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INTRODUCCION

La Esclerosis Multiple es una enfermedad neurodegenerativa que causa
diversos sintomas los cuales varian de acuerdo el paciente. Problemas en la vision,
cansancio, pérdida de la memoria y dificultad para iniciar la marcha al caminar son
algunos de los efectos que produce esta patologia, lo cual tiene una repercusion social
que afecta directamente la vida de los individuos.

Venezuela es un pais considerado de baja prevalencia de la enfermedad, en
comparacion a datos obtenidos de otros paises, sin embargo se estima que son
aproximadamente 2.000 pacientes a nivel nacional los que se ven afectados
severamente.

La Fundacion Antahkarana es una organizacion sin fines de lucro, creada en el
afio 2009, que tiene como objetivo fundamental ofrecer apoyo a pacientes con
Esclerosis Multiple. Debido a la carencia de organizaciones que atiendan esta
patologia en Venezuela su fundadora, quien también es paciente, reunio a familiares y
amigos para dar comienzo a este proyecto.

Antahkarana ofrece diversas maneras de brindar ayuda directa a todas las
personas que lo necesiten, estas se orientan a la realizacion de talleres dictados por
expertos y profesionales, que brindan informacion en profundidad para mejorar la
calidad de vida de los pacientes. Se toman en cuenta temas psicologicos, familiares y
personales puesto que esta patologia produce fuertes cargas emocionales, sobre todo
por la desinformacion que existe en la sociedad sobre la existencia de la misma. Es
por esta razon que la vision de Antahkarana es ser el centro de rehabilitacion mas
reconocido en el pais, en donde atiendan las carencias de las personas afectadas
abarcando todas sus necesidades.

Entre otras de sus actividades se encuentra la realizacion de jornadas de
sensibilizacion, para demostrar la importancia de la Esclerosis Mdltiple, y la
recaudacion de fondos para la organizacién. Sin embargo, estos esfuerzos
comunicacionales no han sido totalmente efectivos, puesto que la organizacion es

poco conocida en la sociedad, especialmente entre sus publicos objetivos y, ademas,
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no cuentan con una estrategia comunicacional que les ayude a obtener fondos y
recursos de una manera sostenida en el tiempo. Por otro lado, son pocas las alianzas
con empresas que, a través de la Responsabilidad Social Empresarial, patrocinen las
diversas actividades o realicen aportes econémicos a beneficio de la Fundacién.

Por estas razones, el presente Trabajo de Grado tiene como objetivo
desarrollar una Estrategia de Comunicacion Integral para lograr un mayor
conocimiento y apoyo a la Fundacion Antahkarana para pacientes con Esclerosis
Multiple. De esta manera, si se logran los objetivos, la Fundacién podra recibir el
apoyo necesario para llevar a cabo los planes de accion donde se vean beneficiados
sus pacientes actuales y se atraigan a otros potenciales. Es por ello que la forma de
poder desarrollar la presente estrategia es conociendo las formas de comunicacion y
la razén de ser de la organizacion, asi como saber en profundidad las caracteristicas
de sus publicos objetivos para lograr, de una manera efectiva, la captacion de los
mensajes enviados.

Para lograr todos los propositos propuestos, fue necesario conocer en primer
lugar qué es la comunicacion organizacional y sus diversos elementos, sus barreras y
las diferencias fundamentales entre las comunicaciones internas y externas de una
empresa. Ademas, fue relevante aclarar el significado de una Fundacion Sin Fines de
lucro y como debe aplicarse una estrategia comunicacional dirigida a dicho
organismo. Por otra parte, se desarrollaron temas relacionados con los publicos,
mezcla de promocion y comunicacion para la salud. Dichos conceptos nombrados
anteriormente se encuentran ubicados en el capitulo I denominado Marco Conceptual.

A través del Marco Referencial se describen las causas, sintomas, tipos y otras
informaciones sobre la Esclerosis Mdltiple. Asi como la explicacion detallada sobre
los inicios de la Fundacién a la cual se dirige la estrategia, conociendo a fondo su
mision, visién, servicios brindados a los pacientes y las comunicaciones realizadas
hacia sus publicos internos y externos.

Por medio del capitulo de Métodos, se dan a conocer las especificaciones
necesarias para poder desarrollar la estrategia comunicacional y que la misma sea

factible. Igualmente se toman en cuenta puntos como el problema, disefio, tipo y

17



justificacion del mismo. Asi como las delimitaciones presentadas a lo largo de la
investigacion, el disefio de las variables, las unidades de analisis a las que va dirigida
la estrategia, el disefio muestral y el instrumento.

Asi mismo, luego de ser aplicadas las encuestas para pacientes y entrevistas a
integrantes de la Fundacidon, empresas que realizan Responsabilidad Social
Empresarial, neurélogos y Laboratorios farmacéuticos, se realiza el siguiente capitulo
titulado Analisis de Resultados, donde se exponen cuéles fueron las respuestas
obtenidas por cada unidad de andlisis. Dicho capitulo se encuentra relacionado con la
Discusion de Resultados, en el que se seleccionan aquellos que son relevantes para
cada publico y que aportan informacion a la estrategia comunicacional.

A continuacién, haciendo uso de los datos y resultados obtenidos, se expone la
estrategia de comunicacion dirigida a grupos de interés, cada uno con objetivos,
mensajes y piezas que varian de acuerdo a cada unidad de analisis.

Por dltimo, en el siguiente capitulo, se exponen conclusiones vy
recomendaciones generales que debe aplicar la Fundacion Antahkarana para lograr el
éxito en comunicaciones internas y externas. Igualmente, es importante plantear
sugerencias dirigidas a estudiantes que deseen, posteriormente, continuar con la

realizacion del siguiente trabajo propuesto.
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I. MARCO CONCEPTUAL

1.1 La comunicacion en las organizaciones

Segun Fernandez (1991) la comunicacion organizacional es “un conjunto de
técnicas y actividades encaminadas a facilitar y agilizar el flujo de mensajes que se da
entre los miembros de la organizacion” (p.31). Sumado a esto, le da relevancia al
papel que juega el entorno en el desenvolvimiento de la organizacién, cuyo fin
principal es influir en diversas conductas de todos los publicos de la empresa.

1.1.1 Comunicacion interna

En una organizacion es fundamental establecer mecanismos de comunicacion
para alcanzar un mejor desenvolvimiento laboral.

Thayer (citado por Krohling, 2002), sefiala que la comunicacion interna “es la
comunicacion que se produce dentro de la organizacion y la comunicacion entre él y
su entorno que definen y determinan las condiciones de su existencia y la direccion
de su movimiento” (p.69).

La comunicacion interna facilita que se dé la integracion del personal con la
empresa para, de esa manera, lograr que los empleados interactden entre ellos y se

adecuen a los cambios del entorno. (Elias y Mascaray, 2003, p.41).

1.1.2 Comunicacion formal

Es aquella que se dirige desde un integrante de un nivel jerarquico de la
empresa hacia otro miembro utilizando los canales formales establecidos por una
organizacion.

Krohling (2002) afirma que la comunicacion formal “es aquella que procede
de una estructura organizacional propiamente dicha, que emite un conjunto de
informacion por diferentes vehiculos impresos, visuales, auditivos, electronicos (...)

instrucciones, comunicados, recomendaciones, discursos, etc” (p.84).



De este modo, Silva, Santos, Rodriguez y Hernando (2008) definen que “la
comunicacion formal es aquella que se produce utilizando los canales establecidos
por la empresa (estructura jerarquica). Normalmente se programa y sujeta a unas

determinadas pautas (tiempos o momentos, medios, etc.)” (p.73).

1.1.3 Comunicacion informal

La comunicacion informal es aquella que surge de las relaciones sociales entre
los miembros de una organizacion y, a diferencia de la comunicacion formal, esta no
requiere de medios o canales especializados debido a que se genera de forma
espontanea.

Silva et al. (2008) definen la comunicacion informal como “aquella que se
produce sin tener en cuenta el sistema de redes, canales y medios establecidos por la
empresa” (p.74).

Su caracteristica fundamental radica en que es una comunicacion oral que se
genera en cualquier lugar y momento en una organizacion.

En una Fundacién sin fines de lucro es posible que se den cualquiera de los
tipos de comunicacion antes mencionadas, sin embargo de acuerdo a los objetivos
que se quieran lograr debe establecerse el uso de los canales adecuados dentro de la

organizacion.

1.1.4 Flujos de comunicacion

En una organizacion existen diferentes maneras de comunicarse entre los
integrantes de acuerdo a la direccion en la que esté dirigida. Por ello, conviene
distinguir los flujos de la comunicacion reflejados por Krohling (2002):
(a) Descendente o vertical: “es el proceso de informacion de la alta administracion
de la organizacién a los subordinados, es decir la traduccion de la filosofia, las
normas y directrices de esa organizacion” (Krohling, 2002, p.85).
(b) Ascendente: son las personas situadas en la posicion inferior de una estructura

organizacional que envian a la alta gerencia sus informaciones.
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(c) Horizontal o lateral: es aquella comunicacion que se lleva a cabo entre personas
de jerarquias iguales o similares como en departamentos, servicios y unidades de

negocios (Krohling, 2002).

1.1.5 Canales de comunicacion

Constituyen distintos tipos de herramientas que permiten a los miembros de
una organizacion mantenerse informados acerca de las novedades y aspectos
generales de una empresa, el intercambio de ideas para establecer nexos entre ellos y
generar sentimientos de pertenencia hacia la organizacion.

De acuerdo con Diez (2006) existen diversas herramientas que permiten a una
organizacion establecer una adecuada comunicacion, ya sea entre los mismos
empleados o de empleado a superior. Para las organizaciones pequefias y familiares,
como lo es el caso de diversas fundaciones, algunos de los medios recomendados son
el buzon de sugerencias, el establecimiento de reuniones entre todos los integrantes
de la organizacion, el boletin interno y el correo electrénico. El uso de cada canal
varia de acuerdo a los objetivos que requiere conseguir dicha organizacion y a quién

se esté dirigiendo.

1.1.6 Barreras comunicacionales

Durante el proceso de la comunicacion suelen generarse perturbaciones o
deficiencias, en algunos de los elementos, que pueden afectar total o parcialmente su
realizacion.

De acuerdo con Leon (2005), las barreras de comunicacion se clasifican en:
(a) Barreras semanticas

Son las barreras generadas por una falta de coincidencia entre el emisor
y el receptor, en relacion con el significado y sentido que poseen o
adquieren las palabras, los enunciados, las oraciones, y los simbolos
empleados en la estructuracion de un mensaje. (Leon, 2005, p.36).
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(b) Barreras fisicas: afectan directamente a los medios empleados para el envio y
recepcion del mensaje. Pueden ser fallas de tipo eléctrico, mecénico, Optico o
electrénico cuando afectan directamente al medio (Leon, 2005).

(c) Barreras fisiologicas: son aquellas que se producen entre el emisor y el receptor
cuando hay desarreglos en los funcionamientos de los 6rganos que intervienen en el
proceso fisioldgico de la comunicacion (Ledn, 2005).

(d) Barreras ideoldgicas: este tipo de barrera esta vinculada con el contexto
sociocultural de quienes establecen una comunicacion. “Se presentan cuando entre el
emisor y el receptor existen diferencias en cuanto a la interpretacion de las palabras,
en cuanto al significado o sentido que les confiere el grupo social al que pertenecen”

(Ledn, 2005, p.40).

1.1.7 Comunicacioén externa

Es aquella comunicacion empleada por una organizacion para proyectar su
imagen corporativa al publico externo. “Es la que se dirige hacia el mercado
(diferentes puablicos y canales) y esta compuesta por los clientes, intermediarios,
distribuidores, consumidores, prescriptores, organismos publicos y privados”
(Enrique, Madrofiero, Morales y Soler, p.104).

A este concepto Lucas (1997) expone que la comunicacion externa es aquella
en la que la empresa u organizacion se puede observar “como receptora o emisora de
informacion en su entorno relevante” (p.200) y en ella participan diversos
departamentos, instituciones, clientes y medios de comunicacion.

Es asi como también Unimet Global Consulting (2013) afirma que la
comunicacion externa:

Es una de las principales herramientas de proyeccion con las que
cuenta la empresa a la hora de transmitir sus valores, su filosofia y la
mision por la que lleva a cabo su actividad. Es decir, se trata de la
forma que tiene como organizacién de comunicarse con su entorno y
hacerle participe de sus inquietudes y de su razén de ser, a la vez que
trata de establecer unos canales de recepcién de feedback. (p.3)
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1.1.7.1 Tipos de comunicaciones externas

De acuerdo con Bartoli (1992) existen tres tipos de comunicacion externa:

(@) Comunicacion externa operativa: es aquella que se efectta entre los integrantes
de una empresa con sus publicos externos como clientes, proveedores, competidores
y administracion publica.

(b) Comunicacion externa estratégica: tiene como finalidad recabar informacion de
cualquier tipo acerca de los competidores. Estos datos ayudan a fortalecer aspectos
competitivos de una organizacion.

(c) Comunicacion externa de notoriedad: su intencion es mostrar a la institucion
como aquella que da a conocer sus productos o servicios y enriquece su imagen

comunicando a través de los medios de comunicacion sus principales acciones.

1.1.7.2 Herramientas de comunicacion

Los canales de comunicacion tienen como principal objetivo dar a conocer a
los publicos externos todo lo referente a una organizacién. Sin embargo, estos varian
de acuerdo a su naturaleza.

Existen los canales tradicionales de comunicacién como la television, prensa,
revistas, radio, vallas e Internet, pero para una Fundacion sin fines de lucro los
medios de comunicacion estan subordinados a los recursos con que ésta cuenta. Por
esto muchas de ellas, especialmente las pequefias organizaciones, acuden a otros
mecanismos para lograr comunicar su imagen y servicios.

Los programas de relaciones publicas son todas las actividades que establece
una organizacion para lograr la comunicacion de sus objetivos con el pablico externo
(Krohling, 2002). Estas actividades dependen de los objetivos, finalidades propuestas
y politicas de la organizacién.

Dos tipos de actividades con fines institucionales son establecidas por
Krohling (2002) que encajan en la mayoria de las acciones que emprende una

Fundacion:
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(a) Identidad visual: logotipo, colores de la organizacion, mensajes en letreros, sitios
web, homepages y la utilizacion de elementos visuales en correspondencia como
publicaciones y etiquetas adhesivas.

(b) La produccidn cultural y el interés publico: son aquellas acciones como eventos,
concursos, premios, calendarios, peliculas, campafas institucionales, patrocinios

culturales, acciones sociales, folletos, congresos y entrevistas colectivas.

1.2 Audiencias

Las audiencias constituyen un factor fundamental cuando se realiza una
estrategia publicitaria, ya que son a ellas a quienes se dirige el mensaje establecido,
por lo que Garcia (2001) las define como el “numero medio de personas que se
exponen con regularidad a un medio seleccionado” (p. 210).

Sumada a esta definicion, Botero (2006) plantea que una audiencia es la
cantidad de personas que tienen contacto con un medio de comunicacion o una parte
del mismo.

El término audiencia es heterogéneo debido a que convergen una gran
cantidad de elementos que diferencian a cada persona o publico. Por ello Botero
(2006) expone ciertos criterios para facilitar su estudio segmentandolo de las
siguientes maneras:

(a) Sociodemogréaficos: es una de las maneras de estudiar a la poblacién y esta
determinada por variables como el sexo, la edad, el nivel de estudio, la raza y la
ocupacion que posee cada persona o grupo social.

(b) Socioecondmicos: son aquellas caracteristicas que definen a los individuos por
aspectos como su nivel de ingreso y la clase social a la que pertenecen.

(c) Psicograficos: dentro de estas variables es importante tener en cuenta la
personalidad, valores, emociones y prejuicios.

Las variables mencionadas permiten agrupar a las audiencias de acuerdo con
los objetivos propuestos por la organizacién, siempre y cuando estén expuestos a
diferentes medios de comunicacién, que seran sus vias para lograr las metas

establecidas por parte de la empresa.
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1.2.1 Tipos de audiencias en los medios de comunicacion

La audiencia tiene cada vez mayor informacion sobre su entorno, debido al
crecimiento de medios a los que ellos se exponen, ejemplo de ello es la Internet. Sin
embargo, de la diversidad de medios de comunicacion que existen, la television es el
que mas audiencia puede generar y, de acuerdo con Jauset (citado por Botero, 2006)
este es un “aspecto muy valorado por los planificadores de medios para obtener los
costos y rentabilidad de las campanas publicitarias” (p.136).

