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La vision de T1International

Creemos en un mundo en el que todas las personas con diabetes tipo 1, sin importar
el lugar donde vivan, tengan todo lo que necesitan para sobrevivir y hacer realidad sus
suefos.

La mision de T1International

Trabajamos para lograr el acceso a la insulina, a los suministros para la diabetes, a la
atencion médicay a la educacion para todas las personas con diabetes tipo 1. Logramos
esto sensibilizando, haciendo campana, colaborando con las iniciativas ya existentes y
apoyando a las personas y organizaciones en el terreno que trabajan para mejorar la

vida de las personas con diabetes tipo 1.

¢Para quién es este paquete de herramientas?

Este paquete de herramientas es para cualquier persona con diabetes, con alguna
conexion con la diabetes o con el deseo de mejorar la vida de las personas con diabetes.
Lo pueden utilizar los pacientes, los prestadores de la asistencia sanitaria y cualquier
persona en todo el mundo. Es su punto de partida para las actividades de promocion y
campana sobre |a diabetes.

Esperamos que este paquete de herramientas sea Util para ayudarle a pensar en como
lograr cambios para las personas con diabetes en su comunidad o pals. Las secciones
del presente documento le ayudaran paso a paso a entender el problema, a abordary
establecer las metas, a desarrollar una estrategia y un plan de accion, a realizar acciones,
a celebrar los éxitos, asi como a analizar y evaluar las acciones. El documento ofrece,
asimismo, recursos y acceso a informacion adicional que le ayudaran en sus actividades
de promocion.

LA VERDADERA RIQUEZA RESIDE
EN LASALUD, NO EN LAS MONEDAS
DE 0RO Y DE PLATA.

MAHATMA GANDHT
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1.1 Contexto
1.1.1 Introduccion

Un informe reciente de la OMS indica que, en 2014, habia unas 422 millones de
personas adultas con diabetes en todo el mundo. EI mismo informe sefiala que no
hay estimaciones mundiales desagregadas sobre la prevalencia de la diabetes tipo 1y
tipo 2. La falta de datos sobre la diabetes tipo 1 es un gran problema pues indica que
nuestro entendimiento sobre la magnitud y gravedad de los problemas que enfrentan
las personas con diabetes es limitado.

Si aplicamos el indice de prevalencia de la diabetes tipo 1 en Gran Bretafia, donde esta

afecta a aproximadamente al 10% de las personas con diabetes, podemos estimar que
a nivel mundial, hoy en dia, mas de 40 millones de personas en todo el mundo viven con
diabetes tipo 1.

La Federacion Internacional de Diabetes calcula que 542.000 nifios en todo el mundo
viven con diabetes tipo 1, una cifra que esta muy por debajo de los millones de nifios
que estimamos tienen diabetes, lo cual puede deberse a que muchos nifios con
diabetes tipo 1T mueren antes de que se les diagnostique o antes de hacerse adultos.

& [A MAYORTA DEL ACTIVISMO >
0 REALLZAMOS NOSOTROS,
LA GENTE COMUN

PATRICIA HILL COLLINS
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Una gran proporcion de las personas con diabetes viven en lugares donde no hay
una asistencia sanitaria adecuada, por lo que es probable que haya millones de
personas con diabetes tipo 1y tipo 2 cuyas vidas estén en peligro por la falta de
insulina, suministros para la diabetes, atencion médica o educacion en diabetes.

Incluso sisobreviven, las personas con diabetes tipo 1 en todo el mundo enfrentan
muchos obstaculos, entre ellos, la carencia de medios para mantener la insulina
fria, la falta de tiras de cetona, inyecciones de glucagon y otros suministros para
la diabetes, asi como de apoyo y educacion.

Es por tanto probable que haya una o muchas cosas sobre la diabetes en su
comunidad o en su pais que quiera cambiar.

Datos y estadisticas clave:

El 50% de la gente que necesita insulina en todo el mundo no puede
acceder a ella de forma fiable porque no esta disponible o no es
asequible o ni esta disponible, ni es accesible.

El costo mensual de bolsillo de los suministros para la diabetes en
Estados Unidos oscila entre 0y 1.700 ddlares estadounidenses.”

En Siria se puede gastar hasta el 77% de los ingresos en suministros
para la diabetes, si es que alguno esta disponible.”

El costo mensual de los suministros para la diabetes en Brasil puede
ser de hasta 700 ddlares estadounidenses o el 82% de los ingresos

de una persona.”

El control de la diabetes en Kenia puede costar unos 120 ddlares
estadounidenses al mes, mientras que el salario medio mensual es

de 216 ddlares estadounidenses.

El uso discontinuado de insulina fue la principal causa de cetoacidosis
diabética en el 68% de las personas en una zona urbana de Estados
Unidos.”

Estos problemas nos afectan a todos, tanto a aquellas personas que viven con
diabetes o0 conocen a alguien con diabetes como a quienes se preocupan por los
derechos humanos.

Lo importante es que podemos hacer algo ante estas injusticias. Cualquiera
puede ser un defensor. Aunque nunca haya hecho esto antes, puede empezar
con acciones pequefias e ir adquiriendo experiencia sobre la marcha.

1.1.2 ;Qué es la promocion?
La definicion breve y general que da el Diccionario de la Lengua Inglesa de Oxford es:
“Apoyo publico o recomendacion por una causa o politica en particular.”

La palabra promocion se emplea a menudo como un término general para describir
una serie de acciones como, por ejemplo, expresarse sobre un tema con el fin de sen-
sibilizar a la poblacion, llevar a cabo reuniones con politicos o enviarles cartas sobre un
problema o causa determinada o realizar actividades de cabildeo (a las que nos referi-
remos mas adelante) con otras personas u organizaciones para lograr cambios.

Sigue siendo un término un poco confuso, ¢verdad? La palabra promocion puede
tener un significado diferente para cada persona, pero no se deje intimidar por la idea.

En T1international creemos que la promocion significa actuar con el
fin de lograr cambios concretos en las politicas y en la prdctica en
beneficio de las personas con diabetes tipo 1.

I
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¢Es lo mismo la promocién que el activismo?

La promocion esta estrechamente ligada al activismo. El activismo se
define como: La politica o accion de hacer campafia de forma decisiva para
lograr cambios politicos o sociales.

En otras palabras, un defensor se sienta a la mesa y establece un didlogo
con los responsables de la formulacion de politicas y otros actores con el fin
de generar un cambio, mientras que un activista se manifiesta, se moviliza o
realiza acciones mas fisicas para presionar a favor de un cambio.

El activismo puede ser una actividad que es parte de la promocion y ambos
son parte importante de cualguier plan para lograr un cambio social o
politico.

Las actividades de promocion efectivas y positivas o
normalmente se realizan de forma estratégica y
dentro de un plazo de tiempo determinado.

Recuerde gue no se necesita mucho dinero o

muchos recursos para llevar a cabo actividades o
de promocién con éxito. iSolo es necesario tener

pasion y un gran compromisol!

Comencemos con el proceso de promocion.

<K NUNCATEMA ELEVAR LA VO POR LA HONESTIDND, 3>

LA VERDAD Y LA COMPASION CONTRA LA INJUSTICIA,
LAMENTIRAY LA AVARICTA. STLAS PERSONAS EN TODO
EL MUNDO LO HICIERAN, CAMBIARTA LA TIERRA.

WILLTAM FAULKNER

9
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1.2 Definir la meta

1.2.1 El problema

Es el momento de preguntarse: “scudl es el problema que estoy intentando resolver?”
La gente en su comunidad probablemente enfrente muchos problemas relacionados
con la diabetes. Quizas el precio de la insulina es muy elevado o no hay acceso a tiras
de prueba o, tal vez, hay una falta de educacion en diabetes o determinadas tecnologias
son muy costosas.

Para que las actividades de promocion tengan éxito, es importante elegir un problema
en el que enfocarse. Para algunas personas, la eleccion sera facil; para otras, mas
complicado. Recuerde, este es solo el primer problema y la primera accion. Una vez
que haya logrado su objetivo, puede afrontar el siguiente problema y el siguiente y el
siguiente...

Sea especifico sobre el problema que quiere abordar.

Aqui tiene algunos ejemplos:

« Lainsulina no siempre esta disponible en las farmacias en las zonas rurales
para las personas que la necesitan

El costo de las jeringuillas para inyectarse insulina no es asequible para las
personas con diabetes

Las tiras de prueba son demasiado carasy, por lo tanto, la gente solo puede
medirse el nivel de azlcar en la sangre cuando va a la clinica

La ayuda psicoldgica es demasiado cara para que las personas con diabetes
puedan acceder a ella

El servicio de emergencias en los hospitales no atiende adecuadamente a las
personas con diabetes tipo 1

A los efectos del presente paquete de herramientas utilizaremos el siguiente ejemplo
para ilustrar el proceso de promocion:

Una clinica local no puede seguir suministrando insulina de forma gratuita y el costo de
la misma no es asequible para la mayoria de los pacientes.

