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l. ¢Incidencia politica? (9

Nuestra cartera de servicios

Accede a servicios para Personas
Servicios de Informacion y Orientacion
Servicio de Atencion Psicologica

Servicio de Asesoria Juridica

Servicio de Atencién Educativa

Programa de Acceso a Productos Sanitarics
Promocion de redes de personas y enfidades
Orientacion de casos sin diagnotico
Formacion de profesionales

Comité Asesor

Accede a servicios para sSocios Accede a servicios a la Sociedad
Servicios de Asesoria @ncia politica y movifizaci@
Formacion Campanas de sensibilizacion
Convenios para socios Actividades de divulgacion
Participacion asociativa Canales de informacion 2.0
Servicio de difusion Inclusion: Social, Familia, Educativa y Laboral

Formando lideres, inspirando acciones
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. ¢Incidencia politica?

1: ;Qué es incidencia?

*» La palabra incidencia esta formado por el prefijo in- que indica penetracion
o estar en; el verbo cado, cadis, cadere, significa caer, caerse. Desde esta

etimologia, incidencia implica:

- Caer en algo.

- Entrometerse en algo.
- Intervenir en algo.

- Influir en algo.

¢+ Este “caerse, entrometerse, intervenir, influir’ no es neutral. Tiene como
finalidad conseguir un cambio de la realidad presente.

Formando lideres, inspirando acciones
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l. ¢Incidencia politica? (9

2: ;Qué es incidencia politica?

** La incidencia politica consiste entonces en “caer, entrometerse, intervenir,
influir en la vida politica para conseguir de la politica una respuesta a algun
problema.

* La incidencia politica, conocida en inglés como advocacy y en otros
términos como defensa y promocion, es en su definicion mas basica «un
conjunto de acciones dirigidas desde la sociedad civil a quienes tienen
poderes de decisiones, en apoyo a una causa especifica».

Formando lideres, inspirando acciones
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l. ¢Incidencia politica? (9

2: ¢ Qué es incidencia politica? Algunos elementos de la definicion:

<+ Conjunto de acciones: COORDINACION.

*» Desde la sociedad civil:
»  Una cierta ruptura entre problemas/anhelos de los ciudadanos y ambitos tradicionales
de representacion (partidos politicos, sindicatos, colegios profesionales, etc.).
»  Progresiva conciencia de la fuerza movilizadora de una sociedad civil organizada.

*»* Poderes de decision: En principio son todos los poderes publicos. No sélo el poder
legislativo sino en ejecutivo y el judicial. No s6lo la administracion del estado sino todas las
administraciones dependiendo que sepamos que tienen capacidad para resolver.

%+ Causa especifica: Mi hija esta en enferma.

Mi hijo no estudia. ¢Son causas especificas?
Formando lideres, inspirando acciones
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. ¢Incidencia politica?

2: ¢Qué es incidencia politica? Una definicion amplia:

“La incidencia politica es el conjunto de acciones, estratégicamente
planeadas dentro de una sociedad civil cohesionada para transformar
o cambiar las relaciones de poder que impiden el ejercicio efectivo de

derechos humanos por parte de una poblacion determinada,
contando con su activa participacion para crear cambios duraderos en
Sus vidas.

Implica comunicar mensajes y construir agendas de problemas a
resolver y propuestas de solucion para posicionarlas en el debate
publico y politico”.

Formando lideres, inspirando acciones
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ll. El Plan de Incidencia Politica (9

1: El Plan de Incidencia Politica: Una definicion amplia:

Es el proceso o programacion de la negociacion entre actores de la sociedad
civil y autoridades publicas con el objetivo de influir en la toma de decisiones
sobre politicas publicas a favor de problemas especificos en los ambitos
local, autondémico, nacional o internacional.

POLITICAS Para resolver problemas especificos de
Actores PUBLICAS vulneracion de derechos.
sociales Asuntos
Es un proceso | —» Y > Publicos o _ _
mediante : Influyen | . ... . Modificando relaciones de poder (al menos a nivel
sintencionado ~ elcual | SOCiedad en |07 e instituciones T TN
ICIOT: . L legislativo, ejecutivo, judicial y administrativo).
sparticipativo general publicas
*0rganizado ] ] . o ) o
»politico Aditerentes niveles | Politicas Publicas coherentes con el ejercicio
stécnico —— efectivo de derechos humanos.
Regional
MNacional
Internacional

< Formando lideres, inspirando acciones

feder Emmee




Il. El Plan de Incidencia Politica

Identificar
cl Problema

Identificando
el tema
de trabajo

y Eval“'}/ !
paso 1
La informacién

(recolecciéon

de datos)
Plan de
trabajo e
et Estrategia
de Recursos de Incidencia
Politica
paso 2
paso 4
Definicion
de Meta y
Objetivos
Elaboracién
del Plan de
comunicacion
ld.ntiﬂcaclén
de Audiencias
ldontmcaclén
de Alianzas

2: la estructura del
plan de incidencia
politica:

conjunto de pasos que

van de la identificacion
de un problema a su
solucion (evaluacion).