Las instituciones de medios y los anunciantes realizan una eleccion de las
audiencias a las que se dirigen de acuerdo con la importancia que le asignen a cada
una (Masterman, citado por Osuna, 2008).

1.2.2 Comportamiento de las audiencias

Los medios de comunicacion tradicionales, también llamados Mass Media,
estan representados por la prensa, la radio y la television. A lo largo del tiempo estos
han hecho que la audiencia ejerza un rol pasivo durante el proceso comunicativo
debido a la unidireccionalidad del mensaje. Esta premisa fue apoyada por Baudrillard
(1986) cuando planteo lo siguiente:

Toda la estructura actual de los medios de comunicacion se basa en esta
Gltima definicion: son lo que prohibe para siempre la respuesta, lo que
hace imposible todo proceso de intercambio (salvo bajo formas de
simulacion de respuesta, a su vez integradas en el proceso de emision,
lo que no cambia en absoluto la unilateralidad de la comunicacién)
(p.208).

Esta afirmacion describe como este tipo de medios no permitia la posibilidad
de interaccion por parte de la audiencia y ejercian influencia en temas de la opinién
publica. “Sin embargo, el nacimiento de la Web y su evolucion hacia la Web 2.0 han
revolucionado la filosofia de los medios de comunicacion que se difunden a través de
Internet” (Fenoll, 2011, p.2).
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Esta concepcién ha dado como resultado la aparicion de un nuevo medio
llamado cibermedio el cual se define como “aquel emisor de contenidos que tiene
voluntad de mediacion entre hechos y publicos, utiliza fundamentalmente criterios y
técnicas periodisticas, usa el lenguaje multimedia, es interactivo e hipertextual, se
actualiza y se publica en la red Internet” (Salaverria, 2009, p.40).

Adicionalmente, otras caracteristicas definitorias de los cibermedios como la
inclusién de textos, imagenes, sonidos y programas ejecutables en una misma unidad
discursiva, implican entonces una ruptura directa con la tradicional
unidireccionalidad dada por los Mass Media permitiendo que se desarrolle una
comunicacion personalizada e individualizada en tanto que el publico abandona su rol
pasivo y se convierte en un sujeto activo o interactivo (Salaverria, 2009).

Ese nuevo rol le da la oportunidad a la audiencia de crear, editar y compartir
su propio contenido al mismo tiempo que se interrelaciona con otros usuarios a traves

de blogs, comunidades multimedia y redes sociales.

1.3 Definicion de publicos

Un publico es, segun Kotler y Armstrong (2003), “cualquier grupo que tiene
un interés real o potencial en la capacidad de una organizacién para alcanzar sus
objetivos” (p.121).

Para una empresa resulta importante realizar planes de marketing a su
mercado objetivo y, a su vez, aplicarlo a potenciales clientes. Para ello debe
diferenciar entre la clasificacion de publicos existentes y de esta manera lograra la
respuesta deseada por parte de ellos.

Los tipos de publicos de acuerdo con Kotler y Armstrong (2003) son los
siguientes:

(a) Los publicos financieros ejercen gran influencia en la capacidad que posee la
empresa para la obtencion de fondos. Ejemplo de ellos son los accionistas, los
bancos y las casas de inversion.

(b) De medios de comunicacién, los cuales llevan noticias, articulos y opinion

editorial. Se les otorga estas acciones a la radio, revistas y television.
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(c) Gubernamentales: se debe estar al tanto de todas las medidas y decisiones que
se toman desde el gobierno. Para no perjudicar a la empresa o marca “el mercad6logo
(...) debe consultar a los abogados de la empresa respecto a cuestiones como
seguridad de productos, publicidad veraz y otros asuntos” (Kotler y Armstrong, 2003,
p.122).

(d) De accién ciudadana: ciertas decisiones que sean tomadas por una empresa
podrian verse afectadas por grupos ecoldgicos y minoritarios o por organizaciones de
consumidores, por lo que se recomienda a la empresa solicitar ayuda a su
departamento de relaciones puablicas para manejar las situaciones que se puedan
presentar.

(e) Locales: “incluyen residentes del barrio y organizaciones de la comunidad”
(Kotler y Armstrong, 2003, p.122).

(f) General: la empresa debe tener en cuenta qué actitud posee el publico en
general hacia sus productos y servicios ofrecidos, ya que las compras que ellos
realicen pueden estar determinadas por la percepcidn que poseen de la empresa.

(9) Internos: resulta fundamental comunicarse de una manera efectiva con los
empleados, directivos y voluntarios de la empresa. Por ello Kotler y Armstrong
(2003) afirman que “si los empleados se sienten comodos con su empresa, su actitud

positiva se propagara a los publicos externos” (p.22).

1.4 Planificacion estratégica

Un plan estratégico es desarrollado por una empresa con la finalidad de
establecer acciones que permitan el logro de determinados objetivos.

Pride y Ferrel (1983) definen la planeacion de marketing como “un proceso
sistematico que abarca el estudio de las posibilidades y los recursos de la
organizacion, la fijacion de objetivos y estrategias y la elaboracion de un plan para
ponerlo en practica y controlarlo” (p.38).

Santesmases (1999) coincide con ambos autores al afirmar que “el plan de
marketing consiste en una formulacion de los objetivos y estrategias, junto con la

determinacion del presupuesto de ingresos, gastos y beneficios esperados” (p.750).
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Por su parte, Kotler (citado por Santesmases, 1999) sostiene que “la
planificacion estratégica trata de mantener a la organizacion adaptada de forma
Optima y continua a sus mejores oportunidades, analizando los cambios del entorno y
aprovechando al méaximo los recursos internos que le confieren una ventaja frente a la
competencia” (p.750).

Un aspecto clave a definir dentro de una planificacion son los lineamientos
estratégicos que establece una determinada organizacion, lo cual Francés (2006) lo
define como “los postulados fundamentales que plasman los principales aspectos de
la estrategia de una empresa u organizacion, de acuerdo con las practicas
generalmente establecidas (...). No tienen un caracter inmutable y requieren

revisiones conforme ocurren cambios en el entorno” (p.36).

1.5 Estrategias comunicacionales

Las organizaciones se trazan objetivos y propositos que son alcanzadas a
través de la ejecucion de una estrategia.

Pride y Ferrel (1983) aclaran que una estrategia son aquellas decisiones vitales
que se deben tomar para alcanzar objetivos establecidos. “La estrategia de marketing
es el nucleo de un plan de accién para utilizar los recursos y ventajas de la
organizacion con el fin de lograr sus metas” (p.41).

De igual manera, Porter (citado por Santesmases, 1999), dice que una
estrategia es “toda accion especifica desarrollada para conseguir un objetivo
propuesto. Las estrategias tratan de desarrollar ventajas competitivas sostenibles en
productos, mercados, recursos o capacidades, que sean percibidas como tales por los

clientes potenciales y que permitan alcanzar los objetivos previstos” (p.749).

1.5.1 Elementos de una estrategia de comunicacion

Una estrategia comunicacional conlleva elementos comunes como la fijacién
de objetivos y metas, recursos y tacticas para llevar a cabo determinadas acciones. Sin
embargo, este esquema puede variar dependiendo del criterio de cada autor y de

acuerdo a factores externos ajenos a la organizacion.
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Es asi como Romer (1994) establece 10 elementos que debe contemplar una

estrategia de comunicacion:

(a) Los motivos que llevan a la empresa a emprender esa estrategia.

(b) Los objetivos que se pretenden con esa estrategia.

(c) Los alcances probables de la estrategia y las limitaciones posibles.

(d) Las audiencias a las que va dirigida.

(e) Los medios de comunicacion que se utilizaran.

(f) El posicionamiento de la idea que se persigue.

(9) La estrategia de creacidn de piezas comunicacionales.

(h) Los alcances de la inversion.

() El periodo de tiempo de las acciones que se deriven de la estrategia.

(J) Las acciones de la estrategia (Romer, 1994, p.109-110).

1.6 Organizacion sin fines de lucro
Las organizaciones sin fines de lucro han llegado a tener una importante
participacion en muchos paises del mundo como una forma de solventar los
problemas sociales y economicos que el propio territorio no ha podido resolver por
medios formales.
De acuerdo con Cartaya (1995), las organizaciones sin fines de lucro son definidas
como:

Asociaciones de la sociedad civil que surgen para atender programas
especificos, sea por conviccion de sus integrantes, por necesidad ante la
carencia de accidn efectiva por parte de las instituciones responsables
para atender tales objetivos o porque hay una oportunidad de accion que
puede traducir otros beneficios a quienes asuman dicha accion. (p.9)

Por su parte, Machado, Berti y Caraballo (2004) definen a la organizacion sin
fines de lucro como “receptoras de las exigencias de la sociedad en su demanda de
colaboracion, transparencia y eficacia” (p. 11).

Adicionalmente, se afirma que es una entidad que se encarga de dar un

servicio con el objetivo de mejorar la calidad de vida de una sociedad, conformada
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por un grupo de personas que trabajan de manera voluntaria y en la que ninguno de
sus miembros o fundadores se lucra de los beneficios obtenidos (Vernis, A., Iglesias,
M., Sanz, B., Solernos, M., Urgell, J. y Vidal, 2004).

Estas definiciones reflejan que los autores concuerdan en que estas
organizaciones satisfacen ciertas necesidades y problemas surgidos en la sociedad
siempre y cuando sus fundadores no obtengan beneficios personales a costa de la
institucion.

En el caso del presente Trabajo de Grado, esta dirigido a una Fundacién que
no busca lucrarse con sus ganancias sino obtener el mayor apoyo por parte de otras
organizaciones y empresas para crecer profesionalmente como una organizacion de

apoyo al paciente con Esclerosis Mdltiple.

1.6.1 Caracteristicas de las organizaciones sin fines de lucro

Machado, Berti y Caraballo (2004) puntualizan que los intereses colectivos
que predominan en una organizacion sin fines de lucro son los individuales v,
adicionalmente, estos tienen la oportunidad de disfrutar de beneficios tanto
econdmicos, como fiscales para impulsar sus actividades.

Sumado a esto, Schoell y Guilitinan (1991) exponen otros aspectos de los
cuales las organizaciones no lucrativas se diferencian de otras instituciones en el tema
de mercadotecnia:

(a) Las organizaciones sin fines de lucro no tienen como meta obtener ganancias
para beneficiar a sus duefios y socios.

(b) Para ellos es de vital importancia poner en marcha una serie de actividades que
les ayuden a obtener recursos, por parte de agentes publicos y privados, para ampliar
sus programas.

Generalmente, la forma de recibir financiamiento por parte de las
organizaciones no lucrativas puede darse a nivel externo con ayuda nacional de entes
como el “gobierno central, la gobernaciones, alcaldias y el sector publico” y con
ayuda internacional como de las ONG'S y los gobiernos extranjeros. (Carmona &
Estévez, 2001, p.36).
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1.6.2 Estrategia de comunicacion para organizaciones sin fines de lucro

Una planificacion estratégica de comunicacion se basa en la mision, vision,
objetivos, metas y el plan de negocio de la organizacion.

“El proceso de planificacion de la comunicacion establece metas medibles
para alcanzar, informar y motivar a las audiencias sobre la mision de la organizacion”
(Patterson y Radtke, 2009, p.2) (trad. Coto, Carlos).

Patterson y Radtke (2009) establecieron siete pasos para el proceso de una
planificacion estratégica de comunicacion en organizaciones sin fines de lucro, los
cuales son los siguientes:

(a) Prepararse para planificar: construccion esencial de bloque

Para que un plan de comunicacion sea exitoso la organizacion debe llevar a cabo
las acciones, verificar los recursos internos y buscar apoyo financiero en otras
instituciones (Patterson y Radtke, 2009)

(b) La base del plan: el anélisis situacional

“Debe estar plasmado el analisis interno y externo de la organizacién. Por
medio de éste se pueden establecer las metas, los objetivos y estrategias (Patterson y
Radtke, 2009, p.2) El analisis interno debe identificar las fortalezas y debilidades de
la institucion, mientras que el analisis externo tiene que identificar las oportunidades
y amenazas.

(c) Enfocando el plan: audiencia target

Un plan de comunicacion exitoso “pone las necesidades de informacion y las
preferencias del publico primero” (Patterson y Radtke, 2009, p.2). Las
comunicaciones deben realizarse a individuos que estén interesados en el tema que
trata la institucion, a fin de que éstos puedan involucrarse en el mismo.

(d) Fomentar el apoyo publico: objetivos comunicacionales
Los objetivos comunicacionales deben ser especificos, mensurables,

apropiados, realistas y establecer periodos de tiempo (Patterson y Radtke, 2009).
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(e) Promover a la organizacion sin fines de lucro: marcos teméticos y desarrollo
del mensaje
Los mensajes deben informar y motivar a la audiencia meta a realizar acciones
que respalden la mision de la organizacion.
(f) Avanzar en el plan: vehiculos y estrategias de difusion
A juicio de los autores, la difusion de los mensajes debe emplear cinco formas
de comunicacién: cara a cara, impresos, audio, video y comunicaciones electronicas.
(9) Asegurarse que el plan tenga éxito: medicion y evaluacion
Las medidas tienen que establecerse al inicio del plan para asegurar su éxito y
estar enfocados en las responsabilidades de cada integrante. Estas permiten observar
aquello que esté funcionando o requiera cambiarse dentro del plan de comunicacién
(Patterson y Radtke, 2009).

1.7 Definicion de Fundacion

Una fundacién posee un creador que designa un patrimonio a esta entidad v,
segun la Asociacion Espariola de Fundaciones (2013), esta es una “organizacion sin
fin de lucro que, por voluntad de sus creadores, tiene afectado de modo duradero su
patrimonio a la realizacion de fines de interés general y cuyos beneficiarios son

colectividades genéricas de personas” (p.1).

1.7.1 Importancia de las Fundaciones
Estas instituciones persiguen objetivos que brindan beneficios a la sociedad en
temas como derechos humanos, inclusion social, educacion, cultura, sanitarios,
laborales, de investigacion cientifica y desarrollo tecnologico.
Estas se deben regir por las voluntades y deseos de su(s) fundador(es) y
ademas por los estatutos y leyes establecidos en cada pais.
Garcia (2001) establece gue, a nivel publicitario, las fundaciones cumplen con
una serie de objetivos dirigidos a su publico meta y los divide de la siguiente manera:
(a) En primer lugar se debe dar a conocer la entidad, con el fin de “crear, mejorar o

mantener la imagen” (Garcia, 2001, p.189).
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Esto se logra exponiendo por diferentes medios las caracteristicas de la
organizacion.

(b) Cambiar habitos y costumbres que rigen de manera negativa a la sociedad.

(c) Captar miembros nuevos que ayuden a cumplir los objetivos planteados por la
fundacion.

(d) Conseguir fondos a través de actividades como rifas, sorteos y caminatas, asi
como también la obtencion de donaciones por parte de diferentes empresas.

(e) “Sensibilizar a la poblacion hacia determinados aspectos como el hambre, las

enfermedades, la soledad (...)” (Garcia, 2001, p.189).

1.7.2 Marco legal para las fundaciones en Venezuela

Toda fundacion o institucion que desee establecerse en el pais, con
independencia de sus objetivos, debe regirse por una serie de normas y estatutos
establecidos legalmente en el territorio nacional. Entre ellos el Codigo Civil, la Ley
Organica de Administracion Publica y demas normas aplicables.

Es asi como el Cddigo Civil Venezolano, en su articulo n° 19, numeral 3
(1982) establece que una persona juridica en Venezuela la compone:

Las asociaciones, corporaciones y fundaciones licitas de caracter
privado. La personalidad la adquiriran con la protocolizacion de su acta
constitutiva en la Oficina Subalterna de Registro del Departamento o
Distrito en que hayan sido creadas, donde se archivara un ejemplar
auténtico de sus Estatutos.

La redaccién de dicha acta constitutiva debe reflejar de manera clara y en
orden las siguientes clausulas establecidas:

Clausula primera: nombre de la institucién indicando que posee personalidad
juridica, un patrimonio, que se entiende como el conjunto total de sus activos menos
sus pasivos, Yy de estar adscrito a algun Ministerio debe indicarse en cual.

Clausula segunda: el domicilio donde estara establecida la fundacion,
especificando ciudad y si existird un posible establecimiento en otras localidades del

pais.
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Clausula tercera: determinar cada uno de los objetivos y fines por el que fue
creada la institucion

Clausula cuarta: especificacion de los patrimonios de la asociacion que podrén
estar constituidos por aportes anuales, de entes como el Ejecutivo Nacional y
Ministerios, donativos de personas naturales o juridicas, ingresos provenientes de
convenios, y demas bienes que se obtengan por cualquier otra via.