8
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1.2.2 La meta

Ha identificado el problema y ahora tiene que decidir qué es exactamente lo que
quiere cambiar con respecto a ese problema. Esa sera la meta.

Hay una herramienta sencilla, denominada los 5 porqués, que se utiliza para
intentar precisar la meta. Se emplea para explorar las relaciones de causa-efecto
subyacentes a un determinado problema. Los 5 porqués le ayudaran a identificar
la causa fundamental de un problema repitiendo la pregunta «;por qué?» cinco
veces, 0 tantas Como sea necesario.

Puede que un problema tenga mas de una causa, por lo tanto, puede que tenga
que repetir los 5 porqués mas de una vez (una vez por cada causa). Algunas
veces, puede que no sepa la respuesta a cada porqué, pero el proceso le ayudara
a enfocarse y a entender qué informacion adicional necesita antes de establecer
la meta y el plan de accion.

A continuacion se incluye un ejemplo:

1. ¢Por qué la clinica ya no puede suministrar insulina de forma gratuita?
Porque ya no hay dinero en el presupuesto.

. ¢.Por gué ya no hay dinero en el presupuesto? Porque el Gobierno ha
recostado la financiacion a la clinica.

. ¢.Por qué el Gobierno ha recostado la financiacion a la clinica? Porque
no entiende las consecuencias de estos recortes.

. ¢Por qué no entiende las consecuencias de estos recortes? Porque
hay una falta de entendimiento sobre el costo que la diabetes tiene a
largo plazo para el Gobierno.

. ¢Por qué hay una falta de entendimiento sobre los costos asociados
con la diabetes? Porque los funcionarios no siempre tienen en cuenta
que el gasto a corto plazo puede ahorrar en el futuro gastos de
hospitalizacion y de tratamiento de las complicaciones.

Este proceso ha ayudado a identificar una posible meta especifica:
Para lograr que el Gobierno restablezca el presupuesto para insulina en la clinica
tenemos que mostrarle que el costo a largo plazo serd mayor si no financia la insulina.

1.2.3 Los objetivos

Ahora hay que establecer los objetivos. A continuacion se incluyen los referentes o
pasos que tendra que seguir para alcanzar la meta. Intente ser realista, pero no tema
ser ambicioso. Por ejemplo, puede que no logre uno de los objetivos, pero es posible
que inicie un dialogo con el Gobierno sobre estos problemas que pueda dar resultados
a largo plazo.

Los objetivos deben ser SMART:

o Especifico - ;Se ha enfocado usted « Relevante - ;Merece la pena? Es el
en un area especifica que hay que momento adecuado? ;Coincide con
mejorar? nuestros otros esfuerzos/necesidades?
« Medible - ;Como sabra si ha tenido « Con un tiempo determinado - ;Cuando
exito? se obtendra un resultado? (la accion

puede tener cualquier duracion de

» Alcanzable - ;Como se puede logar la tiempo, desde sermnanas a afios)

meta? ;Es esta realista?

Los objetivos para lograr la meta de reestablecer el presupuesto para insulina
pueden ser:

1. Obtener, en los proximos tres meses, datos sobre el costo que tendra a largo plazo no
proporcionar financiacion adecuada para insulina y conseguir que la clinica colabore
CON suU equipo para alcanzar la meta.

2. Organizar, en los proximos seis meses, reuniones con al menos tres funcionarios
gubernamentales que tengan influencia en el presupuesto de salud.

3. Organizar, en los proximos seis meses, por Io menos cuatro reuniones con pacientes
y grupos de pacientes que puedan ayudarnos a realizar nuestro plan de accion.

4. Obtener, en los proximos ocho meses, cobertura sobre la meta en cinco medios de
comunicacion, poner presion en el Gobierno con los relatos de las personas mas

afectadas.

Bajo cada uno de los objetivos habra acciones mas especificas, pero este es el principio

de su plan de accion.
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1.3 La audiencia y el mensaje

1.3.1 El publico destinatario
Piense en a quién quiere influir y como.

En el trabajo de promocion normalmente hay dos audiencias: los responsables
de la toma de decisiones y las organizaciones/personas influyentes.

1. Los responsables de la toma de decisiones (audiencia principal): ;qué
personas o grupos son responsables de la toma de las decisiones que usted
quiere influir?

En el presente ejemplo: |0s politicos electos, lideres empresariales,
funcionarios publicos

2. Las organizaciones/personas influyentes (audiencia secundaria): ;quiénes
tienen mas influencia en los responsables de la toma de decisiones?

En el presente ejemplo: |0s medios de comunicacion, los profesionales de
la salud, los personajes famosos, los pacientes y otros defensores

Debera ir considerando cémo influir en los responsables de la toma de
decisiones, pero también en las organizaciones/personas influyentes. ;Como

puede conseguir que estén de su lado?

Recuerde: diferentes personas tienen un nivel diferente de concienciacion.
Algunas personas estaran preparadas para trabajar activamente en el problema
que usted les plantea, mientras que otras necesitaran mas informacion antes de
comprometerse. Preparar los mensajes clave es fundamental para concienciar.

\’, ’l

1.3.2 Los mensajes clave

El mensaje clave es el elemento mas importante en el que la audiencia se basara para
decidir si le apoya a usted y a su causa. Debe ser:

Contundente, convincente, claro y conciso: lo ideal es que pueda comunicarlo en
menos de un minuto

Coherente: si una serie de fuentes refuerzan el mensaje, es mas probable que la
gente |o crea.

Algunos de los temas de debate en el punto 1.1.1, al principio de esta seccion, pueden
apoyar su mensaje clave o, si lo prefiere, puede adaptar el mensaje a su pais y causa,
dependiendo de la meta y de los objetivos.

A continuacion se incluye un ejemplo de algunos mensajes clave generales:

En [inserte la ciudad], las personas con diabetes tipo 1 mueren
prematuramente y padecen de complicaciones que acarrean grandes
costos porque, debido a los recortes presupuestarios, ya no pueden acceder
a insulina de forma gratuita a través de la clinica. En [inserte el pais] la
insulina no es asequible para muchas personas con diabetes tipo 1, ya que su
costo asciende al [inserte un numero]% del salario mensual.

Es necesario que el Gobierno reconsidere los recortes de financiacion. Estos
recortes pueden dar lugar a complicaciones de la diabetes y, a largo plazo,
costaran mdas al sistema sanitario de [inserte el pais], como resultado del
aumento del numero de complicaciones y hospitalizaciones entre las personas
con diabetes tipo 1. Exhortamos al Gobierno a restablecer el presupuesto para

insulina con el fin de salvar vidas y ahorrar en gasto publico a largo plazo.

Es posible que tenga que editar los mensajes clave a las diversas etapas del trabajo
de promocién. Por ejemplo, una vez que se ha sensibilizado sobre el problema,
probablemente sea necesario tener mensajes mas especificos y enfocados hacia la
accion.

Ahora que ya ha establecido la meta y los objetivos, considerado su audiencia y tiene
los mensajes clave, jes el momento de preparar un plan de accion para la promocion!

"http://www.who.int/diabetes/global-report/en/

Thttp://diabetesatlas.org/key-messages/7.html

" http://haiweb.org/wp-content/uploads/2015/11/ACCISS-Fact-Sheet-1-Inequalities-in-Insulin-Market.pdf
¥https://www.t1international.com/insulin-and-supply-survey/

Y http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/21775761
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Caso de estudio: Obstaculos para volver a surtir una
receta de insulina en caso de emergencia

Dan, padre de un nifio con diabetes tipo 1 en EEUU

El problema: en todos los estados de EEUU hay legislacion vigente que
permite volver a surtir recetas médicas en caso de emergencia. Sin embargo,
la ley no es suficiente para salva la vida de las personas con diabetes tipo 1y
tiene que actualizarse.Tanto la insulina como varias otras medicinas no estan
empaquetadas de forma que el farmacéutico pueda volver a surtir una receta
en caso de emergencia con medicacion para 3 dias. En muchas de las farmacias
no se permiten abrir los paquetes de insulina para la distribucion de cantidades
reducidas y si lo hacen podrian estar violando la ley. Si se abre un paquete y la
compafia de seguros rechaza la reclamacion de pago, o bien el paciente tiene que
pagar la medicacion de su propio bolsillo o la farmacia debe costear los gastos.

Este problema le costé la vida a nuestro hijo Kevin en enero de 2014. Muchas
personas con diabetes tipo 1 tienen este problema y no pueden obtener insulina
en la farmacia hasta que se han puesto en contacto con su médico porque la
ley no permite volver a surtir recetas en caso de emergencia en determinadas
circunstancias.