Formando lideres, inspirando acciones
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. El Plan de Incidencia Politica (9

i Dué justificacidén tiene nuestra
decisitén de incidir?

2: la estructura del
(2 JP (Cul es la 4 plan de incidencia

roblema pdblica? alitica pablica? oy .
proviema peb! oiiear politica:
i Cudl es el objetivo iEn qu:é E?ﬂ“.m
de incidencia? vamos a incidir? . .
por criterio de
importancia

B iCudl es lo autoridad competente?

n i ué estratepias y

) ; herramientos utilizaremos?
;Qué otros actores estan

invalucrados?

;Qué capacidades y recursos tenemos? m iQué capocidodes y recursos necesitamos?

Formando lideres, inspirando acciones
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Il. El Plan de Incidencia Politica

EL MARCO LOGICO
Una herramienta para fortalecer el Diseiio, la ejecuciony la
Evaluacion de Proyectos
Diseano
Marco
Légico
Evaluacion Ejecudion

ANALISIS de
/ PROBLEMAS

ANALISIS de
INVOLUCRADOS

1

ANALISIS de
OBJETI-VOS

3

Diagndstico

(Situacién Actual)
Formulacién ~

(Situacion Futura)
MPML
MATRIZ de \

MARCO
LOGICO

5

ANALISIS de
ALTERNATIVAS

4

Formando lideres, inspirando acciones
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Il. El Plan de Incidencia Politica

2: la estructura del plan de incidencia politica:

Fases de la incidencia poli'tica

Evaluacion gflnahsm

EJecucmn Planificacion

Cambios en la

realidad: ; muchas
alternativas accion?



Il. El Plan de Incidencia Politica

2: la estructura del plan de incidencia politica:

Esquema basico de una estrategia de incidencia/campaia

' . : N\ "/ Estrategias: ™
D_h]gl]vo germm ) Y Destinatarios Politicos: éComo pretendemos lograr
L - cQuiénes son las personas/ esos cambios?,
EArE e e [T instituciones con poder sobre los éQué herramientas y
q ograr: cambios que pretendemos combinacion estrategica vamos
conseguir en la campania?. a emplear?:
N vy I\ﬁ_ SN S/

|" Cronograma: ¢Cuando ) !
son los principales eventos?,

| dcual es su nivel de

. importancia?, éque vamos a

' hacer (accién de camparia)?,

Monitoreo, evaluacion y
aprendizaje: <4Como vamos a saber
si estamos avanzando en la
consecucion de los cambios?, écomo
T C vamos a evaluarmos?, éa través de
. ¢quién es el publico metade | = qué mecanismos vamos a asegurar el
~ la accién? 7 aprendizaje en esta camparia?.

-

. .

Esbuctura intermna y comunicaciones: JAComo |
vamos a organizarnos?, écuales van a ser nuestros |
mecanismos de comunicacion?




Il. El Plan de Incidencia Politica

3: Analisis del Plan de Incidencia Politica:
A.1 Identificacion del problema para la incidencia politica.

Defensa de Derechos

o

[ J
Identificacion y tinpacto de e Resolucién del
analisis del ,f:g:':ndl:s =) | ,roblema: cambio
problema personas con ER” social
=
"’ Estrategia Formando lideres, inspirando acciones
~ delIncidencia
Politica -
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Il. El Plan de Incidencia Politica

3: Analisis del Plan de Incidencia Politica:
A.1 Identificacion del problema para la incidencia politica.
Los problemas como consecuencia de un derecho vulnerado

+» Tenemos una identificacion de

problemas.

¢Remiten a vulneracion de
Derechos?

¢,Uno o muchos problemas?

¢En qué consiste el problema? Es decir,
¢ Como afecta la dignidad y los Derechos
Humanos? ¢A quiénes les afecta?
¢.Donde?, ¢Desde cuando?

Problemas de las ER

Falta de informacion

Falta de conocimiento cientifico.
Alto coste de los medicamentos.
Desigualdad en la accesibilidad a
tratamiento y cuidado.

Descoordinacion.

Impacto social y psicolégico.

Falta de ayudas.

Falta de reconocimiento politico y social.
Falta de centros de atencion
especializada.

Investigacion fragmentada e insuficiente.



Il. El Plan de Incidencia Politica

3: Analisis del Plan de Incidencia Politica:
A.1 Identificacion del problema para la incidencia politica.
Los problemas como consecuencia de un derecho vulnerado

Tenemos una
identificacion de
problemas.

PERO

(La cuestion de la
implicacion de todos
los titulares de
derechos)

¢Quiénes son los titulares de
derechos?

¢Forman parte de un grupo
cohesionado?

¢Cuales son sus razones?

¢Cuales son sus fortalezas y
debilidades?

¢Con qué recursos cuentan?

¢Se sienten legitimamente
representados?

