemplo de la Liga Colombiana Contra el
Cancer

« Rol del asesor medica en la junta
directiva

* Rol de la Liga con la comunidad
medica
* Colaboraciones exitosos entre la

comunidad meéedica y la Liga
Colombiana Contra el Cancer