Clausula quinta: determinar las personas o grupos que se haran responsables
de la direccion y administracion de la institucion, asi como las funciones vy
atribuciones inherentes a los cargos.

Disposiciones finales: demas informaciones que la fundacion considere
relevante hacer alusion en la mencionada acta constitutiva.

Las fundaciones pueden establecerse también por testamento, caso en el cual
se consideraran con existencia juridica desde el otorgamiento de este acto, siempre
que después de la apertura de la sucesion se cumpla con el requisito de la respectiva
protocolizacion.

Las sociedades civiles y las mercantiles se rigen por las disposiciones legales
que les conciernen.

El Codigo Civil Venezolano (1982) establece otra serie de articulos
concernientes a dichas instituciones:

Articulo 20.- Las fundaciones sélo podran crearse con un objeto de utilidad
general: artistico, cientifico, literario, benéfico o social.

Articulo 21.- Las fundaciones quedaran sometidas a la supervigilancia del
Estado, quien la ejercera por intermedio de los respectivos Jueces de Primera
Instancia, ante los cuales rendiran cuenta los administradores.

Articulo 22.- En todo caso, en que por ausencia, incapacidad o muerte del
fundador, o por cualquiera otra circunstancia no pudiere ser administrada la fundacién
de acuerdo con sus Estatutos, el respectivo Juez de Primera instancia organizara la
administracién o suplira las deficiencias que en ella ocurran, siempre con el propdsito

de mantener en lo posible el objeto de la fundacion. (Cddigo Civil Venezolano, 1982)
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Articulo 23.- El respectivo Juez de Primera instancia, oida la administracion
de la fundacion, si fuere posible, podra disponer la disolucion de ésta y pasar sus
bienes a otra fundacion o institucion, siempre que se haya hecho imposible o ilicito su
objeto.

Articulo 28.- EI domicilio de las sociedades, asociaciones, fundaciones y
corporaciones, cualquiera que sea su objeto, se halla en el lugar donde esté situada su
direccién o administracion, salvo lo que se dispusiere por sus Estatutos o por leyes
especiales.

Cuando tengan agentes o sucursales establecidos en lugares distintos de aquel
en que se halle la direccién o administracion, se tendra también como su domicilio el
lugar de la sucursal o agencia, respecto de los hechos, actos y contratos que ejecuten

o celebren por medio del agente o sucursal.

1.8 Responsabilidad Social Empresarial

Muchas corporaciones hoy en dia llevan a cabo programas de responsabilidad
social empresarial para contribuir al desarrollo, mejoramiento o bienestar de la
sociedad en distintas lineas de accion.

Rodriguez (2005) puntualiza que la responsabilidad social empresarial es “la
posibilidad cierta de incidir profundamente, pero esto supone trascender, de la buena
administracion de unos fondos, a la promocion activa y audaz de nuevas
posibilidades” (p.17).

Una empresa responsable es aquella que “realiza [operaciones empresariales
responsables] en las distintas actividades propias del negocio y ademas, realiza
[acciones de responsabilidad social]” (Rodriguez, 2005, p.17).

Rodriguez (2005) hace la distincion entre ambos términos, aclarando que las
operaciones empresariales responsables “son aquellas que tienen que ver con las
practicas caracteristicas de la empresa y se realiza con recursos que se clasifican
como costos o gastos” (p.17). Mientras que, las acciones de responsabilidad social

“son las operaciones que efectua la empresa con recursos provenientes de una parte
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de las ganancias, utilidades, excedentes, con miras a realizar acciones exdgenas a la
empresa” (p.17).

La responsabilidad social empresarial es vista como una manera de
relacionarse con los puablicos a través de acciones filantropicas que incidan en la
realidad para contribuir, de esta manera, con la mejoria de una comunidad, sociedad o

personas. (Rodriguez, 2005).

1.9 Mercadeo social

El mercadeo social es una orientacion desarrollada con la finalidad de brindar
soluciones a distintas problematicas sociales. Es una disciplina destinada a beneficiar
a los individuos y sociedades, mas que obtener beneficios financieros.

Esta basado en una serie de conceptos, técnicas y procesos para la
implementacion de estrategias enfocadas a mejorar el bienestar social. Este tipo de
estrategias también tienden a ser campafias 0 programas destinados a fomentar
actividades pro — sociales (Leal, 2000).

De acuerdo con Andreasen (citado por Leal, 2000), define marketing social
como “la aplicacion de las tecnologias del marketing comercial para el analisis,
planificacion, ejecucién y evaluacion de programas disefiados para influir en el
comportamiento voluntario de los destinatarios especificos, para mejorar su bienestar
personal asi como el de la sociedad” (p.35).

Los autores Basil y Baume (citado por Leal, 2000) definen que “el marketing
social esta enfocado a promocionar ciertos comportamientos de los individuos que
beneficien directamente a otros” (p.36).

De igual manera Leal (2000) coincide con las definiciones anteriores del
mercadeo social al afirmar que “su objetivo es producir cambios voluntarios en el
comportamiento a través del conocimiento de las necesidades, deseos y barreras

percibidas por el publico objetivo: la sociedad o parte de ella” (p.36).
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1.9.1 Caracteristicas

El mercadeo social posee una serie de caracteristicas propias distintas al
mercadeo comercial. Esto se debe a que en el mercadeo social la ejecucion de la
estrategia busca obtener principalmente un cambio de idea o conducta al publico
destinatario, mientras que una estrategia comercial tiene como finalidad obtener
mayor nimero de ventas traducido en ingresos monetarios.

De acuerdo con lo establecido por Leal (2000) el Marketing Social posee las
siguientes caracteristicas:

(a) Mercado con demanda negativa

Los agentes del marketing social han de intentar seducir a los ciudadanos en
aquellos temas que la audiencia tiene cierta aversion o se muestran reacios.

(b) Temas especialmente delicados

La mayoria de las conductas en las que se quiere influir tienen un alto grado
de implicacion de los sentimientos. Dichos temas son aquellos que tienden a
preocupar a los individuos (Leal, 2000).

(c) Efectos a largo plazo

Los cambios de conducta propuestos suponen que los individuos pasen de una
actitud negativa a una positiva, lo cual es un proceso que para conseguirlo lleva
tiempo.

Leal (2000) sefala “la razén fundamental es porque, en primer lugar, se tiene
que comunicar una gran cantidad de informacién, ésta debe ser asimilada y debe

motivar al individuo para que cambien sus valores basicos” (p.39).

1.9.2 Mezcla de promocion

“Al disefiar un programa de mercadeo social, necesitaras pensar y tener en
cuenta distintos factores estratégicos para crear un método que mayormente atraiga a
tu audiencia y cumpla con sus necesidades” (Weinreich, 2011 p.13) (trad. Coto,

Carlos).
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Para desarrollar una estrategia de mercadeo social se toman prestados ciertos
elementos del mercadeo tradicional llamado “mezcla de mercado” o también
conocido como las cuatro P’s del mercadeo:

(a) Producto

En el mercadeo social de acuerdo con Weinreich (2011) “es el
comportamiento que quieres que tu target adopte. El producto puede caer en
cualquier rango desde productos fisicos, servicios, précticas, hasta ideas mas
tangibles” (p.14).

En el mercadeo social, la competencia puede ser otros comportamientos o la
no adopcion de comportamientos del target.

(b) Precio

“Se refiere a lo que el target tiene que entregar o lo que tiene que renunciar
para adaptar el comportamiento” (Weinreich, 2011, p.16). En el mercadeo social,
involucra cosas intangibles como el tiempo, esfuerzo y viejos habitos. Igualmente, los
costos emocionales pueden formar parte del mismo.

(c) Plaza

Son los canales a través de los cuales se hara llegar el producto social a la
audiencia. Es necesario que la trasmision de los mensajes sobre el comportamiento
que se quiere influir se encuentre en el lugar adecuado relacionado con dicho
comportamiento (Weinreich, 2011).

(d) Promocidn

Es el conjunto de herramientas empleadas para lograr transmitir el mensaje
sobre el producto social al publico objetivo.

Segun Weinreich (2011) la promocion puede involucrar muchos métodos para
llevar el mensaje, incluyendo actividades como la publicidad, relaciones publicas,
social media, promociones, apoyo mediatico, ventas personalizadas, eventos

especiales y entretenimiento.
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1.10 Definicion de mercadeo sin fines de lucro
El marketing se ha convertido en un componente importante de las estrategias
de muchas organizaciones sin fines de lucro. Kotler y Armstrong (2001) afirman que:

Muchas organizaciones sin fines de lucro estan otorgando licencias para
usar sus nombres y simbolo a productos que consideran apropiados y
obtienen una porcién de las ventas como regalias. Las regalias de tales
productos pueden dar un impulso importante a los presupuestos de las
organizaciones no lucrativas que antes dependian de donativos para su
supervivencia. (p.19)

Para Mohammad y Ibarreche (1983) en el mercadeo sin fines de lucro “la
comunicacion consiste en transferir ideas desde una fuente para modificar la conducta
de los receptores, siendo propdsito basico de la comunicacion influir en los demas,
producir un cambio en la conducta de los individuos a quienes vaya dirigida” (p.95).

Dentro de este contexto, Pride et al. (1983) establece que el objetivo
primordial de las organizaciones no lucrativas es “obtener la reaccion deseada por un
mercado seleccionado como meta (publico). La reaccién deseada puede ser un
cambio en valores, aportaciones financieras, la donacion de servicios u otro tipo de

intercambio” (p.659).

1.11 Comunicacion para la salud

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS, 1948) define la salud como el
estado de bienestar fisico, mental y social y no exclusivamente lo refiere a la
inexistencia de enfermedades.

Al referirse al término de salud se piensa, en muchas ocasiones, en los
aspectos fisicos y no en los psicoldgicos, ni conductuales que esto conlleva, pero
existen una serie de factores que determinan el estado de bienestar de las personas, es

por esto que Quiroga (2006) define que:
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La aspiracidn central y basica en el bienestar de una persona supera los
aspectos fisicos para complementarse con los de carécter mental,
psiquico, laboral, familiar, psicoldgico y social y en ella intervienen
diversos factores como la naturaleza y biologia de cada individuo, la
edad, habitos de vida y de alimentacion, la prevencion, el pais y la
ciudad donde de residencian y el nivel de preparacion de los
profesionales de la salud. (p.165)

1.11.2 Evolucion de comunicacion en la salud

La salud, la medicina y la asistencia sanitaria son temas de interés en la
sociedad, por ello “los medios deben ofrecer informacion rigurosa, objetiva y plural,
especialmente ante temas de actualidad” (Quiroga, 2006, p.168).

La prensa escrita ha sido el medio que mas ha dedicado espacio en temas
médicos y de salud. Por su parte, las revistas se han convertido también en una via
para realizar una cobertura amplia de aspectos relacionados con la ciencia y debido a
los testimonios cientificos ha alcanzado altos niveles de reputacion y prestigio
(Quiroga, 2006).

En los ultimos afos, hemos podido comprobar como los distintos
medios de comunicacion encontraban en la salud una fuente inagotable
de informacién de gran interés para el puablico en general. Todos los
temas relacionados con medicina tienen su espacio en periodicos,
canales de television, radio e Internet. (Quiroga, 2006, p.152).

Lo que quiere decir que el interés de los medios por este tema en particular se
da gracias a la demanda social por parte de los ciudadanos en temas de salud,

bienestar y calidad de vida.

1.11.3 Estrategias de la comunicacion en la salud

La salud no es solo una necesidad que se puede satisfacer con una oferta
adecuada, también se encuentra dentro de las necesidades basicas en todas las etapas
de la vida del consumidor, por lo que para poner en practica campafias de
concienciacion social se deben construir mensajes claros, educar a los portavoces
para que los transmitan y convencer a los medios de comunicacién para que dichos

mensajes lleguen a la audiencia establecida (Quiroga, 2006).
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Las campafias de concienciacion social tienen como objetivo primordial
“educar a la poblacion en los habitos mas saludables” (Quiroga, 2006, p.116).

La estrategia para hacer efectiva una campafa, segun Quiroga (2006), es de la
siguiente manera:

() Los mensajes: deben ser concretos, directos y basados en evidencias
cientificas para lograr que el publico final reflexione sobre temas que afectan a la
sociedad.

(b) Los portavoces: “son aquellos especialistas sanitarios, representantes de
instituciones sanitarias o pacientes que van a difundir los mensajes y transmitir sus
experiencias.” (Quiroga, 2006, p.120).

(c) Las cifras: al culminar una campafia esta se puede evaluar cuantitativa y
cualitativamente. Tomando en cuenta a cuantas personas les llegaron los mensajes
creados, qué medio se usaron y si llegaron correctamente a la poblacion general.

La puesta en marcha de una campafa de concienciacion social debe tener una
clara definicion de la patologia tratada, sus causas, consecuencias, diagnostico e
indice de personas afectadas, sobre todo en los sectores donde se desea aplicar la

campania.
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Il. MARCO REFERENCIAL

2.1 Esclerosis Multiple

La Esclerosis Mdltiple (EM) es una enfermedad neurodegenerativa. Sus
caracteristicas particulares son el desconocimiento de su causa y la cronicidad de la
misma.

La Asociacion Civil Esclerosis Multiple Argentina (EMA, 2012) explica que
este padecimiento “resulta del dafio a la mielina, la capa protectora que protege las
fibras nerviosas del Sistema Nervioso Central (SNC) que incluye al cerebro, la
médula espinal y los nervios opticos” (p.2).

“La EM tiene una base inmunoldgica, en el que el sistema inmunologico,
normalmente encargado de defendernos de agresiones externas como infecciones, no
reconoce la mielina como propia y en consecuencia la lesiona” (EMA, 2012, p.3).

Al mismo tiempo, Turkoski (2013) manifiesta que la Esclerosis Multiple se
genera por la lesion a la capa de mielina y explica que “cuando el manto de mielina es
destruido y los nervios estan dafiados, la habilidad de enviar sefiales entre el sistema

nervioso central y otras partes del cuerpo son interrumpidas” (p.45) (C. Coto, Trads.).

2.1.1 Incidencia en Venezuela

La Esclerosis Multiple tiene una epidemiologia muy variable. Segin Multiple
Sclerosis International Federation (MSIF, 2014) en el mundo hay mas de 2 millones
de personas con esta enfermedad, sin embargo tanto los sintomas como los factores
de aparicion varian de una persona a otra lo que hace de la vida de ellos algo
impredecible.

Entre los paises con mayor prevalencia en el mundo se encuentran Estados
Unidos, Rusia y Canada con 291 casos por cada 100.000 habitantes. Por su parte, en
los paises de Sur América, entre ellos Venezuela, se tiene 6,9 casos por cada 100.000
habitantes. En vista de este dato, se estima que en el pais hay un aproximado de 2.000

pacientes, lo que lo ubica como una zona de baja incidencia. Sin embargo, permanece



la importancia de reunir a todos los pacientes para lograr objetivos comunes y lograr
una mejor calidad de vida para ellos a causa de las limitaciones que esta enfermedad

produce.

2.1.2 Impacto Social

La Esclerosis Mdltiple es una enfermedad incapacitante y sin cura. Es un
padecimiento que surge de manera inesperada y puede llegar a ser altamente limitante
si no es diagnosticada a tiempo.

De acuerdo con la Sociedad Venezolana de Neurologia (SVN, 2012) “la
enfermedad aparece en la época mas productiva de la persona, con un pico alrededor
de los 30 a 40 afios de edad, produciendo variados estados de discapacidad que
afectan la dindmica social y laboral del individuo” (p.9).

A este proposito, (EMA, 2012) enfatiza que este padecimiento:

Constituye una de las afecciones neuroldgicas mas discapacitantes en el
adulto joven, lo que implica un serio impacto en el ambito familiar,
social y econdmico-laboral. Se manifiesta mayormente entre los 18 y 35
afios y con una prevalencia de 3 a 1 en las mujeres. (p.6)

Sumado a lo anterior (SVN, 2012), sefiala que desde que la enfermedad inicia,
la prolongacion de la neurona conocido como axon se ve comprometida, de ahi que
“colabora al deterioro cognitivo de quienes padecen la enfermedad, que generalmente
son personas del sexo femenino, en una proporcion de 2,5:1, en relacion con los
hombres” (p.9).

A pesar de que no exista un rango de edad especifico en la que puede aparecer
la Esclerosis Mdltiple, es claro que da en edades tempranas, lo que perjudica a su vez
distintos aspectos de la vida del paciente como el ambito familiar, laboral y la
relacion de pareja, debido a la variedad de sintomas y su grado de evolucion.