La accién: contactamos a la senadora por el estado de Ohio y le informamos
sobre el caso de Kevin y la necesidad de cambiar la legislacion. Estuvimos
hablando con ella cara a cara, durante mas de una hora, sobre nuestra historia
personal y nuestra peticion. La senadora entendid la importancia de nuestro
pedido e inmediatamente se puso a trabajar con la ayuda de otro senador que
es farmacéutico y tiene su propia farmacia y de otros senadores en la Camara de
Representantes.

En los dos ultimos afios, logramos obtener cobertura en la television local, estatal
y nacional y en muchos medios de comunicacion. Realizamos dos visitas al

Capitolio y presentamos nuestro testimonio ante los diferentes comités, lo cual fue muy
importante porque los comités a menudo reciben informacion objetiva o técnica, pero es
evidente que nuestra historia personal conmovio tanto a los miembros del comité como
al resto de la audiencia. También tuvimos el apoyo de la asociacion de farmacéuticos que
nos ayudo a preparar el texto del proyecto de ley.

Aunque no habia oposicion a la ley, durante el proceso de aprobacion nos dirigimos y
nos reunimos personalmente con los lideres mayoritarios tanto de la Camara como del
Senado. Yo estuve en contacto constante con la senadora de miestadoy el representante
de la Camara y llegué a conocer a sus asistentes. Hay que asegurarse de mantener el
equilibrio entre estar involucrado y ponerles presion, y dejarles hacer su trabajo.

El resultado: con nuestra accion se logro cambiar la legislacion para que se permita
a los farmacéuticos asistir a las personas que necesitan insulina de forma inmediata
hasta que puedan contactar con su médico y obtener una receta. Fue un cambio
legislativo sencillo que fue aprobado por el 100% de los dos partidos politicos en todas
las votaciones. La ley fue firmada por el gobernador Kasch del estado de Ohio, en 2015.
Esta legislacion es aplicable a cualquier persona que necesite medicacion esencial que
no pueda dispensarse en la cantidad necesaria para tres dias.

La ley se tardd en firmar 14 meses, desde la fecha en que contactamos a la senadora.
Un tiempo muy reducido para que un proyecto se convierta en ley en EEUU. Queremos
asegurarnos de que, en cada estado de EEUU, haya una ley que permita volver a surtir
recetas médicas en caso de emergencia, cuando la medicacion ha caducado o el paciente
no tiene la receta disponible. Poco a poco todos los estados se han ido uniendo para
lograr este objetivo. A través de nuestras actividades de promocion y con la participacion
del publico y de los legisladores en todos los estados, desde la firma de la legislacion en
Ohio, hemos conseguido que se aprueben leyes similares en otros estados. El estado
de Ohio incluso ha incorporado la Ley de Kevin en el examen de farmacia, en la parte
sobre legislacion, por lo que los farmacéuticos estan aprendiendo en la escuela que los
pacientes deben tener prioridad.
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2.1 Investigacion y analisis
2.1.1 Entender el contexto politico y social

Una vez que se han definido los objetivos, considerado la audiencia y preparado los
mensajes clave, es el momento de retroceder un pasoy entender el contexto para poder
planear los proximos pasos.

Se deben considerar las siguientes preguntas clave:

(Existen barreras politicas que dificulten el logro de los objetivos?

En el presente ejemplo: posible corrupcion, malas politicas, recursos orientados a
otras prioridades politicas

« (¢Existen barreras practicas o de procedimiento que se interpongan en el éxito de
los objetivos?
En el presente ejemplo: fondos limitados, restricciones de transporte, falta de
tiempo

« ¢Qué han hecho histéricamente otras personas para lograr estos objetivos u
objetivos similares? sHay algln otro grupo de personas que haya conseguido que el
Gobierno cambie de opinidn sobre la asignacion de presupuestos de salud?

En el presente ejemplo: alguna otra clinica con problemas similares que haya
logrado resolverlos, activistas de VIH/SIDA que hayan obtenido financiacion publica

« (Qué puede usted aprender de los esfuerzos de otros?
Se debe evitar reinventar la rueda. Aprenda lo mas posible sobre lo que ya se ha hechoy

lo que ha tenido éxito o ha fracasado en el pasado. De esta forma es mas probable que
logre sus objetivos.

A través de buUsquedas en Internet, contactos con otros defensores, organizaciones

y funcionarios publicos puede hacerse una idea de las razones por las que algunos
problemas permanecen sin resolverse y qué mas es necesario hacer para abordarlos.
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2.1.2 La gestion de los actores interesados

Cuando prepare el plan de promocion, debera también dedicar tiempo a
analizar la relacion entre todos los actores interesados.

Puede ser util hacer un mapa de influencias que detalle las respuestas a las
preguntas arriba formuladas. Al ver en una pagina todos los actores interesados
con influencia, puede identificar la forma en que interactdan con el fin de
maximizar la presion e influir en los responsables de la toma de decisiones que
son importantes para cada objetivo. El grafico a la derecha esta basado en un
mapa realizado por Advocates for Youth!

Recuerde que, en todo tipo de promocién, hay diferentes niveles de
compromiso: lideres, miembros y simpatizantes.

Los miembros son las personas que se han comprometido a actuar y son parte
de suequipo. Los simpatizantes son aquellas personas que apoyan verbalmente
Su iniciativa de promocion, pero que todavia no han actuado. Siempre es
importante sumar nuevos simpatizantes al equipo vy, al mismo tiempo, reforzar
el nivel de entendimiento y el compromiso de los miembros. Es Util identificar
a los miembros del equipo que podrian ser buenos lideres, dedicar tiempo a
trabajar con ellos para forjar su confianza y estar seguro de que entienden la
meta. Estos lideres pueden atraer a nuevos simpatizantes y seran una parte
importante del equipo que le recordara que no esta solo en su meta.

NIVEL OF INFLUENCIAS

CAPACIDAD DE INFLU-
ENCIA DECISIVAEN LA
TOMA DE DECISIONES

PARTICIPACION
ACTIVA EN LA TOMA
DE DECISIONES

TENER EN CUENTA

SE PUEDE CAPTAR SU
ATENCION

NO EN EL RADAR

ALIADO
ACERRIMO

SIMPATIZANTE
ACTIVO

OBJETIVO
MINISTRO DE SALUD

AUTORIDAD ENCARGADA
DE LAS ENFERMEDADES NO
TRANSMISIBLES

SE INCLINA  SE INCLINA EN
HACIA CONTRA

NIVEL DE OPOSICION

MINISTRO DE FINANZAS

OPOSITOR
ACTIVO

OPOSITOR
ACERRIMO
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2.1.3 Reforzar los objetivos con pruebas

Tener una gran pasion por una causa es estimulante e importantes para el
trabajo de promocion. De la misma manera, es importante transmitir los
mensajes clave de manera que tengan el mayor impacto posible. Puede parecer
abrumador, pero realizar investigacion para obtener pruebas que pueda utilizar
en los mensajes le ayudara a sentirse mas seguro.

Recopile y registre datos y cifras, y hable con las personas sobre sus experiencias
para preparar argumentos solidos y razonados. Las citas de personas con
credibilidad, tales como académicos y responsables de la toma de decisiones,
también reforzaran su autoridad.

A continuacion se incluye un ejemplo de una declaracién apoyada en
pruebas:

Suministrar insulina en [nombre de la clinica] serd aproximadamente

[inserte una cantidad] menos costoso a largo plazo. Segtn la clinica, habra

[inserte un numero] menos hospitalizaciones de pacientes por complicaciones cada
afio. En comparacion con el costo de hospitalizacion por paciente que asciende a
mas de [inserte una cantidad], el costo de la insulina es reducido.

Usted puede preparar declaraciones similares utilizando datos de la OMS o de
los organismos de salud " de su propio pais. -
=

)

2.1.4 Explorar la salud como derecho humano

La salud es un derecho humano y esto puede reforzar sus actividades de promocion.

Explore como se han aplicado los derechos humanos a problemas de salud similares y
elija los argumentos clave que son relevantes para su meta.

T1international ha preparado recursos sobre la salud como derecho humano para las
personas con diabetes que se encuentran disponibles en nuestra pagina web y pueden
utilizarse de forma gratuita.”

2.1.5 Herramientas y técnicas de andlisis utiles

Hay muchas herramientas Utiles disponibles que pueden ayudarle en la fase de
planificacion. Puede utilizar una o todas las que se detallan a continuacion para analizar
la meta y los objetivos. Si bien no se describen en detalle en el presente documento,
puede encontrar mas informaciony ejemplos en el grupo de Facebook Diabetes Access
Advocacy (T1International)."