—
C—
—
—
C—
C—

Analisis de su contexto
humano.

Unidades especificas

Recoleccion datos

Alianzas

Financiacion
Patrocinadores

Comunicacion



Il. El Plan de Incidencia Politica

3: Analisis del Plan de Incidencia Politica:
A.1 Identificacion del problema para la incidencia politica.
Los problemas como consecuencia de un derecho vulnerado

g,Remljc? a Tenemos que hacer el analisis de la vulneracion de derechos:
vulneracionde ;A qué derecho o derechos vulneran los problemas identificados?
Derechos?

Marco juridico para proteger los derechos de las personas con
ER

Formando lideres, inspirando acciones
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Il. El Plan de Incidencia Politica :

"y

3: Analisis del Plan de Incidencia Politica:
A.1 Identificacion del problema para la incidencia politica.
Los problemas como consecuencia de un derecho vulnerado

JRemite a Ademas de la violacion de los principios de lgualdad, Equidad, No
discriminacion y Solidaridad contenidos en la DUDDHH, CE, CC o la
Ley de Cohesion y Calidad del Sistema nacional de Salud, existen
derechos especificos

vulneracion de
Derechos?

a) Derechos que tienen como base la asistencia sanitaria:

Impulsar un programa especifico para la atencion de personas
—A la prevencion y deteccion precoz. sin diagnéstico con largo peregrinaje médico en el seno del SNS
—A la coordinacién entre Primaria y Especializada. que coordine la accién de todas las Comunidades Auténomas y
—A las unidades de referencia. que se profundice en las causas del no diagnéstico

—A la existencia de registros sanitarios.

—A los medicamentos huérfanos y productos sanitarios. , . _
—Al fomernoy apoyo de las terapias avanzadas y de la investigacibn. Asegurar el acceso en equidad a medicamentos y tratamientos
—A unidades de rehabilitacién especificas. S use vital pare fes ER

b) Derecho a la atencién socio-sanitaria.

¢) Derecho a la informacién sobre enfermedades raras y recursos
disponibles. Cobertura de las ER en las Cartera Comun Basica del SNS

d) Derecho de participacion.

e) Derechos en otros 4mbitos.




Il. El Plan de Incidencia Politica

3: Analisis del Plan de Incidencia Politica:
A.1 Identificacion del problema para la incidencia politica.
Los problemas como consecuencia de un derecho vulnerado

¢Uno o muchos Falta de informacion
problemas? Falta de conocimiento cientifico.
Alto coste de los medicamentos.
Desigualdad en la accesibilidad a tratamiento y cuidado.
Descoordinacion.

Impacto social y psicoldgico.

Falta de ayudas.

Falta de reconocimiento politico y social.
Falta de centros de atencion especializada.
Investigacion fragmentada e insuficiente.

Formando lideres, inspirando acciones
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Il. El Plan de Incidencia Politica

3: Analisis del Plan de Incidencia Politica:
A.1 Identificacion del problema para la incidencia politica.
Los problemas como consecuencia de un derecho vulnerado

Estudio ENSERIo |

¢Uno 0 muchos Principales datos

problemas? )
5 ANOS DE MEDIA para obtener un diagnéstico. En el 20%

de los casos, el proceso puede alcanzar incluso los 10 anos.

Mas del 40% DE LOS PACIENTES SIN TRATAMIENTO

o, si lo disponen, no es el adecuado.

Un 20% DE LA ECONOMIA FAMILIAR se destina a la

atencion de la enfermedad.

€

® © UN 75% de las personas con ER se han sentido
DISCRIMINADAS por motivo de su enfermedad.

"y
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Il. El Plan de Incidencia Politica

3: Analisis del Plan de Incidencia Politica:
A.1 Identificacion del problema para la incidencia politica.
Los problemas como consecuencia de un derecho vulnerado

Una vez que tenemos claro que el problema esw s
de vulneracion de derechos, hacemos un P
J " STORRINOLARINGOLOGOS

analisis detallado mediante el arbol de

problemas GASTROENTEROLOGOS

a. Analisis de las causas: ¢Por qué existe el [
SE CENTRA EN SU RAMA

problema? (causas principales) y ¢Por qué
ha surgido esta causa? (causas APARECEN MAS NG SE BUSCA O
secundarias). 5

COMPLICACIONES NO SE ENCUENTRA LA RAIZ
b. Analisis de los efectos: ¢ Qué consecuencia
provoca el problema? (consecuencias
directas) y ¢ Qué efectos provocara esta
consecuencia? (Efectos indirectos) * ‘
c. Priorizar la causa/problema principal que .
vamos a atender: Tiene que ser la mas & ‘
amplia o de mayor calado. (eficaciay

Eficiencia). ENFERMEDAD CELIACA SIN DIAGNOSTICAR

From Wikimedia Commons, the free media repository

SE DEMORA
EL DIAGNOSTICO

DESCONOCIMIENTO DE LAS MULTIPLES PRESENTACIONES Y/O DE LOS PROTOCOLOS DIAGNOSTICOS ACTUALES

'