En cuanto al entorno familiar, si la persona presenta sintomas como fatiga,
problemas de vista y cambios cognitivos, como dificultad con la memoria, falta de
concentracion y solucion de problemas, puede generar cierto rechazo hacia el

individuo si este no se encuentra informado (MSIF, 2014).
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Por su parte, en el ambito laboral o de estudio de acuerdo con (MSIF, 2014)
“la gravedad de los sintomas y la posible incapacidad dictard la medida en que el

trabajo o la educacion se verd influido” (p.1).

2.1.3 Causas

El origen de la Esclerosis Mdltiple aln es desconocido, pero de acuerdo con
(MSIF, 2014) se infiere que cuando el sistema inmunoldgico del cuerpo ataca
erroneamente a la Mielina se debe a factores ambientales o genéticos.

Las causas genéticas se deben cuando los individuos tienen variaciones en la
secuencia de un lugar determinado del ADN, de nombre Polimorfismos, generando
de este modo la Esclerosis Multiple (MSIF, 2014). “Los polimorfismos son genes
perfectamente saludables, pero colocados incorrectamente de manera que las células
normales, especificamente aquellas que constituyen el sistema inmunologico, el
cerebro y la espina dorsal son alteradas” (MSIF, 2014, p.3).

Una vez que estos genes mal morfados se juntan al azar en el genoma,
definido como un grupo completo de ADN de un individuo, estos factores pueden ser
distribuidos dentro de la familia a través de la herencia (MSIF, 2014).

Por el contrario, en cuanto a los factores ambientales, existe una teoria en el
que virus comunes como lo son el sarampion y el herpes son posibles generadores de
la enfermedad.

A este proposito, (MSIF, 2014) explica lo siguiente:

Este disparador activa las células blancas de la sangre (linfocitos), que

entran en el cerebro haciendo que sus mecanismos de defensa sean

vulnerables. Una vez dentro del cerebro, estas células activan otros
elementos del sistema inmune en una forma tal que atacan y destruyen

la mielina. (p.8)

Sin embargo, cabe recalcar que ambas causas aun no han sido confirmadas
como generadoras de Esclerosis Mdltiple, ya que estas son posibles teorias explicadas
por (MSIF, 2014).
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2.1.4 Principales sintomas

Los individuos que padecen Esclerosis Mdultiple pueden experimentar
cualquier indicio, en diferentes grados, puesto que estos pueden presentarse de
manera suave, moderada o severa.

Un brote es definido como “un nuevo sintoma neurologico (...) con duracion
no mayor de 24 horas” (SVN, 2012, p.133). Este puede presentarte de forma benigna
o destructora para el paciente.

Turkoski (2013) resalta las sefiales que permiten el diagndstico de la
enfermedad (C. Coto, Trads.):

(a) Problemas de vision: diplopia, vision borrosa y distorsion del rojo y verde.

(b) Fatiga: es un severo cansancio que siente el paciente al perder fuerza muscular
que le imposibilita llevar a cabo actividades fisicas y mentales. Puede llegar
repentinamente y empeorar por el calor o la humedad.

(c) Espasticidad de los musculos, que genera un grado de impedimento motriz.

(d) Descoordinacion.

(e) Pérdida del equilibrio.

(f) Falta de sensacion que puede afectar la movilidad y la actividad fisica.

(9) Problemas intestinales y de vejiga.

(h) Dislalia.

() Problemas cognitivos: dificultad de la memoria inmediata y concentracion
(Turkoski, 2013, p. 46) (C.Coto, trads.).

El tipo de sintomas que el paciente presente dependera de la locacion del dafio
del nervio. Por esta razén, conviene citar el ejemplo de Turkoski en el cual explica
que “las lesiones ocasionadas en el nervio motor son responsables por la debilitacion
de musculos, espasticidad, paralisis, dificultad visual, y problemas de intestinos y

vejiga” (p.46).
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2.1.5 Tipos
Esclerosis Mdltiple Argentina (EMA, 2012) establece que esta enfermedad

puede evolucionar en el paciente de distintas maneras. Existen cuatro formas ciclicas

de esta:

(a) Forma remitente-recurrente (EMRR): es el méas recurrente dentro de los tipos de
Esclerosis Multiple. Durante su fase inicial es probable no tener sintomas, pero
las lesiones ya generadas en el Sistema Nervioso Central pueden ocasionar la
aparicion de brotes inesperados y sintomas nuevos o ya existentes en el paciente
que tienden a desaparecer con prontitud (EMA, 2012).

(b) Forma progresiva secundaria (EMSP): ocurre cuando la discapacidad del paciente
empeora o se mantiene entre la aparicion de los brotes. “Se caracteriza por una
progresion continua con o sin brotes ocasionales, remisiones poco importantes y
fases de estabilidad” (EMA, 2012, p.2).

(c) Forma progresiva primaria (EMPP): se caracteriza principalmente por “ausencia
de brotes definidos, pero hay un comienzo lento y un empeoramiento constante de
los sintomas sin un periodo intermedio de remision. No hay recaidas, ni periodos
de remisién, solo fases de estabilidad ocasionales y mejorias pasajeras poco
importantes. (EMA, 2012, p.3)

(d) Forma progresiva con Recaidas (EMPR): a diferencia de los pacientes que
presentan Forma Progresiva Primaria, cabe sefalar que en este tipo ‘“hay
progresion desde el comienzo, pero (...) éstos muestran brotes agudos claros, con
o sin recuperacion completa” (EMA, 2012, p.4).

(e) Esclerosis Multiple benigna: es la forma mas leve de Esclerosis Mdltiple. Es

calificado por (EMA, 2012) “por tener tan solo una recaida inicial y, posiblemente,

solo un brote adicional y una recuperacion completa entre estos episodios” (p.5).
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2.1.6 Diagnostico

El diagndstico de la Esclerosis Multiple es fundamentalmente dado a través de
la historia clinica y la exploracién neurolégica.

Existen diversos examenes médicos que permiten determinar la enfermedad,
entre ellos, se encuentra la Resonancia Magnética (RM) considerada como la técnica
de mayor impacto para descubrir la afeccion. “La Resonancia Magnética posee una
alta sensibilidad para detectar lesiones desmielinizantes” (SVN, 2012, p.23).

Por otra parte, el estudio del Liquido Cefalorraquideo (LCR) es esencial para
corroborar el diagnostico, ya que de acuerdo con (SVN, 2012) las inflamaciones
detectadas en la (RM) pueden verificarse con certeza cuando son empleados ambos
procedimientos. También es importante el andlisis del (LCR) puesto que “permite
descartar o verificar otras enfermedades inflamatorias del sistema nervioso central”
(SVN, 2012, p.53).

Finalmente, los Potenciales Evocados Visuales (PEV) es otro parametro que
permite el diagnostico de la enfermedad, sin embargo “el valor de ello ha ido
disminuyendo en la medida que ha aumentado la sensibilidad de la (RM) para
evidenciar lesiones subclinicas (...)” (SVN, 2012, p.65).

2.1.7 Rehabilitacion

El paciente una vez diagnosticado requiere de un manejo integral de terapias
de rehabilitacién para mantener o mejorar sus condiciones de vida.

Es por ello que (SVN, 2012) establece que una adecuada terapia de
rehabilitacion debe estar conformado por:
(a) Terapista fisico: mejora la fuerza y tono muscular, ayuda con el equilibrio y la
coordinacion, manejo de la fatiga, ayuda con la movilidad en la cama y la
deambulacién (SVN, 2012, p.13).
(b) Terapista del lenguaje: ayuda con la dislalia, disartria y establece estrategias de

comunicacion.
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(c) Terapista ocupacional: mejorar la fuerza, el tono y la coordinacién en los
miembros superiores, ensefiar a conservar energia y manejar la fatiga (SVN, 2012,
p.13).

(d) Trabajador social: identificar los recursos, soporte y consejo familiar.

(e) Psicoterapeuta: interviene cuando el paciente presenta trastornos del afecto como
ansiedad y depresion o cambios de la personalidad. Ensefia estrategias para mejorar la
calidad de vida, soporte a la familia y al cuidador (SVN, 2012, p.13).

(f) Terapista recreacional: ayuda a la bisqueda de intereses, practicar y desarrollar

habilidades y aumentar la motivacion.

2.2 Sociedad Venezolana de Neurologia (SVN)
2.2.1 Grupo Vectrims

La Esclerosis Multiple (EM) es la enfermedad neuroldgica mas impactante
dentro de la patologia humana. Es por esta razén que, a través de los afios, ha habido
un crecimiento paulatino de pacientes lo cual ha impulsado a los especialistas en
neurologia del pais a su gradual estudio y continuo seguimiento.

Es asi como la EM, de acuerdo con (SVN, 2012) “ha sido objeto de estudio
epidemiologico en diferentes partes de Latinoamérica, entre ellas, Venezuela” (p.7).

A partir de 1969, la SVN es creada como una Sociedad Cientifica y
Académica.

El Grupo Vectrims, conformado por miembros de la SVN, es un reconocido
grupo de estudio a nivel internacional.

Vectrims agrupa un total de 24 miembros, entre ellos neurdlogos vy
neuropediatras venezolanos especializados en enfermedades desmielinizantes entre
las cuales se encuentra la Esclerosis Mdltiple. Este grupo se dedica a la labor docente
y asistencial a los pacientes. También, elaboran las distintas ediciones de guias y
pautas para el manejo de pacientes con esta enfermedad (M.E. Ravelo, comunicacién
personal, Junio 12, 2014).
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Actualmente, las riendas de esta agrupacion son manejadas por la Dra. Omaira
Molina, neurdloga del Hospital Universitario de Maracaibo, Vice-presidente de la
SVN 'y presidenta de Vectrims.

El comité venezolano se ha destacado por su constante trabajo en mantener la
actualizacion de conocimientos acerca de la enfermedad, es por ello que cada tres
afios se renueva la “Guia para el Diagnéstico y Tratamiento de Esclerosis Multiple”
con la finalidad de abordar temas importantes que permitan el diagnéstico temprano

de la enfermedad y su adecuado manejo.

2.2.2 Programa Nacional de Esclerosis Multiple del Instituto Venezolano

de los Seguros Sociales (1VSS)

La Esclerosis Mdultiple es una enfermedad que tuvo hasta hace 30 afios poco
alcance en el pais (SVN, 2012).

El origen del Programa Nacional de Esclerosis Mdltiple del Instituto
Venezolano de los Seguros Sociales (IVSS) se dio a través de dos etapas iniciales. A
continuacion se explican dichas etapas de acuerdo con (SVN, 2012):

La primera etapa, dio lugar en el afio 1993 con un diagnostico total de 30
pacientes atendidos en la Unidad de Neurologia del Hospital Dr. Domingo Luciani
(HDL) “mediante la entrega de tratamiento sintomatico con esteroides para el manejo
de los brotes y rehabilitacion” (p.13). Es asi como en ese afio, mediante la aprobacion
del Consejo Directivo (CD) del IVSS, se crea oficialmente el Programa Nacional de
Esclerosis Multiple con el objeto de solicitar la obtencion de farmacos modificadores
de la enfermedad y cuya mision y objetivo “ha sido el diagndstico, control,
tratamiento, supervision y seguimiento de los pacientes con esta enfermedad” (SVN,
2012, p.13).
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En el afio 1999, inicia la segunda fase del Programa Nacional, descrito por
(SVN, 2012) como:

La realizacion de reuniones entre el Grupo de Trabajo (GT) de EM de
la Sociedad Venezolana de Neurologia (SVN) y la Coordinacion del
Programa de EM de IVSS que permitieron la elaboracién del libro
“Pautas para el Diagndstico, Seguimiento y Tratamiento de la EM en
Venezuela” convertidas posteriormente en normas oficiales (...). (p.13)

Conviene destacar que el Programa Nacional disefiado por el Dr. Arnoldo
Soto, del Servicio de Neurologia del Hospital Domingo Luciani, actualmente facilita

la entrega de los medicamentos y asiste de manera integral a los pacientes.

2.3 Codigo de conducta de la Camara Venezolana del Medicamento
(CAVEME)

La industria farmaceéutica, cualquiera de ellas cuyas filiales se encuentren
ubicadas en Venezuela, debe cumplir con una serie de disposiciones legales en cuanto
a su actuacion con las organizaciones de pacientes.

(CAVEME, 2012, p.13) en su disposicion No.l1 “Interacciéon con las

organizaciones de pacientes” establece lo siguiente:

11.1 Alcance

La industria farmacéutica tiene muchos intereses comunes con las
organizaciones de pacientes. Todas las interacciones con las organizaciones de
pacientes deben ser éticas. La independencia de las organizaciones de pacientes debe

ser respetada.

11.2 Declaracion de involucramiento

En su trabajo con las organizaciones de pacientes, las compafias deben
asegurar que su involucramiento, y la naturaleza de este, es claro para cualquier
observador. Ninguna compafiia puede exigir ser el Unico financista de una

organizacion de pacientes o de sus programas.
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11.3 Documentacion escrita

Las compafiias que proveen apoyo financiero o contribuciones en especies a
organizaciones de pacientes, deben disponer de documentacion escrita sefialando la
naturaleza de este apoyo, incluyendo el propdsito de toda actividad y de su

financiamiento.

11.4 Eventos

Las empresas miembros pueden proveer apoyo financiero a los encuentros de
las organizaciones de pacientes, siempre y cuando el propdsito de estos encuentros
sea profesional, educacional y de naturaleza cientifica, o que también apoyen la
mision de las organizaciones de pacientes. Cuando las compaiiias realicen encuentros
para las organizaciones de pacientes, deben asegurarse de que el local y la ubicacion
sean adecuados y conducentes a la comunicacion de informacion. Adicionalmente,
todos los alimentos y refrescos provistos por la compariia deben ser modestos segun
el juicio de los estandares locales.

Es significativo destacar que el sector farmacéutico apoya a las organizaciones sin
fines de lucros dedicadas a agrupar a los pacientes cualesquiera de las patologias que
estas traten. A este propdsito, el apoyo mencionado, es especificamente el patrocinio
monetario o material de eventos o encuentros realizados por la organizacion, a su

beneficio, para lograr fines determinados.

2.4 Fundacion Antahkarana
2.4.1 Misién

Antahkarana es una Fundacién que:

Brinda apoyo al paciente con Esclerosis Mdltiple, estd constituida por
un equipo multidisciplinario, donde los pacientes y sus familiares
pueden recibir orientacién integral en pro de mejorar su calidad de vida
y forme parte de un grupo donde comparta experiencias y reciba
informacion sobre nuevas técnicas, terapias o tratamientos que
contribuyan a su bienestar. (Fundacion Antahkarana, 2013, p.1)
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2.4.2 Vision

“Ser el centro de rehabilitacion integral mas importante y reconocido
de Venezuela, por brindar las més avanzadas técnicas en terapias fisicas,
psicoldgicas y motivacionales que proporcionen a los pacientes mejor calidad
de vida” (Fundacion Antahkarana, 2013, p.2).

2.4.3 Valores

De acuerdo con la Fundacién Antahkarana (2013) sus valores son los siguientes:
Vocacion de Servicio

Honestidad

Responsabilidad

Eficiencia

Confidencialidad

Motivacion

AN N N N N NN

Espiritualidad (p.3)

2.4.5 Historia de la Fundacion Antahkarana

Renata Diaz Bogado (presidenta de la Fundacion Antahkarana) fue
diagnosticada de Esclerosis Multiple en el afio 2008. A causa del vacio en el pais
sobre el conocimiento de la enfermedad, apoyo psicolégico, econdémico Yy
motivacional para el paciente, Renata Diaz decide crear la organizacion en el afio
2009 con el fin de guiar a pacientes y familiares en el manejo de la enfermedad.

De acuerdo con R. Diaz (Comunicacion personal, Octubre 23, 2013) diversos
factores influyeron en la construccion de Antahkarana, entre ellas, la vocacion de
servicio, su situacién como paciente y la ausencia de apoyo.

Desde su inicio, la Fundacion se ha dedicado a proporcionar asesoria y
orientacion sobre el manejo de la enfermedad en distintas areas de la vida cotidiana

mediante talleres y charlas dictados en los espacios de la Clinica la Floresta.
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La Fundacion Antahkarana no cuenta con sede propia y mantiene escaso
personal administrativo, ya que seis personas conforman su universo, sin embargo
desde sus comienzos han trabajado para ayudar a mejorar la vida del paciente
mediante sus actividades y labores.

La Fundacion Antahkarana, desde su creacion, ha establecido una serie de
metas que ha logrado cumplir a través del tiempo como:

(a) Realizar talleres y actividades recreativas.