Analisis SWOT o FODA: evalla las fortalezas, oportunidades,
debilidades y amenazas

Andlisis PEST: examina las barreras politicas, econdmicas,
sociales y tecnoldgicas y como superarlas

Arbol de problemas: se utiliza un diagrama para hacer un
mapa de las soluciones separando la causa y efecto de cada

problema

Analisis del campo de fuerzas: dentifica las fuerzas
impulsoras y las fuerzas restringentes que afectan a cada uno

de los objetivos



https://www.facebook.com/groups/T1InternationalAdvocacy/
https://www.facebook.com/groups/T1InternationalAdvocacy/
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2.2 Las capacidades de promocién

Una vez completada una investigacion y un analisis detallados tendra una idea
mas completa de cuales son los posibles retos y las soluciones para el logro
de los objetivos y a quiénes va a dirigirse para que participen en las acciones
encaminadas a hacerlos realidad. Es casi el momento de planificar las acciones.

%y

<K MI0 1A YOI NO PARA GRITAR, D

SINO PARA QUE SEAN' ESCUCRADOS
QUIENES NO TIENEN VOL.
MALALA YOUSAFZAT

Los Utiles consejos del Dr. Kibachio son una valiosa aportacion desde la perspectiva de
alguien que trabaja en el Gobierno.

4.

—_

0.

Fortalezca su capacidad de comunicacién: jcompre un espejo y practique
delante de él!

Sea un entendido, pero no condescendiente, apasionado y equilibrado
emocionalmente, de o contrario la persona responsable de la formulacion de

politicas puede no ser receptiva

El tiempo es oro y los responsables de la formulaciéon de politicas tienen
una agenda muy apretada, asegurese de estar preparado y ser organizado:
tenga los mensajes clave preparados para que cuando se encuentre cara a cara con
ellos pueda presentar lo que quiere de forma clara e interesante

Su prioridad no es las de ellos: aseglrese de que entiendan por qué este problema
debe ser su prioridad

Conozca cémo funciona el sistema: losresponsables de la formulacion de politicas
no quieren perder el tiempo intentando ensefiarle estas cosas, por lo tanto, haga
Su propia investigacion y asegurese de entender el proceso de toma de decisiones
y con quién necesita hablar

Llegue con soluciones, no solo con problemas

Sea firme, pero paciente: puede que esté enfadado o afectado, pero si no actla
con calma puede alarmar a los responsables de la formulacion de politicas

Sea flexible y adaptable: puede que no logre lo que quiere a la primera, pero
tiene que persistir y mostrar que esta dispuesto a ceder

Sea parte de una multitud: tendrad mas impacto si es parte de un grupo mas
grande que pide un cambio porque a los responsables de la formulacion de politicas

no les preocupa demasiado el problema de una sola persona

Respete a la persona que mueve los hilos: aunque no le guste la persona
responsable de la formulacion de politicas, para lograr la meta, debe conseguir que
utilice sus ideas

Iy




2.2.2 Prepararse para los posibles riesgos y retos

Parte de la investigacion que ha de realizar consistira en identificar los
posibles riesgos y retos. El plan de promocion es su oportunidad de
documentarlos y preparar la forma de superarlos, cuando sea posible.
Sera un proceso en curso y tendra que documentarlos e informar sobre
los mismos de forma continuada a los actores interesados. Ademas, es Uutil
tener la lista para cualquier otras iniciativas que realice en el futuro.

Entender el problema

Es practico realizar una evaluacion de riesgos para analizar si el costo

de afrontar los retos merece la pena en comparacion con los beneficios
que espera obtener. Una forma practica de gestionar los riesgos es
catalogarlos por color: amarillo es riesgo bajo, naranja riesgo medio y
rojo riesgo alto. Es conveniente evitar los riesgos rojos a toda costa, pero
puede merecer la pena asumir l0os naranja si se ha analizado el peor
resultado posible y cémo evitar el resto de los resultados negativos.

Planificar las acciones

Puede ser también beneficial agrupar los riesgos en diferentes
categorias, por ejemplo, puede que haya muchos riesgos asociados con
la falta de recursos. Estos pueden colocarse en la misma categoria por
estar relacionados entre si.

Evaluar y celebrar
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2. No incluya a todo el mundo como publico destinatario

El publico en general no es su destinatario. Si intenta llegar a todas las personas al mismo
tiempo y con el mismo mensaje, acabara no llegando a nadie. Esto es muy importante
para los defensores de las personas con diabetes porque contamos con recursos
limitados para los programas y las campafas. Necesitara apoyo en sus actividades de
promocion, por lo tanto, asegulrese de que llega a la audiencia que vaya a tomar parte
en lo que quiere lograr.

3. No complique los mensajes

Si de verdad quiere llegar a su publico destinatario, los materiales (folletos, sitios web,
comunicados de prensa, etc.) deben ser claros y faciles de entender. No todo el mundo
esta alfabetizado, por lo que, cuando sea posible, es aconsejable incluir imagenes
ilustrativas junto a las explicaciones. A menos que los materiales estén escritos

para cientificos o expertos juridicos/responsables de la formulacion de politicas, los
materiales deben estar dirigidos a personas con un nivel de lectura bajo, normalmente
no superior a 8° grado.

4. No sature a su audiencia

En los negocios, si se ofrecen demasiadas opciones a la gente, compraran menos que
Si se les da a elegir un numero mas reducido. En las actividades de promocion, si da
a las personas demasiadas razones por las que deben actuar, puede que las ignoren
todas. Por ejemplo, hay muchas razones por las que es necesario suministrar insulina
de forma gratuita o a un precio reducido en una clinica, pero sera mas efectivo si ajusta
la motivacion adecuada a una audiencia determinada. Es posible que a los funcionarios
publicos no les importe la calidad de vida como una razén para suministrar insulina,
pero si les importara si reduce después el gasto publico.
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Organizar, en los proximos seis - Organizar, en los proximos seis - Obtener, en los préximos ocho
meses, reuniones con al menos . meses, por lo menos cuatro . meses, cobertura sobre la meta

Entender el problema

Obtener, en los proximos tres meses,
datos sobre el costo que tendra a largo
plazo no proporcionar financiacion
adecuada para insulina y conseguir que
la clinica colabore con su equipo para

Para lograr que el Gobierno restablezca

el presupuesto para insulina en la clinica
tenemos que mostrarle que el costo a largo
plazo serd mayor si no financia la insulina.

. tres funcionarios gubernamentales - reuniones con pacientes y en cinco medios de comunicacion,
. que tengan influencia en el . grupos de pacientes que puedan poner presion en el Gobierno con
. presupuesto de salud. . ayudarnos a realizar nuestro plan - los relatos de las personas mas

Planificar las acciones
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¢A quién tenemos que influir?

alcanzar la meta.

* Instituciones académicas
+ Director de la clinica
- Especialistas en diabetes

- Dirigente de determinado partido-
politico .

- Autoridad regional o local, p.ej.
un alcalde

. . de accion.

* Personas que viven con diabetes
tipo 1

- Asociaciones locales contra la
diabetes

. afectadas.

- Contactos clave en los medios de
comunicacion

¢Qué mensaje tienen que escuchar y de
quién debe venir?

e e e 0000 ccoooflecoo o000 00

+ «Necesitamos su apoyo, las pruebas
economicas que usted tiene, su
testimonio y sus conocimientos.»

+ Testimonios de personas

+ Cual sera el ahorro en el gasto
publico a largo plazo

e e e 0000 0o oo ofloccoe o oo

- Grupos de pacientes

+ «Necesitamos sus testimonios y que
Se unan a nuestra causa para tener
la fuerza numérica.»

+ Formas claras en que pueden apoyar
el plany lograr los objetivos

.
.
.
.
.
.
.
.
.
o
.
.
.
.
.
.
.
.
.
.
.
.

+ Mensajes sencillos que llegan al
corazén

+ Testimonios de personas

+ Beneficios econdmicos tales como
el ahorro en el gasto publico

¢Como va a influir en la gente y
asegurarse de que escuchen el mensaje?

e e c0 0000000000000 00

+ Hagales saber que quiere su ayuda

- Relinase con ellos y aseglrese de que
estan todos de acuerdo

- Déjeles liderar cuando sea necesario
+ Reconozca las limitaciones de tiempo

+ Utilizar los contactos para :
organizar una reunion .