»




Il. El Plan de Incidencia Politica

3: Analisis del Plan de Incidencia Politica:
A.1 Identificacion del problema para la incidencia politica.
Los problemas como consecuencia de un derecho vulnerado

ARBOL DE PROBLEMAS VULNERABILIDAD Y EXTREMA POBREZA DE LAS
CONVENIO SENEGAL PK2 POBLACIONES DE DJINAKY Y SINDIAN (SENEGAL)
I
I I I I I }
: ESTADD SITUACION EAJO ESCASA S CONDICIDNES A==l
EXODO NUTRICIONAL SANITARIA REMDIMIENTO CAPACIDAD s HABITAEILIDAD soslat
RURAL DEFICIENTE DEFICIENTE ESCOLAR ECONOMICA HNATURALES DEFICIENTES FAMILIAR
LIMITADOS DEFICIENTE

BAJO DESARROLLO SOCIOECONOMICO EN DJINAKY Y SINDIAN

] |
Eécﬁ.ﬁl COBERTURA DE
LOS SERVICIOS BASICOS

Escase BAsist E Baja
al Agua, sanitaria calidad de
Eare.ar_nentn e precaria Ia
Higiene BERSERaANIEa
Escasas Mal estado -Escasas FEscaso acceso

Funtos | -Escasas -Escasas Infraestruct Carreteras Practicas -Conflicto Mentalidad unidades | pcrédito

de agua Infraestruc Infraestr uras y Falta de alimentarias Casamanes cultural de de Hnsuficiente

potable | turasde - Educativas medios de tradicionales. discrimina tierras -Técnicas transform | [Capacitacidn

505  (Faneamiento Sanitarias transporte -Refugiados cion agricolas. tradicionzles acion. profesional
-Practicas i Falta Escasa femenina - Dificil acceso |- Escasez de - Dificil FNula
higiene -Falta: Personal disponibilidadfv || -Fragil ainsumosy forraje SCCES0 3 ndustrializacion
incorrects Personal, Docente ariedad Convivenca agua |- Deficiente mercados
M edicam Cualificado alimentos -Técnicas Salud
entos, rudimentarias animal.
[ I | I
Froduccio
Frogresiva Escasa Inversion pablical apropecuana y
Desertificacidn Formacién Mot
Y - .
_ - insuficientes
Salinizacion




Il. El Plan de Incidencia Politica

3: Analisis del Plan de Incidencia Politica:
A.2 ldentificacion de la solucion para la incidencia politica.

Identificado el problema central, determinamos
la solucion general que se espera. Por ejemplo, Si
el problema central fuera la desconocimiento de
una enfermedad, la solucidon general seria el
fomento de la investigacion.

Pero tenemos que rehacer el arbol de problemas
para convertirlo en arbol de soluciones. EIl
problema se convierte en solucion; la causa en
medida; el efecto negativo en positivo.




Il. El Plan de Incidencia Politica

3: Analisis del Plan de Incidencia Politica:
A.2 ldentificacion de la solucion para la incidencia politica.
Las soluciones como espacio de ejercicio del derecho

ARBOL DE SOLUCIONES RESILIENCIA Y DESARROLLO DE LAS POBLACIONES
COMNVENIO SENEGAL PH2 DE DJINAKY ¥ SINDIAN (SENEGAL)
[ | | I : |
T .

. ESTADO SITUACION RENDIMIENTO CAPACIDAD DISPOMNIBILIDAD COMDICIONES COHESION
POBLACION NUTRICIOMAL SANITARIA ESCOLAR ECONOMICA L= L= HABITABILIDAD SooLy
ASENTADA ADECUADO ADECUADA ACEPTAELE MEJORADA PRODUCTIVOS MEJORADAS FAMILIAR

l MATURALES SUFICIENTE

| DESARROLLO SOCIOECONOMICO FORTALECIDD EN DJINAKY Y SINDIAN

! [conesion somiat rosare | h

MAYOR COBERTURA DE
LOS SERVICIOS BASICOS

Mayor Calidad Tejido
al Agua, =anitaria fortalecido:
Sancamiento @ ) orada aceptable Conmvivencia
Higicne aceptable
— — |
SuTiciantan
[ suficlantas Iinfrasstruct -Entabdiitad
Suficlentes | -Suficlantes | infrasetructu uras an cuttwral - Suficlantes ua razae
:‘m“ m‘:dﬂm Iras Educativas CARAMEANGA. Intsgragora tiamras |- Tacnicas Cq)aﬂinudn
agua sanitariss e k3 majer agricolan. - Euu'l |profealonal
potabia Prapancia -Retormo - Busn accasc |- Suficlants Sccasn & Fimiplamantacion
-Practicas [-Personal, Parsonal rafuglstos alineumocs ¥ Tormraje mercades | ingustrialzacken
higlans salcaman Docants agua - Adecuada
commactan B Curalficado ~Salda ~Tacnican Saled
suTlclantan ‘Coonvivancla
[ I 1 |
Drepartificacion Awmento de la Inversldn
¥ P Formacion
Salinizaciin mEera0an
Controladasim
ayor
controliparallza
clon