(b) Recibir capacitaciones para aprender a gerenciar la organizacion.

(c) Estructurar una programacién anual de actividades.

(d) Apoyar econdmicamente a pacientes para sus examenes de diagndstico a traves
de las donaciones monetarias recibidas por Laboratorios Bayer.

(e) Crear una pagina web.

Para darse a conocer, la organizacion ha realizado entrega de volantes en las
calles sobre la Esclerosis Multiple y la Fundacion, redes sociales (Facebook® y
Twitter®) y la pagina web.

Antahkarana ha logrado obtener desde su inicio el apoyo de la industria
farmacéutica, principalmente de Laboratorios Bayer y Novartis de Venezuela. Afios
después, se suma Laboratorios Stendhal y Merck Serono (R. Diaz, Comunicacién
personal, Octubre 23, 2013).

Laboratorios Bayer inicia su apoyo en el afio 2009 a través de donaciones
econdmicas y patrocinio de eventos para el desarrollo de las actividades de la
Fundacion. Adicionalmente, se ha proporcionado capacitaciones a Renata Dia y la
difusion de actividades de la misma a través de la agencia Grupo Open Mind (A.
Cedillo, comunicacion personal, Junio 24, 2014).

Por otro lado, Laboratorios Novartis emprende, en el afio 2011, su apoyo a la
Fundacion Antahkarana con la cobertura de medios de comunicacion a travées de la
agencia Comstat Rowland. Para el 2013, se crea una alianza social a fin de promover
encuentros y talleres con pacientes y familiares en el que se ayuda mediante recursos

econdmicos para su elaboracion (N. Torres, comunicacién personal, Julio 13, 2014).
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Laboratorios Merck y Laboratorios Stendhal iniciaron sus apoyos
recientemente (2013) a través del patrocinio de eventos en actividades recreativas
como la IV caminata 5K “Muévete por la Esclerosis Multiple” (R. Diaz,

comunicacion personal, Octubre 23, 2013).

2.4.6 Estructura Organizacional

Renata Diaz
Bogado

Presidente

‘Maria Antonieta/
Diaz Bogado

| Vicepresidente
\ | [ I . 1
Maria Antonieta Mercedes ! . i )
Bogado Muiioz Bogado Ivette Torres Jennifer Walker
Abogado ; Tesorero Administrador Ccfordmacrior de
proyectos y talleres

Figura 1. Organigrama de la Fundacién Antahkarana (elaboracién propia)

2.4.7 Servicios orientados a los pacientes

La Fundacion Antahkarana, de acuerdo con R. Diaz (comunicacion personal,
Octubre 23, 2013), brinda talleres psicolégicos y motivacionales a pacientes ubicados
en la ciudad de Caracas.

Su principal fuerte es la diversidad de talleres que abordan los &mbitos de la
vida cotidiana que, de esta manera, orientan a los pacientes sobre el manejo de la
enfermedad en cada uno de ellos. Es asi como Antahkarana busca mejorar la calidad
de vida del paciente y, paralelamente, ofrecer un espacio de encuentro.

Los temas abarcados en los talleres de la Fundacién Antahkarana se dividen

de la siguiente manera (R. Diaz, comunicacién personal, Octubre 23, 2013):
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(a) La Esclerosis Multiple y la Familia: tiene como finalidad brindar informacion
sobre como manejar las implicaciones y cambios que conlleva la Esclerosis Multiple
en el entorno familiar.
(b) La Esclerosis Multiple y el Trabajo: ensefia al paciente a manejar la enfermedad
en el &mbito laboral y sobrellevar la interaccion con las personas que lo rodean.
(c) La Esclerosis Mdltiple y la Fatiga: se proporcionan diversas recomendaciones
para manejar dicho sintoma que permitira al paciente llevar un mejor ritmo de vida.
(d) Mis finanzas personales: brinda al paciente una guia sobre el uso adecuado de los
recursos econémicos, por lo que este moédulo explica como y cual es la mejor manera
de administrar el dinero al tener esta condicion.
(e) Componente emocional: se hace un recorrido por cada una de las etapas que,
generalmente, el paciente atraviesa una vez diagnosticado:
e El miedo a lo desconocido
e Negacion al diagnostico
e Depresion
e Busqueda de informacidn sobre la patologia
e Lanegacion
e Tratamiento y adaptacion
(f) Adherencia al tratamiento: enfatiza la importancia de cumplir con la dosis del
medicamento para evitar el deterioro del paciente.

Quienes se han encargado de dictar voluntariamente algunos de estos talleres
han sido neurdlogos reconocidos de la Sociedad Venezolana de Neurologia (SVN) y
Grupo Vectrims como la Dra. Elizabeth Armas, Dra. Jordana Zalcman y el Dr. Juan
Carlos Guedes. También, la Fundacion cuenta con la constante presencia de la
psicologa Jaqueline Castro.

Por otra parte, la Fundacion Antahkarana realiza caminatas anuales para el
disfrute de los pacientes y familiares y, a su vez, como actividad de recaudacion de

fondos.
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Sumado a esto, la organizacion tiene trazado un plan junto a Laboratorios
Bayer en el que se apoya econémicamente a pacientes con examenes rutinarios y a
potenciales con examenes diagndsticos puesto que estos demandan grandes costos (R.
Diaz (comunicacion personal, Octubre 23, 2013).

El eje fundamental y objetivo principal de la Fundacion es realizar actividades
sencillas para mejorar la calidad de vida de cada uno de los pacientes en el ambito

fisico, emocional y espiritual.

2.4.8 Comunicaciones realizadas al publico externo
La Fundacion Antahkarana ha realizado actividades de informacion vy
recreacion. Algunas de ellas han tenido como fin unico recaudar fondos para seguir
brindando ayuda a los pacientes. Al mismo tiempo, a traves de estos fondos,
Antahkarana busca obtener su sede propia para brindar mayor calidad de servicio.
Otras de ellas han consistido en comunicar a los individuos acerca de la Esclerosis
Mudltiple y la existencia de la Fundacion Antahkarana como organizacion de apoyo.
Entre las actividades llevadas a cabo se encuentran:
(a) Jornadas de sensibilizacion sobre la Esclerosis Multiple: actividad que se
realiza durante todo el afio en el marco del Dia Mundial de la lucha contra la
EM (cada 29 de mayo) mediante la entrega de volantes y lazos naranja en las
calles con el objetivo de educar a los venezolanos acerca de la enfermedad y
humanizar la patologia (R. Diaz, comunicacion personal, Octubre 23, 2013).
De acuerdo con la Agencia Venezolana de Noticias (AVN, 2013) la iniciativa
llevada a cabo por la Fundacion Antahkarana es:

Promover los diagnosticos tempranos, es decir, lograr que las personas
vayan al médico si perciben sintomas como adormecimiento de la cara
y otras partes del cuerpo (...) paralisis, fatiga y alteraciones en la vista
(...) hard que un diagnostico temprano amplie las posibilidades de

disminuir el impacto del proceso degenerativo. (p. 4)
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La Fundaciébn Antahkarana ha participado en entrevistas de distintos

programas de radio para hablar sobre la enfermedad y la Fundacion, entre ellos, Alba

y Sergio por Onda la superestacion y Todo se puede por Radio Caracas Radio.

Igualmente, en programas de television como Responsabilidad Social en Televen y

Mujeres en todo en el canal Globovision (R. Diaz, comunicacion personal, Octubre
23, 2013).

(b) Bazar-Concierto: actividad realizada por la Fundacién Antahkarana “con la
finalidad de recaudar fondos para obtener una sede propia donde poder
ofrecerles a los pacientes una atencion de calidad y especializada”
(diversomagazine, 2011, p.2). Ha tenido solo una primera edicion llevada a
cabo en el nuevo Mercado Municipal de Chacao, los dias 12 y 13 de
noviembre del afio 2011 y contd con la animacion de la periodista Ana
Alicia Alba. Ademaés, se tuvo la presencia de agrupaciones venezolanas
como Dj Pana, Under Family, Gaiteros del Milenio y otros (R. Diaz,
comunicacion personal, Octubre 23, 2013).

Fue ofrecido para la venta productos artesanales como bisuteria, lenceria,

orfebreria y gastronomia.

(c) Caminatas: la Fundacién Antahkarana ha efectuado cuatro caminatas en la
ciudad de Caracas denominadas “Muévete por la EM” para lograr recolectar
fondos a beneficio de la organizacién. También, ha sido una actividad
pensada para que los pacientes aquejados a la enfermedad junto a sus
familiares disfruten de un dia diferente a través del deporte (R. Diaz,
comunicacion personal, Octubre 23, 2013).

La IV caminata 5K ha sido el evento con mayor asistencia de pacientes y

publico en general, con mayor difusién y patrocinio del sector farmacéutico como

Bayer, Novartis de Venezuela, Merck Serono y Stendhal.

Manuel Cabrera, Director Médico de Bayer, indicé que “la empresa esta

comprometida con los pacientes con Esclerosis Mdltiple, por lo cual apoya ésta y

otras iniciativas que permitan recaudar fondos para ayuda a los pacientes de escasos

recursos en la realizacion de los examenes (...)” (notaresponsable, 2013, p.4)
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Para dar a conocer esta caminata, la Fundacion Antahkarana tuvo entrevistas
en los programas radiales Salud Musikl, un poco de todo con Eva Gutiérrez, Café con
Suin y Una mafana tan linda como esta. Por otro lado, el dia del evento fue cubierto
por Globovision en su programa “Recorriendo realidades” y el periédico El Universal
(R. Diaz, comunicacion personal, Octubre 23, 2013).

Cabe mencionar que las caminatas han contado con las bailoterapias de Pedro
Moreno y el apoyo de la Alcaldia de Baruta para la cesion del espacio.

(d) Potazos: se ha realizado unicamente dos veces en las calles del Municipio
Sucre, con la finalidad de continuar la recaudacion de fondos y, al mismo
tiempo, seguir con la labor de difusion mediante la entrega de volantes
informativos (R. Diaz, comunicacion personal, Octubre 23, 2013).

(e) Rifas: realizadas en diciembre de 2011 y 2012, cuyo premio otorgado fue
una computadora y el sorteo fue realizado via internet con la loteria Chance
A (R. Diaz, comunicacion personal, Octubre 23, 2013).

(f) Concierto “Cita en las alturas”: primera actividad de recaudacion de fondos
realizado el dia 05 de septiembre de 2009 en Miradas Posada-Restaurant
Galipan y patrocinado por la empresa Méas que Medios C.A. El evento conto
con la participacion del cantautor venezolano Roque Valero y la animacion
de Leonardo Villalobos (R. Diaz, comunicacion personal, Octubre 23,
2013).

2.4.9 Imagen Corporativa de la Fundacion Antahkarana
Pintado y Sanchez (2009) sostienen que “la identidad corporativa hace
referencia a lo que la empresa comunica a sus publicos, partiendo de lo que es (...) las
empresas tienen una serie de atributos identificadores y diferenciadores” (p. 20).
Por otra parte la Universidad Juarez Autonoma de Tabasco (2006) define la
identidad corporativa en una marca u organizacion como “aquella que a través de su
logotipo, colores, tipografia, etc., busca establecerse y ser aceptada en sus posibles

consumidores” (p.147).
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Mediante la identidad corporativa de una empresa es que se puede establecer
una imagen corporativa concreta en cada usuario o consumidor, esto es una
“representacion mental que conforma cada individuo, formada por una cantidad de
atributos que hacen referencia a una empresa. Por tanto es algo que se manifiesta
internamente en cada persona” (Pintado y Sanchez, 2009, p.18).

La Fundacion decidié establecer su identidad corporativa mediante el uso de
un simbolo de la medicina china llamado Antahkarana cuyo significado es sanacion.
De aqui proviene el nombre de la organizacion.

El Antahkarana es un simbolo antiguo para sanacion y meditacion que
ha sido utilizado en el Tibet y la China desde hace miles de afios. Al ser
usado en terapias de sanacion, aumenta y concentra la energia
canalizada y acelera su proceso. (Pérez, 2013, p.1).

Figura 2. Pictograma de la Fundacion Antahkarana.
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I1l. METODOS

3.1 Modalidad de la investigacién

De acuerdo al Manual del Tesista disponible en la péagina web de la
Universidad Catélica Andrés Bello (2014), el presente Trabajo de Grado corresponde
a la Modalidad 1V de Estrategias de Comunicacion, debido a que esta investigacion
estd orientada a evaluar y proponer soluciones para la Fundacion Antahkarana,
vinculados con la poca presencia y conocimiento de la organizacion en sus distintos
publicos de interés.

Por ello, compete a la Submodalidad Il, Desarrollo de Estrategias
Comunicacionales, puesto que busca satisfacer tales necesidades mediante una
propuesta comunicacional a través de la descripcion de sus audiencias, el analisis de
la Fundacidn y sus necesidades y el planteamiento de medios y mensajes apropiados

para dar a conocer a la misma y recibir el apoyo deseado.

3.2. El problema

La pregunta fundamental a ser respondida en la investigacion es la siguiente:
¢COmo se puede dar a conocer a la Fundacion Antahkarana de Esclerosis Multiple y

sus diferentes funciones para obtener financiamiento?

3.3. Descripcién del problema

Para una organizacion sin fines de lucro es fundamental tener presencia en el
target que la debe conocer para, de esta manera, recibir apoyo y obtener recursos.
Entre los diversos publicos claves hay escaso conocimiento sobre la existencia de una
Fundacion que se dedica a dar asesoria y capacitacion a pacientes con Esclerosis
Mdltiple. Por lo tanto, el desconocimiento de la misidn, valores, servicios y

actividades de la organizacion dificulta la consecucién de apoyo.



Es asi como surge la necesidad de realizar una estrategia de Comunicacion
Integral, la cual tiene como finalidad, por un lado afianzar lazos con los pacientes de
la Fundacién Antahkarana y, por otra parte, darse a conocer a sus publicos externos
de interés para que estos voluntariamente realicen aportes de cualquier indole que
cubran las necesidades de la misma. Es asi como también la Fundacion Antahkarana,
para alcanzar su legitimacion como organizacién de apoyo, debe atraer a aquellos
pacientes que aln no pertenecen a ella.

Por las razones antes mencionadas, los objetivos perseguidos por la

investigacion fueron los siguientes:

Objetivo general

Desarrollar una Estrategia de Comunicacion Integral para lograr un mayor
conocimiento y apoyo a la Fundacion Antahkarana para pacientes con Esclerosis
Mdltiple.

Obijetivos especificos

Establecer las caracteristicas de las audiencias a las que se dirige la estrategia vy el
nivel de conocimiento que estas poseen sobre la Esclerosis Multiple.

Describir los lineamientos estrategicos de la Fundacion.

eldentificar las barreras comunicacionales de la Fundacion.

Describir las formas de comunicacion empleadas por la Fundacién.

3.4 Disefio de la investigacion

Arias (2006) define el disefio de investigacion como “estrategia general que
adopta el investigador para responder al problema planteado” (p.26).

Para la realizacibn de esta investigacion se hizo uso del disefio No

Experimental, definido por Hernandez, Fernandez y Baptista (2010) como:

Aquella que se realiza sin manipular deliberadamente las variables. Es
decir, se trata de una investigacion donde no hacemos variar
intencionalmente las variables independientes para ver su efecto sobre
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otras variables. Lo que hacemos en la investigacion no experimental es
observar fendmenos tal y como se da en su contexto natural, para

después analizarlos. (p.149)
La propuesta de comunicacion inici6 a partir de elementos y factores

encontrados en la Fundacion, por lo que no se buscé manipular ninguna variable. A
partir de las observaciones e indagaciones realizadas, se procedié a disefiar los
objetivos, mensajes y selecciones de medios para la propuesta.

3.5 Tipo de investigacion

La investigacion desarrollada es exploratoria, puntualizada como “los estudios
exploratorios se realizan cuando el objetivo es examinar un tema o problema de
investigacion poco estudiado, del cual se tienen muchas dudas o no se han abordado
antes (...)” (Hernandez et al., 2010, p.79).

La Esclerosis Multiple es una enfermedad poco comin en Venezuela, ello se
debe a que es un padecimiento de baja tasa de incidencia segun la afirmacion de C.
Soublette (correo-e, Junio 19, 2014) de 5 casos por 100.000 habitantes por afio, por lo
que es una zona de baja prevalencia de la enfermedad. Por esta razdn, no hay mayor
promocion acerca de la misma, ni organismos encargados de amparar a estos
pacientes, por lo cual se cre6 la Fundacion Antahkarana como una opcién de apoyo a
quienes padecen de esta enfermedad neurodegenerativa.