» Escribir una carta firmada por los :
pacientes solicitando una reunion.
para hablar del tema

* Llamar por teléfono a
representantes gubernamentales

- Obtener 5.000 firmas en una
peticion (en linea)

Hacerles saber que quiere
colaborar con ellos

Escuchar para asegurarse de que
estan todos de acuerdo y oir las
opiniones de todos

Asignarles una actividad
especifica y mostrarles como
impactara positivamente en sus
vidas

+ Las personas con diabetes se
contactan directamente con los
medios de comunicacion para
compartir su historia

- Utilizar y encontrar cualquier
contacto que pueda ayudar a
organizar una reunion

+ Organizar una concentracion o un
acto publico frente a un edificio
publico

¢Qué necesitamos para convertir la meta
en realidad? (recursos, tiempo, poder
popular, etc.)

e e e 0000000000000

+ Informacion, recursos y expertos en la
materia que recopilen datos

+ Acceso a un lugar de reuniones para
poder hablar con la clinica

- Lider(es) que represent en al grupo ante
la clinica

- Fondos de viag)e para reunirse
con responsables de la
formulacion de politicas

+ Fondos para folletos y otros
materiales para distribuir entre
a(%uellasfersonas que tienen
influenci

* Simpatizantes y tiempo para
llamar y escribir cartas

* Los tres lideres mas solidos
gestionan a los defensores y
reclutan a nuevos simpatizantes

+ Un lugar de reuniones para
hablar con los grupos de
pacientes

* Fondos para folletos y otros
materiales para demaostrar
nuestro plan

+ Varias personas con diabetes
que estén dispuestas a dirigirse a
los medios de comunicacidony a
compartir su historia

- Un gran numero de simpatizantes
que estén dispuestos a participar en
un acto publico

¢Qué otros pasos llevaran al cambio?

e e e 00000

Una comunicacion y colaboracion
continua con la clinica y con los lideres

Presion de las farmacias y otros
actores interesados con influencia
en el pals o region

Colaboracion con los profesionales
de la salud que tratan cada dia con
las complicaciones de la diabetes

Cobertura en periodicos, radio y
medios de comunicacion en linea a
todos los niveles (local, nacional, etc.)

¢Cuando sabremos que hemos tenido
éxito?

e e o000 000

Cuando los profesionales de la salud de
la clinica confirmen que se ha restituido
el presupuesto.

Cuando el Gobierno reasigne el
presupuesto a la clinica

Cuando los pacientes confirmen
que estan recibiendo insulina

Cuando los medios de comunicacion
han cubierto nuestras historias y
ayudado a poner de relieve nuestro
mensaje



http://www.advocatesforyouth.org/publications/publications-a-z/2229-youth-activists-toolkit
http://www.who.int/mediacentre/factsheets/fs312/en/
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Caso de estudio:
Derechos de aduana para las tiras de prueba

Shivanjani, una persona con diabetes tipo 1 en Fiyi

El problema: en Fiyi no hay un seguro médico obligatorio para la poblacion. La
mayoria de las personas dependen de los hospitales publicos para cubrir sus
necesidades de salud y acceder a suministros medicos. Todos los planes de
seguro médico en Fiyi cubren la insulina, pero no los medidores de glucosa ni
las tiras de prueba.

Menos del 20% de la poblacion tiene un seguro médico, por lo que la mayoria
tiene que pagar las tiras de prueba de su propio bolsillo. Un paguete de 50
cuesta unos 30 dolares estadounidenses, un precio demasiado caro para la
poblacion en general cuyo salario medio semanal es de unos 100 ddlares
estadounidenses. Cuando las familias tienen que luchar para poner comida
en la mesa, comprar las tiras de prueba para los nifios con diabetes tipo 1
es secundario. Los padres tienen dos opciones: o bien dejan de gestionar
la enfermedad o buscan otro tipo de soluciones para intentar costear los
suministros para la diabetes.

En el pasado, otro problema era que otros paises vendian a Fiyi existencias de
tiras de prueba casi obsoletas a precios baratos. Los pacientes compraban los
medidores de glucosa y las tiras a estos precios, pero unos meses mas tarde,
cuando se les acababan las tiras, los medidores eran inservibles porque ya no
habia tiras disponibles.

La accion: en 2015, a raiz de la preocupacion por el alto precio de los medidores de
glucosay las tiras de prueba, la organizacion Youth Diabetes Fiyi solicitd una subvencion
para costearlos. Proporcionamos una gran cantidad de informacion y de pruebas, asf
COMO una propuesta que se presento al Gobierno.

Nos asociamos ademas con el Consejo del Consumidor para realizar actividades de
promocion sobre este problema. Realizamos investigacion y recopilamos pruebas sobre
la necesidad y los beneficios de acceder a un suministro continuado de tiras de prueba
adecuadas. Fuimos paciente por paciente, juntando la informacién en persona porque
en Fiyi menos del 50% de la gente tiene acceso a Internet. Analizamos las pruebas,
escribimos a los ministros y, con la ayuda del Consejo del Consumidor, levantamos el
problema en los medios de comunicacion.

El resultado: junto con nuestros socios, conseguimos que el Gobierno de Fiyi redujera,
para 2016, los derechos de aduana del 5% al 0% para los medidores de glucosay las tiras
de prueba. Gracias a nuestros esfuerzos el problema esta practicamente resuelto. No
solo no hay derechos de aduana, sino que las farmacias, gracias a un convenio vinculante
con el Gobierno, ahora solo pueden ofrecer medidores de glucosa que garantizan un
suministro de tiras de prueba para los proximos 5 afios.
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MARGARET MEAD
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3.1 Aplicar el plan de promocién

3.1.1 Entender las actividades de promocion
La promocion incluye una serie de actividades, entre ellas, las actividades de organizacion,
cabildeo, movilizacion y campafia.

La organizacién es la técnica de unificarse como grupo para reforzar nuestro poder y
utilizarlo para propiciar cambios positivos en la vida de las personas’. Es la forma de asegurarse
de que las opiniones que se presentan en las actividades de promocion son las de aquellas
personas que se ven afectadas por el problema”.

Por ejemplo, quizas usted personalmente no tiene problemas para acceder a la insulina, pero
sabe que una proporcion de la poblacion en su pais si los tiene. Aseglrese de obtener la mayor
contribucion posible de las personas afectadas por la falta de insulina. Lo mejor es incluirles en
el trabajo de promocion y formarles como lideres.

La movilizacion es la practica de construir relaciones y establecer asociaciones en apoyo
de una meta o actividad. Un ejemplo de movilizacion seria un entrenador deportivo reuniendo'y
motivando a su equipo antes de una competicion importante. En las actividades de promocion,
debemos asegurarnos de reunir la informacion, los mensajes y a la gente para preparar un
cambio social.

Es importante recordar que no es posible movilizar a la gente a menos que les pidamos que
hagan algo. Una vez que se les ha informado sobre el problema, mucha gente quiere saber
cuales son las soluciones. Movilizar a la gente significa pedirles que sean parte de la solucion al
participar en acciones. De esta forma se establece un compromiso y un sentimiento de unidad.

El cabildeo adopta un enfoque especffico. Se produce cuando las personas que lideran una
campafiasedirigenaun grupo reducidoy especifico. Se reinen directamente con los funcionarios
para intentar cambiar una politica. ;Recuerda usted cuando no referimos a las organizaciones/
personas influyentes en la seccion 1.3y a las estructuras de poder en la seccion 2.1? Cuando se
trata de actividades de cabildeo, debe enfocarse en las organizaciones/personas influyentes que
ha identificado. Revise la seccion sobre las capacidades de promocion y los 10 consejos para

dirigirse a los responsables de la formulacion de politicas.

Una campaﬁa es una plataforma mas amplia que promueve publicamente una agenda.
Normalmente incluye a un gran nimero de personas y tiene una audiencia amplia a la cual se

dirigen los mensajes de los defensores.
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Algunos ejemplos de actividades de campafa incluyen:

Pediralossimpatizantes que escriban cartas en masa dirigidas a un determinado
destinatario (un funcionario publico, una compafiia farmacéutica, etc.). Las
cartasy los correos electronicos resultan mas solidos cuando se escriben desde
una perspectiva personal en lugar de seguir un modelo, pero deben incluir los
mensajes clave. La Declaracion de Accesibilidad al Tratamiento de Diabetes Tipo
1, que puede encontrarse en nuestro sitio web, incluye un ejemplo de carta.

Realizar una concentracion publica, por ejemplo, una marcha, una protesta
0 manifestacion para llamar la atencion del publico y de los medios de
comunicacion. Asegurese de informarse para evitar actividades contrarias
a la ley y recuerde evaluar los riesgo por anticipado. Distribuya folletos para
informar a la poblacion sobre los problemas y las acciones en las que pueden
participar.

Escalada de las tdcticas

Esta idea de la organizacion Advocates for Youth muestra como puede aumentarse
de forma gradual la presién sobre las personas a las que se quiere influir. Es una
estrategia para lograr el objetivo dirigiéndose a personas especificas.

iVICTORIA!

Cante victoria de manera
que se vea que todos/as
salen ganando.

Fuente: Advocates for Youth

3.1.2 Los medios de comunicacién y la promocion en linea

Asociese con los periddicos, las emisoras de radio, los periodistas o los directores de
documentales para difundir ampliamente el mensaje.

Casos de estudio

Elabore casos de estudio de personas que viven con diabetes que se ajusten a los
mensajes clave y al tema. Se puede utilizar un enfoque emotivo siempre y cuando la
informacion sea correcta y la persona a la que se refiere esté de acuerdo en que esta se
haga publica. Ademas del caso de estudio debe proponer una solucién al problemay las
medidas practicas que los responsables de la formulacion de politicas pueden tomar.