Il. El Plan de Incidencia Politica

3: Analisis del Plan de Incidencia Politica:
A.2 ldentificacion de la solucion para la incidencia politica.
Las soluciones como espacio de ejercicio del derecho

Los ultimos pasos en este capitulo son: \ \ U 4 V
dia %

Justificacion de la alternativa escogida mun dia] de 1as

enfermedadeg
v g ara

¢ Por qué para todos o para la mayoria, la
solucion principal es la investigacion por
ejemplo?

Y:

s ¢Por qué no es la financiacion?

» JPor qué no es la ordenacion del
sistema de salud? a )

s ¢Por qué no es el apoyo a las familias? investigacion, nuestra

* Etc. espeelranza

0

4

L)

D)

4

L)

CAR)

L)

L)
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Il. El Plan de Incidencia Politica

3: Analisis del Plan de Incidencia Politica: o
. 'l . . . O I ]
A.2 ldentificacion de la solucion para la incidencia p "
. L] - - L] C
Las soluciones como espacio de ejercicio del dere

Sanidad refuerza |, deteccion precoz de las
enfermedades raras en Atencion Primariq

. P Mdnica Oltra destaca el esfuerzo en investigacion de Ja Generalitat y pide af Gobierno central que incremente Jas partidas para tal fin
d e é m b Ito d e > El congreso nacional, inaugurado ayer, busca sensibilizar a la sociedad sobre |3 situacion de los afectados por patologias poco frecuentes

La _determinacion de_ ol |
actuacion, es decir, la incidencia te e ——

por ejemplo un alcance

Los ultimos pasos en este capitulo son:

* ayer el tercer
al e Enferme- !
Omunidad Va.

La Conselleria o
«idoneos ef lugar
para el geridtrico
¥ Lavicepresidenta det

Consell, Ménica Oltra, ha ca-
talogado de eitdneos el em.

consolidado y que conté en xy
Inaugurac

quien destacd
3 de Sani

nselle idad, e plazamiento peopuesto por
Montén, el Decs 0 pa Me el Ayuntamiento. de Ibi para
loradelaAtencidn a o Construir fa futura residen-
Enfermedades Raras e la Ge U3 gerlitrica. Oftra asegura

rukitat, con el Que ola oficina téenica hy

dado el visto buenos ¥ que
ahora sse esti trabajando
on este caminas, para que

% ¢Local?
% ¢Autonomica?

< ¢Nacional? o
s Jinternacional? v

s
» que est
¥ pidié al
| que caumente
a tal fin

Il Congreso Nacional de Eny.
fermedades Raras de la Comun{

dad Valenciana se estd desarro.

cidn dicho espacio sea una reali
el Consell dad. Cabe recordar quees-
tos dias arquitectos de la
Conselleria de gualdad han
Visitado los terrenos, ubica-
dos en la zona del Alami, .5,

Por su parte, Carmen Montgn
lizar a la sociedad sol ¢ explicé que en la Comunidad Vi
0 delas persona lenciana hay mds de 172,000 cq

sos registrados g s

ales pei
unaenfer-
o que ha permitido

oy - l\

identifies.

Lacirra
Sanidad,

172000 | pWEa ,
: : i una meeesm I ] e acciones
Todo esto implica eVId?pte(;nec?;fos “wi Formando lideres, inspirando —
i recoleccion de
amplia labor de




Il. El Plan de Incidencia Politica

3: Analisis del Plan de Incidencia Politica:
A.1 Identificacion de la solucidon para la incidencia politica.
Las soluciones como espacio de ejercicio del derecho

RESILIENCIA Y DESARROLLO DE LAS POBLACIONES
DE DJINAKY ¥ SINDIAN (SENEGAL)

ARBOLDE ALTERMATIVAS
CONVENIO SENEGAL PH2

3 ESTADO SITUACION REMDIMIENTO CAPACIDAD DISPONIBILIDAD || coNDICIONES COMESIGN
ROBLACION HUTRICIOMAL ECOMOMICA DE FACTORES HABITABILIDAD SOCIAL Y
ASEMTADA ADECUADO MEJORADA PRODUCTIVOS MEJORADAS FAMILIAR

MATURALES SUFICIENTE
I I I I I I |
[
| DESARROLLO SOCIOECONOMICO FORTALECIDO EN DJINAKY Y SINDIAN |
MAYOR COBERTURA DE

| mm..l_...'mmm | IE—
=

By Teiid - -
alhgua, fortalecido: de la. Mujer
5 i ) - "
i e
— — | |
Fartilidad |- SuTiclanta |- SuTiclantes - SuTiclenta
~Esfaclidas Mantalidad tharran. junidsdes & | [scceen 8 crédibo
Suniciantas | ~Suniclantes an cutbural - Suficlentes  |de razas. traneformac | [-Adecuada
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Il. El Plan de Incidencia Politica