Por otro lado, este estudio permite relacionarse con fendmenos complejos e
investigar problemas (Hernandez et al.). Tal es el caso que se pretende efectuar con
la Fundacion Antahkarana, al identificar las dificultades que presenta la organizacién
vinculado a su déficit comunicacional hacia los publicos.

Dentro de este contexto, la investigacion es un estudio de campo definido por
Arias (2006) como:

Aquella gque consiste en la recoleccion de datos directamente de los
sujetos investigados, o de la realidad donde ocurren los hechos (datos
primarios), sin manipular o controlar variable alguna, es decir el
investigador obtiene la informacién pero no altera las condiciones
existentes. (p.31)
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Para la recoleccion de los datos de interés, se establecié contacto directo con

aquellas personas que pudieron proporcionar informacién confiable.

3.6 Justificacion de la investigacion

La Organizacion Europea de Enfermedades Raras (EURORDIS) aclara que
una enfermedad rara “es cualquier enfermedad que afecta a un pequefio porcentaje de
la poblacion” (EURORDIS, 2014, p.1). Este es el caso de la Esclerosis Multiple en
Venezuela, ya que al ser un grupo reducidos de pacientes no reciben la ayuda
psicoldgica, motivacional y terapéutica necesaria para mejorar sus condiciones de
vida. Es asi como el esfuerzo realizado por la Fundacion Antahkarana hacia estas
personas se ha visto mermado por el limitado apoyo que esta recibe a causa del
desconocimiento que los pablicos tienen de la organizacion.

Es por ello que el Trabajo de Grado tiene como finalidad elaborar una
estrategia de comunicacion Integral con el fin de dar a conocer a la Fundacion
Antahkarana para que esta perciba recursos y/o apoyo que puedan beneficiar tanto a

la organizacion como a los pacientes que la integran.

3.7 Delimitacion

La investigacion fue delimitada bajo los siguientes criterios:
Espacial

La propuesta de investigacion se centr6 en el estudio de la Fundacion
Antahkarana de Esclerosis Multiple ubicado en el &rea metropolitana de Caracas.
Temporal

La investigacién comprendio el lapso iniciado en Octubre de 2013 hasta Julio
2014.
Tematico

Se desarrollaron cuatro estrategias de comunicacion dirigida al pablico interno
y externo de la Fundacion Antahkarana, de manera que esta pueda recibir apoyo bien

sea econdmico o material y, a su vez, fortalecerse como institucion.
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3.8 Disefio de variables de investigacion

3.8.1 Definicién conceptual

Para la elaboracion de la estrategia fue preciso definir las variables de la
investigacion las cuales fueron: comunicacion organizacional, comunicacion interna,
comunicacion externa, lineamientos estratégicos, barreras comunicacionales y
audiencias.

La comunicacion organizacional es definido como “conjunto de técnicas y
actividades encaminadas a facilitar y agilizar el flujo de mensajes que se da entre los
miembros de la organizacion” (Fernandez, 1991, p.31).

La comunicacion interna, segun Thayer (citado por Krohling, 2002) sefiala
que “es la comunicacion que se produce dentro de la organizacion y la comunicacion
entre él y su entorno que definen y determinan las condiciones de su existencia y la
direccion de su movimiento” (p.69). Mientras que, la comunicacion externa es
aquella que va dirigida a “clientes, intermediarios, proveedores, competencia, medios
de comunicacion y publico en general. Viene determinada por las personas que no
tienen ninguna relacion con la empresa o bien la tienen de manera muy limitada, sea
ésta geografica, de productos o servicios” (Grupo Vértice, 2007, p.5).

En cuanto a los lineamientos estratégicos es definido como “los postulados
fundamentales que plasman los principales aspectos de la estrategia de una empresa u
organizacion, de acuerdo con las practicas generalmente establecidas (...). No tienen
un caracter inmutable y requieren revisiones conforme ocurren cambios en el
entorno” (Francés, 2006, p.36).

Por su parte, las barreras “son problemas que interfieren en la comunicacion y
la dificultan. Son ruidos que perjudican la eficacia comunicativa” (Krohling, 2002,
p.74).

Finalmente, Botero (2006) define que una audiencia es ‘“el nimero de
personas que entran en contacto con un medio de comunicacion o una parte de éste”
(p.133).
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3.8.2 Definicién operacional

La comunicacion organizacional es la herramienta que permite a las
organizaciones transmitir la informacion de una manera adecuada mediante métodos
0 procedimientos que permitira a la misma generar mayor productividad y alcanzar
los objetivos propuestos.

La comunicacion interna es aquella comunicacion que se origina dentro de
una organizacion y que va dirigida a los empleados de la misma, con la finalidad de
establecer un adecuado entorno de trabajo que garantice el logro de los objetivos
propuestos. La comunicacion externa, por su parte, es aquella basada en la emision y
recepcion de informacion relevante con el entorno con los cuales una organizacion
mantiene una estrecha relacion, ya sea para transmitir una imagen y filosofia de
empresa o bien para mantener buenas relaciones para su desarrollo.

Los lineamientos estratégicos son los principios fundamentales que establece
una organizacion, los cuales forman parte de la filosofia y comportamiento de la
misma para, de esta manera, comunicarse con las audiencias entendido como el
publico objetivo que interactta con determinados medios a través del cual reciben un

mensaje especifico del que se espera su receptividad, cambio o aceptacion.

3.8.2.1 Operacionalizacion de variables

Objetivo: Describir las formas de comunicacién empleadas por la Fundacion.

Tabla 1. Cuadro de operacionalizacion de variables (elaboracién propia)

Variable |Dimensio | Indicadores tems Instrumento Fuente
nes
Formas de | Interna Tipos -, Coémo es laj] Guiade Renata Diaz
comunica- comunicacion entre los| entrevista | (Directora de
cion Flujos de |integrantes de la la Fundacion
comunica- |Fundacion? Antahkarana)

cion
-;Como se relacionan
-Canales | entre ellos?

-; Existe algiin
programa o mecanismo
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que permita a los
integrantes de la
organizacion trabajar
mutuamente?

- Existe una
comunicaciéon  formal,
informal o ambas en la
Fundacion?

-.La comunicacion
tiende a ser
descendente, ascendente
u horizontal?

-¢Cuales son los
principales canales de
comunicacion que

emplea la organizacion?

Externa

Medios
Mensajes

Acciones o
eventos

-.Qué tipo de
actividades realizan
para informar acerca de
la Esclerosis Multiple y
la Fundacion?

-(Cada cuanto tiempo

realizan dichas
actividades de
comunicacion?

-(Qué medios utiliza la
organizacion para dar a
conocer tanto a la
Fundacion como a la
enfermedad?

- Qué tipo de
informacioén tienden a

comunicar?

Jennifer
Walker
(Coordinadora
de talleres y
eventos en la
Fundacion
Antahkarana)
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Objetivo: Describir los lineamientos estratégicos de la Fundacion.

Tabla 2. Cuadro de operacionalizacion de variables (elaboracion propia)

Variable |Dimensio | Indicadores tems Instrumento Fuente
nes
Renata Diaz
Lineamientos | Mision N/A -(A  qué se dedica| Entrevista | (Directora dela
estratégicos Antahkarana? semi Fundacion
Vision estructurada | Antahkarana)
-.Qué quiere llegar a
Valores ser la Fundacion en el
futuro?
-¢Cuales son los valores
de establecidos por la
organizacion
-¢Cuales son los valores
mas determinantes?
Objetivo: Identificar las barreras comunicacionales de la Fundacion.
Tabla 3. Cuadro de operacionalizacion de variables (elaboracién propia)
Variable [Dimensiones | Indicadores Items Instrumento Fuente
Barreras _ o .
. Semanticas | Significado |[-;Cémo califica o] Guiade Renata Diaz
comunica : . . .
_ de las describe el lenguaje| entrevista | (Directora de
cionales palabras |que usa Antahkarana al semi la Fundacion
transmitir sus| estructurada | Antahkarana)
mensajes?
Estructuracid
n del mensaje
-¢Tienen definido su
publico meta?
- (El ptblico es
receptivo a €s0s
mensajes?
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- Qué de
dificultades han
presentado al difundir
sus mensajes?

tipo

Fisicas

Medio
ambiente

Deficiencias
técnicas

una  sede
fisica donde las
personas acudan a
solicitar informacion?

-, Poseen

- Existe algin plan o
propuesta para
construir su  propia
sede? ;Cual?

Fisiologicas

Limitaciones
organicas

- Posee la presidenta o
vocera de la Fundacion
alglin tipo de dificultad
fisica? ;De qué tipo?

- Afecta esto la
comunicacion de la
Fundacion hacia su
publico?

de los
de la
presenta
limitacion

- El  resto
miembros
Fundacion
alguna
fisica?

Psicologicas

Personalidad
Emociones
Valores

Prejuicios

-¢De qué manera dan a
conocer los valores que
posee la Fundacion?

-¢Como y de qué forma
se dirigen a los
pacientes?

-¢Qué aspectos valoran
mas los pacientes a la
hora de recibir un
mensaje?
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Ideologicas

Nivel
sociocultural
Creencias
Grupo social
Intereses

-;Desde la Fundacion
promueven algun tipo
de creencia o interés
especifico? Sea
politico, cultural,
religioso o de cualquier
otra indole.

Objetivo: Establecer las caracteristicas de las audiencias a las que se dirige la

estrategia y el nivel de conocimiento que estas poseen sobre la Esclerosis Multiple.

Tabla 4. Cuadro de operacionalizacion de variables (elaboracion propia)

Variable

nes

Dimensio-

Indicadores

Items

Instrumento

Fuente

Caracteristi
cas de las
audiencias:
pacientes.

Demogra-
fica

Sexo

Edad

Nivel

co

socioecondmi-

-¢Edad?

- Sexo?
Femenino
Masculino

-Ingreso mensual
aproximado
Menos de Bs
3.000
Salario  minimo
Bs3.270
Entre Bs. 4.000 y
Bs. 6.000
Entre Bs. 6.000 y
Bs. 10.000
Mas de 10.000

A
dedica?

qué se

Estudiante
Empleado
publico
Empleado
privado
Empresario

Cuestionario

Pacientes
con
Esclerosis
Multiple
entre 20 y 45
afios de la
Fundacion
Antahkarana
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Psicografi
-cas

Opinién
Intereses
Estilo de vida

Conocimiento

Director de
empresa__

-¢Desde hace
cuanto tiempo
padece de
Esclerosis
Multiple?

Mas de 20
afos

Hace 10 afios_
Menos de 5
afios

- Qué examen
médico arrojé que
tenia  Esclerosis
Multiple?

Resonancia
magnética
Puncion lumbar
Por descarte
Otros

(Cual?

-(Puede costear
sus
medicamentos?

Si  No

-(Recibe ayuda
por parte de algun
organismo  para
obtener los
medicamentos?

Si_ ;Cual?

No

-(Conoce la
Fundacion
Antahkarana?

Si No
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-En caso de
conocerla, ;coémo
se enterd de su
existencia?

Revista
Radio
Television__
Internet

Por un familiar /
conocido

Otros

- Ha recibido
beneficio o ayuda
de la
organizacion?
Si No
-¢Estaria de
acuerdo con la
realizacion de
campaiias de
concientizacion
sobre esta
enfermedad?

Si No

(Cudl piensa que
seria la mejor
manera o medio
para llegar a las
personas

afectadas y a la
sociedad?
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Tabla 5. Cuadro de operacionalizacion de variables (elaboracion propia)

Variable

Dimensiones

Indicadores

Items

Instrumento

Fuente

Caracteristicas
de las
audiencias:

pacientes

Demograficas

Sexo

Edad

Nivel
socioecondmico

-Edad
Menos de 22

23-29
30-36 __
37-43
44-50
51-57
58-64
Mas de 65

-Sexo
Femenino__
Masculino

-Ingreso
mensual
aproximado
Menos de Bs
4.000__

Salario
minimo Bs
4250
Entre Bs.
4300 y Bs.
5.500
Entre Bs.
6.000 y Bs.
10.000
Mas de
10.000
A qué se
dedicaba
cuando  fue

diagnosticado
"
Estudiante
Empleado
publico__
Empleado
privado__
Empresario__

Cuestionario

Pacientes
del
Hospital
Dr.
Domingo

Luciani
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Director de
empresa__
Comerciante

Emprendedor

aro_
¢Cudl?__

Psicograficas

Opinién
Intereses
Estilo de vida

Conocimiento

A qué se
dedica ahora?

Estudiante__
Empleado
publico__
Empleado
privado__
Empresario__
Director  de
empresa__
Comerciante

ﬁprendedor

Otro__
¢Cuél?__

-¢Desde hace
cuanto tiempo
padece
Esclerosis
Multiple?

Menos de 5
aflos_

6 -10 afios__
11 - 20 afios

Mas de 20
aflos_
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-.Qué examen
médico arrojé
que tenia
Esclerosis
Multiple?
Marque todas
las que
considere
necesarias

Resonancia
magnética__
Puncion
lumbar__
Potenciales
evocados
visuales
Estudio  del
liquido
cefalorraquide
O_

Estudio
clinico _

Por
descarte
Otros_ ¢Cual

-¢Puede
costear  sus

medicamentos
7

Si__ No__

¢Recibe ayuda
por parte de
algan otro
organismo
para obtener
los

medicamentos
"

Si_
iCual?
No
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-cEstaria  de
acuerdo con la
realizacion de
campafias de
informacién y
concientizacio
n sobre esta
enfermedad?

Si__No__

-;Cual piensa
que seria la
mejor manera
0 medio para
llegar a las
personas
afectadas y a
la sociedad?
Marque todas
las que
considere
necesarias
Twitter
Facebook
Tv
Radio
Prensa
Revista
Eventos
Otros__
¢Cuéles?

¢ Posee redes
sociales?
Marque todas
las que
considere
necesarias

Si_No_

Twitter
Facebook
Instagram __
Otras___
¢Cuéles?
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-¢Cada cuanto
tiempo  hace
uso de ellas?

Todos los dias
Interdiario

Una vez a la
semana__
Una vez al
mes___
-.Conoce la
Fundacion
Antahkarana
de Esclerosis
Multiple?

Si__ No__
En caso de
NO
conocerla:

-¢Por cual
medio
considera
usted que
deberia darse
a conocer la
Fundacion?
Marque todas
las que
considere
necesarias.

Prensa__
Revista
Radio
Redes
Sociales__
Volantes
Eventos__
Presencia en
el Hospital
Domingo
Luciani__
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Otros_
¢Cuéles?

-¢Qué
informacion
desearia
recibir de la
Fundacion?
Marque todas
las que
considere
necesarias

Informacién
sobre
tratamientos
farmacolégico
s_

Actividades y
eventos para
pacientes
Informacién
sobre
rehabilitacion

Informacién
sobre el estilo
de vida que
debe llevar el
paciente
Informacién
actualizada
sobre la
Esclerosis
Multiple_
Otros_
¢Cuéles?

En caso de
conocerla:

¢Coémo  supo
de ella?
Marque todas
las que
considere
necesarias
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Revista__
Radio
Television__
Internet__

Por un
familiar /
conocido__
Otros__

¢ Cuales?

-Cuél es la
principal

carencia  de
los pacientes
con EM que
podria ser
atendida por
la Fundacion?
Marque todas
las que
considere

necesarias

Examenes
médicos
Medicamento
s_

Terapia___
Sede fisica____
Informacién

Otras_
¢Cuéles?

-.Cémo cree
usted que es el
servicio

brindado por
la Fundacion?

Muy bueno
Bueno
Regular
Malo

Muy malo __

Los colores
que wusa la
Fundacién
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para darse a
conocer  son
de su agrado?

Si__No__
¢Por que?

-;Le  parece
que el nombre
es facil de
recordar?
Si__No__
-.Cémo cree
usted que
debe
presentarse
Antahkarana
ante  nuevos
pacientes?
Marque todas
las que
considere
necesarias
Por una
reunion de
bienvenida
Una llamada
telefénica_
Mediante un
correo
electronico
Otros__
¢Cuéles?
-¢Por cual o
cuales medios
preferiria
recibir la
informacion
de la
Fundacion?

Marque todas
las que
considere
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necesarias

Sms___
Twitter__
Facebook
Tv___
Radio___
Prensa___
Revista___
Otros__
¢Cudles?