Involucrar a los medios de comunicacion

Para suscitar la atencion de los medios de comunicacion, la historia debe tener un
aspecto noticioso o interesante de forma que atraiga no solo al periodista, sino también
al publico en general. Piense en como puede presentar su causa o relacionarla con
un tema popular de actualidad. Otra forma de llamar la atencién es enfocarse en el
componente emotivo. Por ejemplo, puede entrevistar a una persona local que haya
padecido de la falta de insulina. En otros casos puede ser mejor enfocarse en la gran
cantidad de gasto publico que podria reducirse al disminuir las complicaciones de la
diabetes o enlazar el tema con la situacion econdmica si se trata de una publicacion
centrada en la economia. Analice el medio de comunicacion y considere qué tipo de
contenido esta buscando.

&K ELAUTURD DEPENDE DE LO QUE SE HAGAHOY. %>

MAHATMA GANDHI
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La bestia de los medios de comunicacion

Recuerde que no siempre tendra el control sobre como aparece la historiay debe
estar preparado para ello. Los medios de comunicacion pueden publicar historias
que nos son exactas o cambiar la informacion que se les facilita. En ocasiones
las publicaciones corrigen los datos erréneos, pero la mayoria de las veces no lo
hacen. La forma de combatir esto es tener la mayor informacion posible sobre su
causa disponible en linea y estar preparado para responder a los pedidos de los
medios con la informacion mas precisa posible.

Obtener cobertura de los medios de comunicacion

Hay mucha informacion disponible en linea sobre cémo escribir un buen
comunicado de prensa, pero todos los dias las publicaciones impresas y en linea
reciben cintos de miles de comunicados. No se desanime si envia un comunicado
y este no se publica. Si tiene una historia personal, intente llegar a los medios
directamente desde su propia perspectiva y quizas tenga exito. No olvide incluir
un llamamiento a la accion a favor de su causa.

Utilice sus contactos. Puede que un amigo o un amigo de su madre trabaje con
alguien en un periédico o emisora de radio. Haga todo lo posible para encontrar
a alguien que pueda ayudarle a visibiliza su causa.

"http://www.advocatesforyouth.org/publications/publications-a-z/2229-youth-activists-toolkit
"http://www.unicef.org/evaluation/files/Advocacy_Toolkit.pdf
https://www.t1international.com/charter
“http://www.advocatesforyouth.org/images/stories/Activist_Toolkit_jpgs/EscalationofTactics.jpg
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Caso de estudio:
Legislacion para las personas con diabetes

Estefi, persona con diabetes tipo 1 en Argentina

El problema: en Argentina las personas con diabetes a menudo tienen que pagar a un
proveedor de salud privado, lo cual es costoso y para muchos no es asequible. La ley (N°
26.914), que deberfa proteger a las personas con diabetes en el pais, establece que el programa
gubernamental deberfa proporcionar todo lo necesario para tratar la diabetes (insulina, tiras de
prueba y suministros) de forma gratuita. Sin embargo, en la realidad esto no siempre sucede.

Las asociaciones contra la diabetes asesoran e informan sobre la ley y sobre el derecho de las
personas con diabetes a la atencion médica para que estas puedan reclamarlo. Nosotros, como
jovenes, querfamos hacer mas para garantizar que la ley se aplique.

La accién: comenzamos a hablar con algunos politicos de distintos lugares de Buenos Aires.
Solicitamos una cita con cada uno y les llevamos una carta de intencion para que la firmaran.
Nos dimos cuenta de que a veces los jovenes somos capaces de demandar algo con mas fuerza
y queriamos pelear por nuestros derechos y por quienes no pueden hacerlo por si mismos.

Después de hablar con cinco o seis politicos locales, quisimos dirigirnos a un nivel superior y
organizamos reuniones con ministros y diputados provinciales y nacionales. Estabamos bien
informados e instruidos sobre nuestras demandas y nos aseguramos de conocer nuestros
derechos y de establecer metas a lo largo del camino, lo cual nos permiti¢ avanzar, llamar a las
puertas y alzar la voz.

El resultado: afortunadamente llegamos a un acuerdo con el Ministerio de Salud de la Nacién
para que garantice el cumplimiento de la legislacion nacional a través de mecanismos de control
estatales que aseguran que los funcionarios de salud, los estados, los trabajadores sociales, etc.
aplican la ley. De esta forma se lograra que toda la atencion médica para la diabetes se realice a
través del programa gubernamental en la practica.

La situacion ha mejorado, pero seguiremos trabajando e insistiendo para que se garantice el
acceso a los suministros para la diabetes a todas las personas.
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4.1 Evaluacion continua

Ahora que ha llevado a cabo algunas acciones, es el momento de reflexionar. Puede que
caiga en la tentacion de trabajar a todo ritmo una vez que ha preparado el plan, lo cual
no es negativo, pero es mejor no dejar pasar mucho tiempo antes de reflexionar sobre la
efectividad de las acciones que ha realizado para lograr la meta. En el plan de promocion
hay una seccion que detalla los criterios para determinar cuando se ha tenido éxito y se
deben incluir criterios similares para cada actividad que se realice.

Es importante incluir autoevaluaciones y reflexiones en el plan de promocion que nos
permitan pausar y asegurarnos de que las actividades estan en linea con los objetivos
y las metas con el fin de garantizar que vamos bien encaminados. Registre lo que ha
ido bien y lo que no ha resultado tan bien como esperaba y, con el tiempo, tendra un
catalogo de actividades al que recurrir como guia sobre la mejor forma de actuar cuando
aborde nuevas metas o desafios.

La evaluacion puede ser algo tan sencillo como pararse a tomar notas después de
una actividad o evento para analizar qué resultd efectivo de acuerdo a las criterios
preestablecidos para determinar el éxito. Debe incluir la pregunta: “snos ha ayudado a
avanzar hacia el logro de la meta?”

Por ejemplo: se intentaron obtener 5.000 firmas en una peticion que se presentara a un
funcionario publico exhortando a las autoridades a que se reasigne el presupuesto de Ia
clinica, pero solo se han conseguido 3.000 firmas. Se deben analizar las razones por las
que no se logro el objetivo y qué es necesario hacer para conseguirlo en el futuro.

<& CUANDO TODD PARECE UNA ARDUA LUCHA CUESTA
ARRIBA, PLENSE EN LA VISTA DESDE LA CIMA,

ANONIMO
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4.2 Aprendizaje y mejora

Para que un proceso de evaluacion sea significativo y resulte en cambios y
mejoras tangibles, es necesario asumir verdaderamente la responsabilidad de
realizar modificaciones.

4.2.1 Evaluar las actividades de promocion

Es el momento de evaluar las actividades de promocion con el fin de mejorar
las areas sobre las que usted y su equipo tienen control e influencia. Habra
algunos factores que estén fuera de su control, intente enfocarse en las cosas
que puede cambiar.

Preguntas para un ejercicio de evaluacion prdctico:

1. ¢Logrd la actividad de promocion los resultados deseados o se ha
quedado corta? Si es asi, ;por qué? y ;como se podria haber evitado?

2. ¢Funcionaron las técnicas que utilizd? (Fueron eficaces?

3. ¢Se aplicaron las capacidades de promocion y los recursos de la
forma mas eficaz?

4. ;Esta usted llegando al publico destinatario?

5. ¢Esta usted seguro de que el publico destinatario, los mensajes y
los canales de comunicacion son los mas apropiados para lograr los
objetivos?

Algunas veces las acciones pueden llevar tiempo en tener resultado y, por lo
tanto, no podra evaluar adecuadamente el plan y el proceso de promocion
a corto plazo. Sin embargo, sigue siendo importante que se identifiquen
continuamente oportunidades para mejorar aungue estas no se puedan poner
en practica necesariamente de forma inmediata.

Al igual que cuando se evalua el proceso, ver el verdadero impacto de las actividades de
promocion puede llevar tiempo. Puede ser dificil encontrar indicadores de éxito en el
trabajo de promocién porque con frecuencia son muchos los factores y las situaciones
que contribuyen al cambio social. No obstante, es posible medir y evaluar. Cuando
establecio los objetivos identificd formas de medir si se lograron y ahora es el momento
de revisarlas. Definir objetivos especificos, medibles y con un tiempo determinado hara
que el proceso de evaluacion sea mas sencillo y fiable.

En la evaluacion se debe considerar tanto la informacion positiva como la negativa. Esto
nos ayudara a demostrar que se ha producido un cambio y a trabajar en las areas en las
que este no se ha dado.

Porcadaobjetivotendraque considerarsinecesitadatosfidedignos o pruebasanecdoticas
para mostrar que el publico destinatario a cambiado su actitud o comportamiento.
La informacion y los criterios que emplee y evalle pueden ser cualitativos (palabras y
opiniones de las personas afectadas) o cuantitativos (nUmeros) o una mezcla de ambos.