3: Analisis del Plan de Incidencia Politica:
B. Definicion de objetivos y resultados (metas) para la incidencia politica

Identificar
el Problema \

' Identificando
( el tema
de trabajo

\

. (recoleccién
' de datos)
Estrategia
de Incidencia
Politica
paso 2 =
| Definicién
| de Metay

Objetivos

| La informacién |

Una vez que hemos identificado el problema
central, elaboramos el objetivo general que se
espera lograr con la iniciativa de incidencia, por
ejemplo si el problema es la falta de
investigacion, el objetivo general podria ser:

Aumentar la lucha contra las enfermedades
raras con un aumento de la investigacion dentro
del territorio espanol.

Los Objetivos Especificos / Metas podrian ser:

+* Aumento de la financiacion estatal para las
enfermedades raras en un X%.
R/

* Diagnostico clinico de 5 enfermedades dentro
de los 3 proximos anos.



Il. El Plan de Incidencia Politica

3: Analisis del Plan de Incidencia Politica:
B. Definicion de objetivos y resultados (metas) para la incidencia politica

Los objetivos tendran que ser AMORES:

+* A Alcanzables.

** M Medibles, para seguimiento.

** O Oportunos, se refiere a la oportunidad
en el tiempo y el contexto, realizar
cambios.

*¢* R Realistas.

+» E Especificos: se refiere al tiempo, al
lugar y el cambio exacto que se desea
lograr.

*» S Sencillos, objetivos entendibles, que
Nos acercan a posibles socios de nuestra
meta.




Il. El Plan de Incidencia Politica

3: Analisis del Plan de Incidencia Politica:
B. Definicion de objetivos y resultados (metas) para la incidencia politica

Como los objetivos, los resultados y las actividades deben ser medibles, el Plan de
incidencia politica ha de incorporar sus indicadores:

*»» De diagnostico (Linea de Base)
+» De cumplimiento o progreso (ACTIVIDADES).

/

% De resultado esperado.

+» De impacto: La transformacion general en la vida real que se esperaba
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3: Andlisis del Plan de Incidencia Politica:
C. Audiencias y alianzas en la incidencia politica

Una vez que hayamos definido el Objetivo
General y los Objetivos especificos de
nuestra incidencia politica, toca analizar
dos aspectos importantes:

Estrategia
de Incidencia
Politica

+*» La audiencia (A quienes vos vamos a
dirigir para alcanzar nuestra
pretension).

¢ Las alianzas (Con quienes vamos a
pactar para vencer las resistencias)




Il. El Plan de Incidencia Politica

3: Analisis del Plan de Incidencia Politica:
C. Audiencias y alianzas en la incidencia politica

Los actores en una incidencia politica pueden ser diversos: representantes
del Estado, del mercado, de la sociedad civil, partidos politicos, gremios,
ONGs, grupos religiosos, académicos, profesionales, medios de
comunicacion, etc.

Pero es bueno separarlos en dos categorias:

** Las Audiencias Primarias (que aprueban o rechazan nuestras
propuestas): el Ministro de Sanidad o los Consejeros.

+* Las Audiencias Secundarias (que influyen en la audiencia primaria). Por
ejemplo: Asociaciones profesionales.

Formando lideres, inspirando acciones
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Il. El Plan de Incidencia Politica

Sistema M"” Centros de investigacidn y
centros de conocimiento | allo tacnaldgico
. Programas, entrevistas y % v
; debates piblicos \
y politicos
H Artistas y productores de .‘,
cultura; editorioles, cosas :
disqueras, productoras Empresarios
Sindicates y asaciaciones ! de Zhe
' profesionales '
[:rllhmmjflm::: Lideres sociales y )
s s plibicas comunitarios o
Foros y & e Lideres religiosos

Fuente: Toro y Rodriguez, 2001.




Il. El Plan de Incidencia Politica

3: Analisis del Plan de Incidencia Politica:
C. Audiencias y alianzas en la incidencia politica

Una vez identificados los actores
(Audiencia Primaria y Secundaria, se N ESPANA SOMOS MAS DE 3 R
procede a Va|orar Si son: DE PERSONAS AFECTADAS POR UN

ENFERMEDAD RARA

¢ Aliados.
+» Oponentes.
s Neutros.

Es lo que se llama Mapa de Poder, que
nos ayudara a identificar los actores
claves y su grado de influencia positiva
0 negativa en el proceso de incidencia
que decidamos llevar adelante.