Tabla 6. Cuadro de operacionalizacion de variables (elaboracion propia)

Variable Dimensiones Indicadores Items Instrumento Fuente
Caracteristicas Opinidn -¢Qué nivel de
de las | Psicograficas importancia le Guia de Neurdlogos
audiencias: Intereses daria a la| entrevista de
doctores existencia de semi- Vectrims
Estilo de vida | una Fundacion | estructurada

Conocimiento

en Venezuela
que apoye a

pacientes con
Esclerosis

Multiple? De
acuerdo a la
cantidad de
pacientes que

maneja 0 las
cifras que
conoce a nivel

nacional.
-¢Cuales cree
usted que

deberian  ser
los principales

servicios que
ofrezca una
Fundacion de
este tipo?

-,Cual es la
incidencia de
EM en
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Venezuela?

-¢Conoce la
Fundacion
Antahkarana?

De no conocer
la Fundacién:

-(Qué

caracteristicas
debe tener una
Fundacion de
apoyo a
pacientes con
EM?

-(Qué
condiciones de
vinculacién
debe existir
con el Estado?

-¢Qué
organismos,
publicos 0
privados,
deberian estar
vinculados con
una Fundacién
de apoyo a
pacientes con
EM?

-¢Bajo qué
condiciones
debe darse esta
vinculacién?

-¢Qué imagen
debe tener una
Fundacion de
apoyo a
pacientes con
EM ante el
gremio
médico?
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-;Cuél es la
mejor forma de
obtener apoyo
de dicho
gremio?

-¢Donde debe
tener presencia
una Fundacion
de apoyo a
pacientes con
EM para ser
visibles ante el
gremio

médico?

-¢Que
condiciones
debe tener un
paciente para
ser remitido a
una Fundacion
de apoyo a
pacientes con
EM?

De conocer la
Fundacion:

-.Qué
caracteristicas
debe tener
Antahkarana?

-¢Consideraria
apoyar a esta
Fundacion?

¢De qué forma
contribuiria
con la misma?

-¢,Conoce
alguna
Fundacién para
pacientes con
Esclerosis
Mudltiple en
Venezuela?
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¢Como la
conocio?

-¢Qué servicios
ofrecia y
ofrece?

Tabla 7. Cuadro de operacionalizacion de variables (elaboracion propia)

| Variable Dimensiones Indicadores items Instrumento Fuente
Caracteristicas Demograficas -¢Cuéntos Guia de Laboratorios
de las empleados entrevista | farmacéuticos
audiencias: integran su semi-
laboratorios empresa? estructurada
farmacéuticos.
Psicograficas Opinidn -;Realizan
aportes  para
Intereses alguna
fundacion u
Estilo de vida | otra

Conocimiento

organizacion?

-¢Poseen
conocimiento
sobre la
Esclerosis
Multiple?

-¢Qué
caracteristicas
buscan de una
fundacién para
colaborar con
ella? Por
ejemplo:

-Valores
-Tiempo  de
fundada
-Servicios
-Prestigio
-Que
corresponda
con la
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Responsabili-
dad Social
Empresarial
que realiza la
organizacion
-Que se
vincule con
medicamentos
que vende el
laboratorio

-¢Conocen el
impacto de la
Esclerosis

Multiple en la
calidad de vida
de los
pacientes?

-¢,Conocen la
Fundacién
Antahkarana?

-¢Conocen los
valores y
servicios de la
Fundacion
Antahkarana
de Esclerosis
Multiple?

-¢,Conocen las
actividades de
apoyo que
ofrecen  para
los pacientes?

¢Considerarian
apoyar a la
Fundacién
Antahkarana?

- ¢;Cémo
podria ser ese
apoyo?
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Tabla 8. Cuadro de operacionalizacion de variables (elaboracion propia)

Variable

Dimensiones

Indicadores

Items

Instrumento

Fuente

Potenciales
empresas
privadas con
programas de
Responsabilidad
Social
Empresarial.

Demogréficas

Tamaiio de la
empresa

-¢Cuéantos
empleados
la
conforman?

-.En  qué
afio fue
fundada?

Psicograficas

Opinidn
Intereses
Estilo de vida

Conocimiento

-(Qué
caracteristi
cas buscan
de una
fundacion
para
apoyarla?
Por
ejemplo:
-Valores
-Tiempo de
fundada
-Servicios
-Prestigio
-Otros

-iLa
empresa ha
apoyado
anteriorme
nte a una
organizacid
n sin fines
de lucro?

- Conocen
la
enfermedad
de
Esclerosis
Multiple?

Guia de
entrevista
semi-
estructurada

Potenciales
empresas
privadas con
programas
de
Responsabili
dad Social
Empresarial
en salud
interesadas
en colaborar
con la
Fundacion
Antahkarana
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-¢Saben
acerca de la
Fundacion
Antahkaran
a?

De ser si,
¢COMO supo
de ella?

¢Conocen
las
actividades
de apoyo
que ofrecen
para los
pacientes?

De ser si,
¢Qué opina
de ellos?

¢Considera
rian apoyar
ala

Fundacion

Atahkarana
?

¢De ser asi,
como
podrian
contribuir
con ella?

-;Bajo qué
condiciones
se daria
esta apoyo?
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3.9 Unidades de analisis y poblacion

Para Hernandez et al. (2010) las unidades de analisis son aquellos grupos de
interés que se toman en cuenta partiendo del planteamiento de la investigacion y
efectos del estudio.

La poblacién o universo es sefialado por Arias (2006) como “conjunto finito o
infinito de elementos con caracteristicas comunes para los cuales seran extensivas las
conclusiones de la investigacion (...)” (p.81).

Se trabaj6 con las siguientes unidades analisis para realizar la propuesta

comunicacional.

(a) Fundacion Antahkarana

La organizacion fue creada en el afio 2009 para apoyar a pacientes con
Esclerosis Multiple mediante ayuda psicolégica y motivacional a traves de talleres
que permitan a cada uno de ellos a aprender a vivir con la enfermedad.

Esta unidad permitio obtener informacion de interés como las formas de
comunicacion empleadas, actividades o proyectos, asi como necesidades y carencias
de la organizacién a tomar en cuenta durante el estudio.

Su poblacion estd conformada por seis integrantes.

(b) Pacientes de la Fundacion Antahkarana

Estos pacientes proporcionan una perspectiva mas cercana sobre la Esclerosis
Mdltiple, en el cual se pudo conocer de cerca el perfil de este target. Ofrecen una
vision critica de la organizacion, entre ellas la calidad de sus servicios y efectividad
de sus comunicaciones. Ademas, proporcionaron informacion de gran utilidad para la
elaboracién de la estrategia como medios, mensajes y comportamiento de la
Fundacion ante la llegada de nuevos pacientes

Su poblacion esta constituida por 270 pacientes de acuerdo a la base de datos

suministrada por la Fundacion Antahkarana.
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(c) Pacientes del Hospital Dr. Domingo Luciani

Estos pacientes igualmente aportaron informacién valiosa para la propuesta,
puesto que suministraron datos claves como los medios y mensajes méas idéneos para
dar a conocer a la Fundacion a aquellos pacientes que no forman parte de la misma y,
lograr de esta manera, captar este grupo.

Su universo estd formado por 1.630 pacientes.

(d) Laboratorios farmacéuticos

La industria farmacéutica es tomada en cuenta desde aquellos que producen
medicamentos para controlar la patologia como aquellos utilizados para aliviar los
brotes o recaidas, puesto que a traves de ellos se obtiene apoyo de cualquier indole,
bien sea a través del patrocinio de los eventos que Antahkarana realiza anualmente,
mediante aportes econdémicos u otro tipo de colaboracion a beneficio de la
organizacion. El objetivo de este publico es retenerlos para continuar recibiendo el
apoyo y de esta manera restar la amenaza de perder a alguno de estos, lo cual

afectaria la dinamica de la Fundacion.

Tabla 9. Poblacién de laboratorios farmacéuticos (elaboracion propia)

Elmor, S.A.
Bayer

Novartis Venezuela

Merck Venezuela
Stendhal

Pfizer Venezuela

Aspen Pharmacare
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(e) Neurdlogos del Grupo Vectrims

Expertos que permitieron lograr, por una parte, conocer como es el modelo
ideal de una organizacién dedicada a apoyar al paciente con Esclerosis Multiple. Por
otro lado, saber las maneras en que la Fundacion Antahkarana sea perceptible ante la
comunidad médica especialista en la patologia, el tipo de apoyo a recibir y las
condiciones para ello.

Con este publico objetivo se tuvo la finalidad de conocer las cualidades que
debe tener una Fundacion de este caracter, para lograr asi que estos remitan a los
pacientes o hagan mencion de Antahkarana una vez que el paciente es diagnosticado.

Grupo Vectrims esta conformado por 24 miembros, sin embargo el universo

de esta unidad fue compuesto por nueve especialistas ubicados en la region capital.

Tabla 10. Poblacién de neurdlogos Grupo Vectrims (elaboracion propia)

Armas de Padron, Elizabeth.

Contreras Boyer, Roberto.

Mosquera, Isaac.
Ordaz, Pablo.
Ravelo Goya, Maria Elena.
Soto, Arnoldo.
Soublette, Carlos A.

Tabares, Arnaldo.

Zalcman Pagola, Jordana.
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(f) Potenciales empresas privadas con Responsabilidad Social Empresarial

Publico objetivo clave puesto que son compafiias que, entre sus lineas de
accion, estan dedicas a brindar apoyo a ONG’s en el area de salud de acuerdo a las
necesidades que estas presenten.

Por dicha razdn, se pretende lograr que la Fundacion Antahkarana a través de
ellas obtenga fondos o recursos para mejorar sus condiciones y respaldar sus
actividades y servicios mediante la informacién que indique el proceso por el cual
este tipo de empresas presta apoyo econémico a instituciones sin fines de lucro.

Su universo fue delimitado en empresas privadas con Responsabilidad Social
Empresarial, ubicadas en la ciudad capital, cuyas areas de accion manejen o hayan

realizado aportes en salud a organizaciones sin fines de lucro u otras instituciones.

Tabla 11. Poblaciéon de empresas privadas con responsabilidad social empresarial (elaboracién

propia)

Banco Exterior

Banesco Banco Universal

Bancaribe
Banco Provincial (BBVA)

Cestaticket Accor Services, C.A.

Colgate Palmolive Venezuela

Corporacion Digitel

Corporacion XDV

Delcop Venezuela

El Universal

Excelsior Gama

Farmahorro

Farmatodo
Farmacia SAAS

Grupo Marka

90



IberoSeguros

Kraft Foods Venezuela

Laboratorios La Santé

Locatel Automercado de Salud

Mcdonalds de Venezuela

Nestlé Venezuela

Repsol Venezuela

Sanitas De Venezuela

Seguros La Vitalicia

Unicasa

3.10 Disefio Muestral
3.10.1 Tipo de muestra

El presente Trabajo de Grado fue elaborado mediante métodos cualitativos, en
el cual la muestra fue definida en el proceso del mismo como “grupo de personas,
eventos, sucesos, comunidades, etc, sobre el cual se habran de recolectar los datos,
sin que necesariamente sea representativo del universo o poblacion que se estudia”
(Hernandez et al., 2010, p.394).

Se tomaron en cuenta las cinco unidades de analisis: (a) Pacientes de la
Fundacion Antahkarana, (b) Pacientes del Hospital Dr. Domingo Luciani, (c)
Neuro6logos del Grupo Vectrims y (d) Laboratorios farmacéuticos y (e) Potenciales
empresas privadas con Responsabilidad Social Empresarial.

El método de seleccion de muestreo utilizado fue el no probabilistico
puntualizado como “aquella cuya finalidad no es la generalizacion en términos de
probabilidad. También se les conoce como “guiadas por uno o varios propositos”,
pues la eleccion de los elementos depende de razones relacionadas con las

caracteristicas de la investigacion” (Hernandez et al., 2010, p.396). Esto debido a que
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los entrevistados fueron escogidos con anterioridad mediante criterios establecidos
por los investigadores, al igual que los encuestados.
(a) Pacientes de la Fundacion Antahkarana
Para esta unidad de analisis se empled el tipo de muestreo por conveniencia,
sefialada por Miles, Huberman y Creswell (citado en Herndndez et al., 2010, p.401)
como “casos disponibles a los cuales tenemos acceso” debido a que estos fueron mas
accesibles de contactar por medio de la base de datos suministrada por Antahkarana y
también al tener contacto directo posible con éstos en los diversos eventos de la
Fundacion.
(b) Pacientes del Hospital Dr. Domingo Luciani
Se hizo uso nuevamente del muestreo por conveniencia, puesto que permitio
tener contacto directo con los pacientes durante el dia de la entrega de medicamentos
(viernes) en el Hospital Dr. Domingo Luciani en el cual fueron aplicadas las
encuestas.
(c) Neurdlogos del Grupo Vectrims
Para esta unidad de analisis se utilizo la muestra de expertos aclarado por
Hernandez et al. (2010) cuando “‘es necesaria la opinion de individuos expertos en un
tema” (p.397). De lo expresado anteriormente, se requirié conocer las cualidades que
debe poseer una organizacion de este tipo para garantizar de este modo la aceptacion
y reconocimiento del gremio médico hacia la Fundacién Antahkarana.
(d) Laboratorios farmacéuticos
Fue empleada la muestra por conveniencia puesto que se tuvo accesibilidad a
esta unidad por la informacion de contacto suministrada por Renata Diaz y verificada
por la base de datos de la Fundacién Antahkarana.
(e) Potenciales empresas privadas con Responsabilidad Social Empresarial
Se hizo uso nuevamente para esta unidad de analisis el muestreo por
conveniencia, ya que se requirié conocer la disposicion y las caracteristicas que estas
toman en cuenta para que una organizacion sin fines de lucro pueda recibir apoyo de
una empresa. Esto se debié al VI y VII Directorio de Alianza Social facilitado por

Pablo Rincén, Director Editorial de la Revista Responsabilidad Social Empresarial,
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que posibilité una comunicacion mas rapida por esta proporcionar todos los datos de

las organizaciones.

3.10.2 Tamafo de la muestra

De acuerdo a cada unidad de analisis, el tamafio muestral para cada una de
ellas fue de la siguiente manera:

(@) Miembros de la Fundacion Antahkarana: personas encargadas de dirigir y
supervisar el funcionamiento de la organizacion. Fueron entrevistadas la
presidenta de la organizacion, Renata Diaz Bogado y Jennifer Walker,
coordinadora de eventos y talleres por ser quienes poseen conocimiento absoluto
del manejo de la Fundacion.

(b) Pacientes de la Fundacion Antahkarana: aquellas personas con Esclerosis
Mdltiple que forman parte de la organizacion y asisten regularmente a las
actividades realizadas. Fueron encuestados un total de 55 personas.

(c) Pacientes del Hospital Dr. Domingo Luciani: aquellos que padecen Esclerosis
Multiple y asisten cada viernes a buscar los medicamentos. Fueron encuestados
50 pacientes.

(d) Neurdlogos del Grupo Vectrims: médicos especialistas en enfermedades
desmielinizantes, del cual se obtuvo una muestra de cuatro neur6logos dadas las
caracteristicas derivadas de su profesion, por cuestiones de tiempo y
disponibilidad, no se logré alcanzar una mayor cantidad de entrevistas.

(e) Laboratorios farmacéuticos: compafias dedicadas a la elaboracién y distribucion
de medicamentos, entre ellos, para el control de la Esclerosis Multiple. Cinco
laboratorios farmacéuticos fue la muestra obtenida.

(f) Potenciales empresas privadas con Responsabilidad Social Empresarial:
organizaciones que contribuyen o han contribuido con organizaciones de salud.

Se obtuvo un total de nueve empresas en base a su muestra.
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3.11 Disefio del instrumento

Un instrumento de recoleccion de datos es entendido como “‘cualquier recurso,
dispositivo o formato (...) que se utiliza para obtener, registrar o almacenar
informacion” (Arias, 2006, p.69)

Los instrumentos empleados para la ejecucién del proyecto fueron el

cuestionario y la guia de entrevista.

3.11.1 Guia de entrevista

La entrevista es definida por Arias (2006) como “una técnica basada en un
didlogo o conversacion “cara a cara”, entre el entrevistador y el entrevistado acerca
de un tema previamente determinado, de tal manera que el entrevistador pueda
obtener la informacion requerida” (p.73).

La entrevista bajo su formalidad semi-estructurada permitio obtener
profundidad en el tema tratado, realizar preguntas adicionales y generar feedback en

la comunicacion.

3.11.2 Cuestionario

Para obtener respuestas especificas de interés fue empleado el cuestionario, el
cual Brace (citado por Hernandez et al., 2010) dice que “el cuestionario consiste en
un conjunto de preguntas con respecto de una 0 mas variables a medir. Debe ser
congruente con el planteamiento del problema e hipotesis” (p.217).