Aproveche alguna oportunidad para solicitar a los actores interesados que completen
una encuesta y den comentarios. Esta sera una mina de oro de informacion para sus
continuos esfuerzos de promocion.
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4.3 Intercambio y colaboracidn

Aproveche o cree oportunidades para intercambiar conocimientos y buenas
practicas con otras personas y organizaciones que también estan realizando
actividades de promocion. Uno nunca sabe cuando puede beneficiarse de la
informacion que otros tienen para compartir. Colaborar con otros movimientos
puede ser la clave del éxito. Aseglrese de comunicarse de forma regular
y establecer acuerdos de colaboracion cuando sea necesario para que las
expectativas entre usted y sus socios estén claras.

Considere qué capacidades adicionales puede necesitar paraayudarle aalcanzar
ciertos hitos. Esto es especialmente importante una vez que se ha empezado
a ejecutar el plan de accidon y se hacen evidentes las lagunas en recursos y
capacidades. La colaboracion con socios le puede ayudar a resolver algunas
de esta lagunas. Por ejemplo, quizas una organizacion socia tiene un experto
legal en su equipo que puede ayudarle con los mensajes juridicos en su plan
de promocion. Otro socio puede tener algo tan simple como una fotocopiadora
que puede dejarle utilizar si la colaboracion entre ambos es buena.

4.4 Barreras y obstaculos

No se desanime si se encuentra con retos realmente dificiles y no ve una salida.
Incluso si no puede superar los obstaculos, aprendera algo de la experiencia.

Considere qué capacidades adicionales puede necesitar para ayudarle a
alcanzar ciertos hitos. POngase en contacto con nosotros y con la comunidad
diabética para hablar sobre los obstaculos. Unase a nuestro grupo de Facebook:
Diabetes Access Advocacy (T1International) comparta los desafios que
enfrenta. Podemos trabajar juntos para romper las barreras.

Ll ACTIVISMO NO £S5 ALGO QUE SE PUEDA

FINGIR. UNO SE ENOTA, LLORA, PERD NUNCA

TIRA LATOALLA, PORQUE ESA IRA €5 LO QUE NOS
IMPULSA A EMPRENDER MAS ACCIONES.

LEYMAH GBOWEE

4.5 ;iCelebre las victorias!

Mantener un registro de lo que ha tenido éxito significa que puede compartir los cambios
que ha logrado con otras personas. Ademas sera un recordatorio muy necesario y una
inyeccion de confianza cuando se sienta abrumado o decepcionado por las barreras en
el proceso.

Tomese tiempo, aunque sea poco, a mitad del plan de accién para hacer balance y
celebrar los hitos que ha alcanzado. Le ayudara a motivar a todos los involucrados y a
inspirarles a continuar trabajando duro.

Este reconocimiento empoderara y motivara a todos a mantenerse centrados. Los
éxitos le proporcionaran informacion y experiencia que podra emplear cuando enfrente
la proxima meta y con posterioridad.

Y recuerde que la batalla no ha concluido, asi que jprepare su nueva metal!

«
. *

S Nos

e ”

"https://www.facebook.com/groups/T1InternationalAdvocacy/

h)
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DISCOUNT

Kenia

Caso de estudio:
Acceso a los medidores de glucosa y a las tiras

Mbolonzi, persona con diabetes tipo 1 en Kenia

El problema: en Kenia, para muchas personas el precio de los suministros
para la diabetes, especialmente los medidores de glucosa y las tiras, no es
asequible. El precio varfa mucho de regién a region y de una farmacia a otra. Los
medidores de glucosa pueden costar entre 35 y 60 ddlares estadounidenses
y las tiras entre 25y 35 ddlares estadounidenses por caja, cantidades que no
estan al alcance de la mayoria de las personas en Kenia, donde mas de un 40%
de la poblacion vive por dejado del umbral de la pobreza. Algunas personas
tienen medidores de glucosa, pero no pueden costear un suministro regular
de tiras de prueba, por lo que no pueden utilizar los medidores. Por lo tanto,
muchas personas no se miden el nivel de azdcar en la sangre tan a menudo
COMO es necesario y esto inevitablemente da lugar a complicaciones graves de
la diabetes.

La accién: fundé la ONG Diabetes Awareness Prevention Management Kenia
(DAPMK) vy, como presidente de la organizacion, he trabajado para llegar
a un acuerdo con Accu-Chek, una marca de medidores de glucosa vy tiras.
Comencé enviandoles correos electrénicos para organizar una reunion con
su equipo. También realicé solicitudes constantes pidiendo una reunién con
la directora comercial de la compafifa en la region de Africa. Me aseguré de
estar disponible para que no les resultara facil decir que no y finalmente me
presentaron a la directora comercial, quien a su vez me puso en comunicacion
con la administradora de distribucion de comandos de ejecucion (Distribution
Command Execution Manager, DCEM) en Nairobi para que nos reuniéramos y

habldramos sobre la situacion.

Con el fin de aliviar la carga que supone el precio de los medidores de glucosay las tiras
para los keniatas que viven con diabetes, en DAPMK nos hemos dirigido al Gobierno
para que exima de impuestos a los suministros para la gestién de la diabetes, lo cual
reduciria su costo aun mas. Estoy involucrando a la Direccion de Hacienda de Kenia y al
Ministerio Fiscal para ver si es posible incorporar esa exencion fiscal en el presupuesto
nacional. DAPMK también planea preparar pronto una carta abierta de las personas con
diabetes en Kenia al presidente. Trabajaremos para obtener cobertura de los medios de
comunicacion que nos ayude a influir en los encargados de la toma de decisiones.

El resultado: la reunion con la DCEM fue muy fructifera. Finalmente estuvieron de
acuerdo en abrirnos una cuenta directamente con el distribuidor para que no tengamos
que comprar en una farmacia donde los precios son mas de un 30% mas caros. Les
informé de que habfa por lo menos 50 personas que estaria dispuestas a comprar los
medidores de glucosa y las tiras de prueba si los precios fueran mas bajos. Al saber que
podian vender mas productos, nos permitieron obtenerlos mas baratos.

Una persona con diabetes que sea miembro de DAPMK ahora puede conseguir un
medidor de glucosa a 15 ddlares estadounidenses y una caja de 50 tiras a 14,50 dolares
estadounidenses. Accu-Chek ha prometido tener un suministro constante de tiras de
prueba disponible para nuestros miembros a esta tarifa reducida. Es un buen resultado
con el que ambas partes salen ganando: los productos ahora son mas asequibles y
Accu-Chek tendra mas clientes.

Ya estamos observando que nuestros miembros compran los medidores de glucosa y
las tiras de Accu-Chek porque los precios estan mas a su alcance, lo cual significa que
pueden gestionar mejor su condicion al poder medirse el nivel de glucosa en casa.
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5.1 Lista de control de principios de buenas practicas

La presente lista, basada en una de la organizacion Tearfund, incluye aspectos a

tener en cuenta cuando se comienzan y planean actividades de promocion.’

Rendicion de cuentas

¢Han reconocido y asumido los defensores la responsabilidad por los mensajes y
las acciones de promocion?

¢Son los defensores y las comunidades afectadas (si no son los mismos) “duefios”
de la iniciativa de promocion?

¢Son los defensores y las comunidades afectadas (si no son los mismos) “duefios”
de la iniciativa de promocion?

¢Han garantizado los defensores que nadie sea excluido de la toma de decisiones
durante el proceso de promocion?

Legitimidad

¢Tienen los defensores autoridad para realizar la actividad de promocion?

¢Estan los defensores involucrados en, interesados en o se ven afectados por
los problemas o tienen un motivo real para realizar actividades de promocion en
nombre de otros?

(Tienen los defensores clara la base sobre la que se asienta su legitimidad para
realizar actividades de promocion?

¢Estan los defensores comprometidos a largo plazo con el temay con las
personas involucradas?
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Participacion

:Se ha dado a todo el mundo interesado o afectado por el problema la
oportunidad de ser consultado, incluido y de que sus opiniones sean
consideradas durante todo el proceso de promocion?

;Son conscientes las personas afectadas de los riesgos?

:Son los mensajes y acciones propuestas aceptables para las persona
afectadas?

:Se mantiene a las personas afectadas informadas de los avances?

:Sehanfomentado las capacidades de las personasinteresadas o afectadas
por el problema para defenderse por sf mismas?

5.2 Otro paquete de herramientas para la promocién

Cuando elaboramos este paquete de herramientas estudiamos otros recursos
de promocion y paquetes de herramientas Utiles. Hay mucha informacion
disponible, incluida, por nombrar algunos ejemplos, informacién sobre la
promocionenfavordelaspersonascondiabetesen paisesconcretos, promocion
en favor de otras condiciones de salud y herramientas para la promocion para
los jovenes. Hemos hecho lo posible para asegurarnos de que no estamos
reinventado la rueda. Hemos encontrado elementos Utiles en muchos de estos
recursos e intentado adaptar el contenido a la causa en favor del acceso a la
atencion médica y a los suministros para las personas con diabetes para que
sean lo mas practicos y provechosos posible.