Formando lideres, inspirando acciones
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Il. El Plan de Incidencia Politica (o

3: Analisis del Plan de Incidencia Politica:
C. Audiencias y alianzas en la incidencia politica

Para elaborar el “Mapa de poder”, puede valer responder a unas preguntas:

J

+ Para los aliados:

' PODER | ALIADOS | NEUTRALES | OPOSITORES
A quién le afecta el problema? ¢Quién
se beneficia con los cambios? ¢Qué

pueden ganar si el plan tiene éxito? Ministerio Sa|ud T x

Partldos politicos ++ X
sector empresarial +++ X

Centros investigacion + X

s Para los opositores:

¢Quién corre el mayor riesgo en caso de
éxito? ¢Qué les costaria el éxito
nuestro? ¢Cual es su nivel de
resistencia?

+» Para los neutros: ;Qué les puede
llevar a cambiar de posicion?



Il. El Plan de Incidencia Politica

3: Analisis del Plan de Incidencia Politica:
C. Audiencias y alianzas en la incidencia politica

La alianza es clave para el éxito de cualquier proceso de Incidencia Politica. Consiste en una
unién estratégica y formal con otros actores que pudieran ayudarnos a conseguir nuestro
objetivo.

Para ello, es recomendable seguir el esquema “Ganar- Ganar: Ganamos y el aliado también”.
Ganamos en aprendizajes, Vvisibilidad, compartir agendas, informacion, medios de
comunicacion, etc.

Evidentemente, tienen que ser actores relevantes para el objetivo deseado.
En nuestro caso, las asociaciones médicas, los grupos de DDHH, los centros de investigacion
pueden ser buenos aliados.
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g BEEE paexion @ naoy PTG BB Y wowanmn @ (1) ©
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Il. El Plan de Incidencia Politica (9

3: Analisis del Plan de Incidencia Politica:
D. La planificacion estratégica de la incidencia politica

Identificar
el Problema ‘

Identificando
el tema
de trabajo

Sabiendo cuales son nuestros
paso 1 \ objetivos, nuestras fuerzas, nuestras
audiencias y nuestras alianzas, llega

| ‘?é’::':.d'._'"cc‘:féﬁ“ el momento definitivo de la
.:':hv’.’f‘::: T incidencia politica:
de Recursos de Incidencia
Politica o ] _
- Bam 2 Definir las estrategias (acciones)
3:".'.‘1‘#;‘ que permitiran solucionar el
e ,,aso:, problema identificado al inicio del
del Plan de
comunicacion p ro C e S O .

" Identificacién
. de Audiencias

ldontlﬂcaclén
de Alianzas “



Il. El Plan de Incidencia Politica

3: Analisis del Plan de Incidencia Politica:
D. La planificacion estratégica de la incidencia politica

Como principales estrategias en la
Incidencia Politica podemos recordar
al menos 5:

% Estrategia de organizacion interna.

00

Estrategia de educacion.

L)

000

Estrategia de presion politica.

00

Estrategia de comunicacion.

L)

00

Estrategia de movilizacion social.

L)

Incidencia politica y
movilizacion social

.pel Opn
: >
3')?' Yo'

Actividades de
Divulgacién

Campanias de
sensibilizacion

e
- -

&3
=

HAY UN GESTO

QUE LOCAMBIA TODO

Canales de informacion
2.0




Il. El Plan de Incidencia Politica

3: Analisis del Plan de Incidencia Politica:
D. La planificacion estratégica de la incidencia politica

% Estrategia de organizacion interna

_ - o PROYECTO
La organizacion ha de ponerse al servicio COMUN
del proceso de incidencia politica. Eso
implica por ejemplo:

SOSTENIBILIDAD INCIDENCIA
. o POLITICA Y
-  Formar y mantener alianzas estratégicas / SOCIAL
para la incidencia. Plan
N o Estratégico
- Crear comisiones especializadas en el seno 2016-2018

de la organizacion.
- Disenar un cronograma INVESTIGACION
E INNOVACION

- Disponer de un presupuesto con los recursos
humanos y materiales




Il. El Plan de Incidencia Politica

3: Analisis del Plan de Incidencia Politica:
D. La planificacion estratégica de la incidencia politica

s+ Estrategia de educacion
- Campana de sensibilizacion
- Eventos de formacion

educativos

1HNAa

- Trabajo con centros
desde una perspectiva de
educacion “inclusiva”

7.000
enfermedades
raras (OMS) 5.000/8.000
enfermedades

raras (AEM)

En ESPANA

millones
23 de

personas afectadas por
enfermedades raras

7% de la

DObIaCién 27/2A millanac

Educar en Enfermedades Raras,
una materia de todos

Formando lideres, inspirando acciones
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Il. El Plan de Incidencia Politica

3: Analisis del Plan de Incidencia Politica:
D. La planificacion estratégica de la incidencia politica

% Estrategia de presion politica

Es el centro de la incidencia politica. Es el
lugar donde se concentra la capacidad de
decision. Todos los pasos dentro de la
correccion y oportunidad politica son posibles:

- Escritos de presion politica (con firma de
interesados, aliados y opinion publica)

-  Encuentros directos o indirectos de
cabildeo

- Solicitud de voto

Formando lideres, inspirando acciones

- Consulta publica ...
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Il. El Plan de Incidencia Politica

3: Analisis del Plan de Incidencia Politica:
D. La planificacion estratégica de la incidencia politica

** Estrategia de comunicacion

Es el mecanismo que traslada nuestro problema a la sociedad para
captar su empatia. Esta comunicacion tiene que:

- Representar los intereses colectivos.