Hemos preparado, ademas, una hoja de calculo con otros recursos que
pueden ayudarles en sus esfuerzos a la que puede acceder en nuestro grupo
de Facebook: Diabetes Access Advocacy (T1International).”

-~ |

’

5.3 Recursos juridicos y reglamentos

Cuando se considera incluir un elemento juridico al trabajo de promocién, puede ser
dificil saber por donde empezary siempre es mejor tener el apoyo de un abogado si las
actividades de promocion en el area juridica son complejas o arriesgadas. No obstante,
siempre puede usted incorporar aspectos legales en los mensajes clave del plan de
promocion. Nuestros recursos le ayudaran, como minimo, a empezar a pensar en estos
elementos y a explorarlos en sus futuras actividades de promocion.

Es Util abordar esto a tres niveles diferentes, utilizando la legislacion de cada categoria:
internacional, regional o naciones y local o de la comunidad.

5.3.1 Legislacion internacional

Si su pals los respalda, utilice acuerdos como la Declaracion Universal de los Derechos
Humanos, el Pacto Internacional de Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales y la
Constitucion de la Organizaciéon Mundial de la Salud, para apoyar su causa sobre el
derecho ala salud y el acceso a los medicamentos.

5.3.2 Legislacion regional

Manténgase informado sobre los acuerdos y las iniciativas de organismos regionales
como la Unién Africana (www.au.int), la Unién Europea (www.europa.eu) o la Asociacion
de Naciones del Asia Sudoriental (www.asean.org). Puede utilizar los pronunciamientos
0 iniciativas coordinadas regionales para promover su causa especifica y también
encontrar organizaciones o grupos regionales, como www.myafricanunion.org, que
instan a los Gobiernos a cumplir sus compromisos. Estos grupos pueden ser socios
Utiles y es posible que ya conozcan la legislacion y los sistemas legislativos a los que
puede hacer referencia en su trabajo de promocion.
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5.3.3 Legislacion nacional/estatal

Para empezar, revise la Constitucion de su pais y vea si hay alguna referencia a
algo relacionado con la salud. Lea cualquier acuerdo o promesa del Ministerio
de la Salud u otro organismo gubernamental relacionado que pueda utilizar para
hacerles que rindan cuentas.

En lugares como EEUU, donde cada estado tiene su propias leyes sobre el acceso
a la salud y a los medicamentos, puede ser un poco mas complicado. Debera
entender lo mejor posible la legislacion de su estado y cualquier propuesta para
facilitar el acceso a los medicamentos.

Independientemente de en qué parte del mundo esté, debe intentar iniciar
un dialogo con los politicos o sus representantes locales (los parlamentarios,
congresistas, representantes estales, etc.) para asegurarse de que escuchen su
mensaje y entiendan como se pueden beneficiar si promueven su causa dentro
de la administracion publica.

5.4 Recursos de T1International

T1International tiene informacion y documentos que pueden serle Utiles vy
ayudarle a lograr su meta y sus objetivos.

Entre ellos se incluyen:

Datos de estudios sobre la . Derechos de las Personas con
insulina y los suministros Diabetes tipo 1 documento sobre la

» o diabetes
Declaracion de Accesibilidad al

Tratamiento de la Diabetes tipo - Declaraciones de Ciudad del Cabo
1 (disponible en 10 idiomas)

Derechos del nifio con diabetes o )
tipo 1 documento sobre la - Varias infografias
diabetes

Visite www.tlinternational.com/resources y explore la informacion disponible.
Actualizaremos y afiadiremos mas herramientas e informacion cuando el paquete

de herramientas se ponga en practica.

Videos en nuestro canal de YouTube

5.5 Apoyo continuo

Unase a nuestro grupo de Facebook Diabetes Access Advocacy (T1International).’
Es un espacio para compartir los éxitos, hacer preguntar, apoyarnos mutuamente en
nuestro esfuerzo, enviar comentarios sobre el paquete de herramientas y compartir
consejos y estrategias.

Incluiremos ademas informacion y fuentes adicionales que no se pudieron incorporar en
el paguete de herramientas, tales como un plan de proyecto, un plan de comunicacion
y un registro de riesgo.

Comuniquese con nuestro equipo en contact@tlinternational.com si tiene cualquier
pregunta o comentario sobre el paquete de herramientas.

6“

& A MENOS QUE ALGUIEN COMO 3
USTED SE PREOCUPE DE VERDAD,
NADA VA A MEJORAR JAMAS .

DR. SEUSS, EL LORAX

" http://tilz.tearfund.org/en/resources/publications/roots/advocacy_toolkit/
"https://www.facebook.com/groups/T1InternationalAdvocacy/
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Hlemania

Caso de estudio:
Acceso a monitores de glucosa continuos

Jan, persona con diabetes tipo 1 en Alemania

El problema: en Alemania todo el mundo tiene derecho a productos sanitarios
para atender sus necesidades especiales. Cuando los monitores de glucosa
continuos llegaron al pals, se les consideraba un «nuevo método de tratamiento
y reconocimiento», por lo que solo estaban cubiertos por el seguro médico si
alguien iba a morir o si se enfrentaba a una situacion de riesgo y este producto
sanitario era lo Unico que podia ayudarle, por ejemplo, en el caso de las
personas con hipoglucemias serias o de las mujeres embarazadas, quienes
en ocasiones obtenian un monitor de glucosa continuo para proteger la vida
del nifio no nacido. Nosotros querfamos que todas las personas con diabetes

tuvieran acceso a esta tecnologia.

SY/ RS

La accidn: nuestra asociacion contra la diabetes en Alemania, junto a personas con
diabetes, médicos y a la organizacion de enfermeras iniciamos, durante las ultimas
elecciones parlamentarias, la plataforma denominada jParemos la diabetes yal A través
de la plataforma, las personas con diabetes hicieron cabildeo a sus representantes
parlamentarios haciéndoles llegar nuestros pedidos y solicitdndoles una reunion en
persona. También les pedimos que enviaran postales a Angela Merkel, la canciller de
Alemania.

Muchas personas se pusieron en contacto con sus representantes parlamentarios
e hicieron que Angela Merkel prestara atencion al problema. Ademas intentamos
hacer publico cuantos miembros del parlamento tienen diabetes con el fin de llamar
la atencion de los medios de comunicacion. Estas iniciativas llevaron a que, cuando el
Gobierno estaba formando una coalicion, entre los temas a debatir se incluyera un plan
nacional para la diabetes. Establecimos un estrecho contacto con un parlamentario de la
coalicion gubernamental que estaba a favor de una estrategia nacional sobre la diabetes
y le presionamos para que viera la importancia de los monitores de glucosa continuos,
tanto para mejorar la calidad de vida de todas las personas con diabetes como para
lograr un nivel mejor y mas regular de glucosa en la sangre, lo cual reduce el niumero de
complicaciones y el gasto publico.

Elresultado: el Gobierno aprobd legislacion que establece quelas personas con diabetes
tipo 1y tipo 2 pueden obtener un monitor de glucosa continuo si no pueden alcanzar
0 mantener el nivel de glucosa dentro de los limites deseados sin él. El limites deseado
del nivel de glucosa es algo que uno mismo puede establecer con su endocrinélogo. Por
ejemplo, si uno establece un HbA1c de 6,5 como nivel deseado y no puede alcanzarlo
sin un monitor, el Gobierno le facilitara uno. Solo hay que probar que se hizo todo lo
posible para mejorar el nivel deseado con una terapia normal. Esto significa que muchas
personas en Alemania ahora tienen acceso a los monitores.




CUALQUIERA PUEDE SER UN DEFENSOR. ..
SOLO HACE FALTA PRACTICA.

A
™

¢Se considera usted ya un defensor o no tiene ninguna experiencia en la
promocién en favor de la personas con diabetes tipo 17 Cualquiera que sea su
respuesta, este paquete de herramientas esta hecho para usted. Esperamos
que sea el comienzo de un trabajo de promocién continuo para mejorar el
acceso a la atencion médica y a los suministros para las personas con diabetes
tipo 1. Dentro encontrara informacion sobre los pasos que debe dar para
preparar un plan de promocion, tales como definir la meta y desarrollar una
estrategia. El paguete de herramientas cubre asimismo la realizacion de
acciones, lacelebracion delos éxitosy el analisisy la evaluacion de las actividades
de promocion. Comencemos entonces las actividades de promocion. juntos
podemos cambiar el mundo en favor de las personas con diabetes!

Elaborado por:

NTERNAT TONHL

www.tTinternational.com