- Estar basada en los derechos humanos de los afectados.

- Ser coherente con el resto del Plan de Incidencia Politica.

- Producir cercania y no temor a nuestra audiencia.

- Ser muy clara para ser comprendida por personas ajenas a nuestra

problematica Formando lideres, inspirando acciones
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Il. El Plan de Incidencia Politica

3: Analisis del Plan de Incidencia Politica:
D. La planificacion estratégica de la incidencia politica

*» Estrategia de

comunicacion EL PROBLEMA ACTUAL

" politicas

22 T

investi gacid

1212
11212 g

INFORMACION Y L am———
CONOCIMIENTO  _\ ceRMEDADES ENFERMEDADE
FRECUENTES RARAS

INFORMACION Y
CONOCUMIENTO

LN
LA SABANA
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3: Analisis del Plan de Incidencia Politica:
D. La planificacion estratégica de la incidencia politica

% Estrategia de comunicacion implica
concretamente:

»  Definir audiencia que se quiere
alcanzar.

»  Definir los mensajes que se quiere
comunicar.

»  Priorizar los medios - prensa
escrita, radio, TV.

» |dentificar las personas con poder
de incidir en los medios.

»  Priorizar actividades (conferencia
de prensa, Editorial, Cuna de radio,
spot TV, mensaje internet, etc.)




Il. El Plan de Incidencia Politica

3: Analisis del Plan de Incidencia Politica:
D. La planificacion estratégica de la incidencia politica

% Estrategia de comunicacion busca:

»  Informar, pero sobre todo formar de manera
inclusiva. Lo que implica un cambio en el
receptor.

» Debe plantarse desde la perspectiva de
vulneracion de derechos con la finalidad de
crear empatias.

La empatia es la capacidad de entedery

responder a las experiencias unicas del " Conatruyendo redes,
T consolidando proyectos,
pProjimeo. hacia una sociedad inclusiva”

Arthur Cy, Katherine K.
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3: Analisis del Plan de Incidencia Politica:
D. La planificacion estratégica de la incidencia politica

% Estrategia de movilizacion social O DiA  fe mmm%%
svad ESPERANZA

Se trata del conjunto de eventos
sociales para mantener a la sociedad
civil alerta sobre la problematica:

- Marchas

- Concentraciones
- Ferias

- Concursos...

Formando lideres, inspirando acciones
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Il. El Plan de Incidencia Politica (9

3: Andlisis del Plan de Incidencia Politica:
E. Cronograma, seguimiento y evaluacion de la incidencia politica

identificar
ol Problema

y Evalu.clén
paso 5

o Los 3 grandes apartados que
Foghaoc cierran el plan de Incidencia
politica son:
* Cronograma
¢ El seguimiento
/ La informacion N . .
| Taacieacon % La evaluacion y lecciones

l:%:t:d:; Estrategia : apren didas
de Recursos de Incidencia
Politica 2 = "
. i Actividad Cronograma | Responsable
e goﬂalc‘zbn
otl.::v.,’.' ‘Elaborar | May | Jun | Jul | PGL
Elaboracién paso 3 }PmpUEEfa
.,:.:'..':“":‘ : ¥—px
£ > de trabajo
ldontlﬂcaclén
de Audiencias

ldontlﬂcaclén 3 ™
de Alianzas «
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3: Andlisis del Plan de Incidencia Politica:
E. Cronograma, seguimiento y evaluacion de la incidencia politica

*» Una estrategia de Incidencia

e . . Meta del Plan de Indicador(es) Logro(s) Fuente(s) de
Politica necesita ser medida Incidencia Politica | BeERCEETEL G esperado(s) verificacion
para estar al tanto de los (cambios)
cambios, avances y
retrocesos.

+» Para ello, se crean o .
Actividad(es) Clave| B[ [0 0] 5] Logro(s) Fuente(s) de
norma I mente u nOS de prﬂc'ES'ﬂ Espemdu(s} veriﬁcaciﬁ.“

Indicadores, que tendremos
en cuenta en la fase de
seguimiento.

Formando lideres, inspirando acciones
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Il. El Plan de Incidencia Politica

3: Andlisis del Plan de Incidencia Politica:
E. Cronograma, seguimiento y evaluacion de la incidencia politica

** Es importante evaluar el proceso de incidencia politica llevado a cabo,
identificando todas las razones que han llevado al cumplimiento o
incumplimiento, total o parcial, de los objetivos y resultados.

+*»» Esta evaluacion nos va a ofrecer “Lecciones aprendidas” para mejorar
nuevos procesos de Incidencia Politica

Formando lideres, inspirando acciones
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