Para este caso, se considerd el tipo de preguntas cerradas definidas como
aquellas que contienen alternativas delimitadas y pueden contener dos 0 mas opciones
de respuesta (Hernandez et al., 2010).

“Un cuestionario obedece a diferentes necesidades y a un problema de
investigacion, lo cual origina que en cada estudio el tipo de preguntas sea distinto”

(Hernandez et al., 2010, p.221).
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3.11.3 Validacion del instrumento

Para determinar que los instrumentos construidos fueran los mas idoneos para
ser aplicados posteriormente a las diferentes unidades de analisis, se solicitd la
validacion de tres expertos en diferentes areas pertinentes con el tema de
investigacion:

(a) Prof. Gabriela Bracho: licencianda en Educacion matematica y fisica, posee
un master en Multimedia Educativo y tiene 13 afios ejerciendo docencia en la
Universidad Catodlica Andrés Bello, teniendo a su cargo la materia Estadistica
I de la carrera de Comunicacion Social.

(b) Prof. Genevieve Saint-Surin: especialista en publicidad y mercadeo. Se
desempefia como directora ejecutiva de la Asociacion de Egresados de la
UCAB (AEUCAB). Por otra parte, es profesora de Comunicacion oral del I
semestre de la carrera de Comunicacion Social.

(c) Dr. Isaac Mosquera: neurdlogo del area clinica para adultos y niflos en el
Instituto de Neurologia y Neurociencias Aplicadas ubicada en la ciudad de

Caracas y Miembro del Grupo Vectrims.

3.11.4 Ajustes del instrumento
El instrumento procedid a ser evaluado por primera vez por las tres fuentes de

validacion, obteniendo las siguientes sugerencias:

Tabla 12. Ajustes del instrumento (elaboracion propia)

items Validador 1 Validador 2 Validador 3 Argumentos de
Prof. Gabriela | Prof. Genevieve Dr. Isaac las decisiones
Bracho Saint-Surin Mosquera tomadas

UA1
Fundacion
Antahkarana
-,Cémo es la
comunicacion | Colocar ¢Puede describir la Se usaran ambas
entre los | opciones. Se | comunicacién entre observaciones por
integrantes de | propone: los integrantes de la poseer una
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la Fundacion?

-¢,Cémo se
relacionan
entre ellos?

-¢Existe algun
programa 0
mecanismo
que permita a
los integrantes
de la
organizacion
trabajar
mutuamente?

-¢Existe  una
comunicacion
formal,

informal 0
ambas en la
Fundacion?
-¢La

comunicacion
tiende a ser
descendente,
ascendente u
horizontal?

-.Cémo es la
comunicacion
entre los
integrantes de la
Fundacion?
Oral __
Escrita

Es una pregunta
ambigua, no se
entiende a quién
se refiere la
palabra “ellos”.
Se propone
sustituirla asi:
-¢,Como se
relacionan  los
miembros de la
Fundacién?

¢Como es la
comunicacion
entre los
miembros?
¢Cuando?

Fundacién?

Sustituir la palabra

mutuamente:
-¢Existe algin
programa 0

mecanismo que
permita a  los
integrantes de la
organizacioén
trabajar entre ellos?

-¢,Cual tipo de
comunicacion
predomina en la
fundacion: formal o
informal?

redaccion mas
clara y, ademas,
colocar opciones
permite  obtener
resultados  mas
concretos.

Observacion
pertinente por ser
confusa la
pregunta, por
tanto se toma en
cuenta.

Se acepta la
sugerencia por ser
mas concisa.

Fue tomada en
cuenta como una
opcién de
respuesta.

Se toma en cuenta
de reformular la

pregunta
colocando las
opciones de
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-,Qué medios
utiliza la
organizacion
para dar a
conocer tanto
a la Fundacién
como a la
enfermedad?

-¢Qué tipo de
informacion
tienden a
comunicar?

UA1
Fundacién
Antahkarana
Objetivo 2

-¢Cuéles son
los valores
mas
determinantes
2

UA1
Fundacién
Antahkarana
Objetivo 3

-,Cémo
califica 0
describe el
lenguaje que
usa
Antahkarana
al transmitir
sus mensajes?

Descendente
Ascendente
Horizontal __

-Colocar
opciones como:

Twitter
Facebook
Revistas
Volantes

Colocar
opciones

-cQué  tipo de

informacion se
difunde?
¢Los valores

determinantes para
quién? Propone:

¢Cuales son los
valores principales?

respuestas.

Se acepta la
observacién, ya
que las que las

opciones
posibilitan la
obtencion de
resultados
exactos.

Fue aceptada la
propuesta de
reformular la
pregunta por ser
claray exacta.

La opcion
expuesta es valida
por ser concreta y
clara.

La observacion de
colocar opciones
es tomada en
cuenta para la
obtencion de
resultados

precisos.
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-¢Tienen
definido

Su

publico meta?

-;Poseen una
sede fisica
donde las
personas
acudan a
solicitar

informacion?

-¢Qué
aspectos
valoran  mas
los pacientes a
la hora de
recibir un
mensaje?
UA?2
Pacientes de
la Fundacién
Antahkarana
(A qué  se
dedica?

;Qué tiene que
ver la sede con
las barreras?
Eliminar

Una fundacion tiene
varios publicos o
audiencias, por lo
que se propone
colocarlo en plural
de la siguiente
manera:

¢Tienen  definidos
sus publicos meta?

-¢Qué aspectos cree
usted que valoran
maés los pacientes a
la hora de recibir un
mensaje?

Agregar:
-¢A qué se
dedicaba?

Observacion
aceptada por ser
pertinente con los
objetivos y
audiencias a los
que se dirige la
estrategia.

La sugerencia no
fue tomada en
cuenta debido a
que la pregunta
constituye uno de
los deseos que
tiene la Fundacién
y si forma parte
las barreras
comunicacionales.

La sugerencia es
tomada en cuenta
para que la
pregunta sea mas
personalizada y se
dé una verdadera
opinioén.

Se agregara la
pregunta
propuesta, ya que

la Esclerosis
Mdltiple es una
enfermedad

incapacitante y es
necesario saber a
qué se dedicaba la
persona antes de
ser diagnosticada
para conocer en
qué medida esta
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-iDesde hace
cuanto tiempo
padece
Esclerosis
Multiple?

Méas de 20
afios_
Hace 10
afios_
Menos de 5
afios_

-¢,Qué examen
médico arrojo
que tenia
Esclerosis
Multiple?

Resonancia
magnética__
Puncioén
lumbar__

Por descarte
Otros__
¢cual?

-¢Estaria  de
acuerdo con la
realizacién de
campafias de
concientizacio
n sobre esta
enfermedad?

Modificar  los
criterios de las
edades para
facilitar el
procesamiento
de los datos.
Ejemplo:
Menos de 5
afios__

6-10 afios__

Eliminar por ser
obvia la
respuesta

Agregar la pregunta
respecto a  qué
grado de
incapacidad tiene el
paciente.  Si e

afecta el habla,
caminar, si estan en
silla de ruedas,

como es su
manipulacion  de

SuSs manos
-¢Estaria de
acuerdo con la
realizacion de
campanas de
informacion y
concientizacion
sobre esta
enfermedad?

-Agregar:

Potenciales
evocados visuales
Estudio del liquido
cefalorraquideo
Estudio clinico

cambié su vida.

Fue aceptada la
sugerencia de
modificacion de
edades, mas la
sugerencia

respecto al grado
de incapacidad no
fue tomada en
cuenta debido a
que la enfermedad

varia  segin el
estadio del
paciente y existe
alto grado de
dificultad

establecer un
criterio comun
entre los
afectados.

Observacion
aceptada  puesto
que faltaron
examenes
importantes entre
las opciones.

Permanecera la

pregunta para
demostrar la
pertinencia de la
realizacion del

trabajo de grado
de acuerdo a las

respuestas
obtenidas. Por
otra parte, la

observacién #2 es
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-¢Cual piensa
que seria la
mejor manera
0 medio para
llegar a |las
personas
afectadas y a
la sociedad?

UA 4
Laboratorios
farmacéuticos

-¢Cuéantos
empleados
integran su
empresa?

-¢Qué
caracteristicas
buscan de una
fundacion para
colaborar con
ella?

Valores__
Tiempo de
fundada__
Servicios__
Prestigio

Dejarla igual y
colocar
opciones

¢Cual es el fin
de la pregunta?
Eliminar

-¢Qué
caracteristicas
buscan de una

fundacién para
colaborar con ella?
Agregar como
opciones:

Que  corresponda
con la
Responsabilidad
Social Empresarial
que realiza la
organizacion

aceptada debido a
que el tipo de
campafia debe
contener

informacion  por
ser una
enfermedad poco
conocida.

La observacion de
colocar opciones
es tomada en
cuenta para la
obtencion de
resultados

precisos.

Se dejard la
pregunta

propuesta, ya que
se desea conocer
de qué tamafio es
el laboratorio para
determinar si esto
influye en la
ayuda que podrian
aportar.

Observacion
aceptada, ya que
se dejé a un lado
opciones
coherentes.
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-iSaben  del
impacto de la
Esclerosis
Multiple en la
calidad de
vida que
sufren los
pacientes con
Esclerosis
Multiple?
UA 6
Potenciales
empresas

privadas con
programas de
Responsabilid

ad Social
Empresarial

¢Para  qué
-¢Cuéantos realiza

empleados la | pregunta?
conforman?

se
esta

Que se vincule con
los medicamentos
que vende el
laboratorio
Otros__

-¢Conoce el
impacto de la
Esclerosis Multiple
en la calidad de
vida de estos
pacientes?

La opcion
propuesta  posee
una redaccion
mas clara, por lo
gue es aceptada.

No se procedera a
eliminar la
pregunta, ya que
se desea conocer
de qué tamafio es
la empresa para
determinar si esto
influye en la
ayuda que estos
podrian aportar.

Una vez realizadas las modificaciones sugeridas por los tres validadores, se

procedid a entregar el instrumento en una segunda oportunidad y, finalmente, se

obtuvo la aprobacion de los mismos para ser posteriormente aplicadas a las unidades

de analisis seleccionadas.

(Ver las entrevistas y encuestas finales en la pagina de anexos)
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3.12 Criterios de analisis

Los instrumentos empleados permitieron reunir y contrastar informacion
importante para lograr los objetivos propuestos.
Las entrevistas realizadas a los integrantes de Antahkarana dan a conocer
aspectos fundamentales a tomar en cuenta como:
(a) Comunicaciones internas y externas
(b) Medios, mensajes y frecuencia
(c) Identidad de la Fundacion
(d) Formulacion de mensajes apropiados
(e) Seleccion de los medios mas adecuados para alcanzar a cada uno de los ptblicos.
Aquellas efectuadas a los neurdlogos recogen informacion util para la
organizacion puesto que se pueden conocer los criterios desde la perspectiva médica:
(a) Visibilidad y presencia ante el gremio médico.
(b) Efectividad en los servicios de Antahkarana
En el caso de las potenciales empresas privadas que realizan Responsabilidad
Social Empresarial y laboratorios farmacéuticos proporcionan las respuestas
necesarias para conocer sobre:
(a) La obtencion de patrocinio y las condiciones en las que se deben dar.
(b) Disposicion para colaborar y brindar apoyo.
Por su parte, las encuestas aplicadas a los pacientes recabaron informacion
importante como:
(a) Calidad de los servicios.
(b) Efectividad de las comunicaciones de la Fundacion Antahkarana.

(c) Percepcion de identidad y calidad de la Fundacion.

3.13 Procesamiento

Una vez que las encuestas fueron aplicadas a los pacientes con Esclerosis
Mdltiple, la informacion de estas fue procesada en el programa informéatico SPSS,
version 7,0 el cual proporciond gréficos estadisticos y datos numéricos relevantes

para la investigacion.
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La informacion obtenida de las diferentes entrevistas fue vaciada en tablas,
respectivamente, las cuales muestra los datos de los entrevistados, las preguntas y sus

respuestas.

3.14 Limitaciones
Durante la realizacion del Trabajo de Grado se encontraron las siguientes

dificultades:

e La situacion politica del pais imposibilité lograr un mayor nimero de entrevistas
y encuestas.

e Falta de disposicion de las gerencias encargadas de la Responsabilidad Social
Empresarial para conceder las entrevistas.

e El escaso tiempo de los neurdlogos impidi6 realizar la totalidad de las entrevistas
pautadas.

e Dificultad de comunicacién con la vocera de la Fundacion.
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IV. ANALISIS DE RESULTADOS

4.1 Analisis descriptivo de las encuestas
Al realizar el analisis de los datos obtenidos mediante las encuestas se dieron
a conocer las caracteristicas demogréaficas y psicogréficas de los pacientes a los que

se dirige la estrategia planteada y los resultados arrojados fueron los siguientes:

4.1.2 Pacientes pertenecientes a la Fundacion Antahkarana
De un total de 55 personas encuestadas se obtuvo que la edad con mayor
prevalencia se encuentra entre 37 y 43 afos. En cuanto a la variable sexo, 67% de la

muestra es femenina, mientras que 33% restante es masculino.

30

20

10 A

Menos de 22 30-36 44-50 58-64
23-29 37-43 5157 Mas de 65

Edad

Figura 3. Grafica de distribucién de porcentajes sobre la edad (elaboracion propia)
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Figura 4. Grafica de distribucion de porcentajes sobre el sexo (elaboracion propia)

En cuanto a la variable de ingreso mensual se obtuvo que 25% de los
encuestados recibe un salario que oscila entre Bs. 6.000 y Bs. 10.000, 19% de los
pacientes percibe menos de Bs. 4.000 al mes y el mismo porcentaje fue obtenido para
quienes poseen un salario minimo actual (2014) Bs. 4.250 y entre Bs. 4.300 y Bs.

5.500 respectivamente. Seguido de 17% que recibe mas de Bs. 10.000.

Menos de Bs. 4.000 Bs 4.300 a 5.500 Mas de Bs. 10.000
Minimo Bs. 4.250 Bs.6.000 a Bs.10.000

Ingreso mensual

Figura 5. Gréfica de distribucion de porcentajes sobre ingreso mensual (elaboracion propia)

Para conocer la ocupacion del paciente antes de ser diagnosticado se le
pregunto: ¢A qué se dedicaba? EI mayor porcentaje lo obtuvo la opcién de empleado
privado con 33,3% del total, seguido por la opcién de estudiante con 25,9%, mientras

que empleado publico obtuvo 18,5%. La opcion otro recibid 13% de las respuestas,
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comerciante ocupd 5,6% vy, por ultimo, las opciones director de empresa y

empresario obtuvieron 1,9%.

40

30

20

10

Comerciante Empleado privado Empresario Otro
Director de empresa Empleado publico Estudiante

¢A qué se dedicaba cuando fue diagnésticado?

Figura 6. Grafica de distribucién de porcentajes sobre ocupacion anterior de los pacientes

(elaboracion propia)

Por otra parte, las respuestas obtenidas para el item dedicacion actual refleja
que hubo un cambio notorio con respecto a la pregunta anterior, reflejandose en los
resultados 38,9% para la opcion otros en la que los pacientes expresaron que debieron
dedicarse a otros oficios como amas de casa Yy profesionales de ejercicio
independiente. Seguido a esto, con 20,4% se encuentra la opcion empleado publico,
mientras que la opcion empleado privado ocupa 14,8%, por su parte estudiante y
comerciante ocuparon la misma posicién con 9,3%, mientras que la opcién de
emprendedor obtuvo 3,7% vy, finalmente, las alternativas de empresario y director de

empresas 1,9%.
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50

SA qué se dedica ahora?

Figura 7. Grafica de distribucion de porcentajes sobre ocupacidon actual de los pacientes (elaboracion

propia)

En cuanto a la sexta pregunta de la encuesta, ¢Desde cuando padece
Esclerosis Mdltiple? arrojo que existe 32,7% de pacientes que poseen menos de 5
anos y entre 6 y 10 afios con la enfermedad, 18,2% tiene entre 11y 20 afios, mientras

que 16,4% restante expresa que padece esta patologia hace mas de 20 afios.

40

30

20

10

Menos de 5 afios 6 -10 afios 11-20 afios Mas de 20 afios

¢Desde hace cuanto tiempo padece Esclerosis Miltiple?

Figura 8. Gréfica de distribucion de porcentajes sobre tiempo de padecimiento (elaboracion propia)

En cuanto a la pregunta, ¢(Qué exadmenes médicos arrojaron que tenia
Esclerosis Mdltiple?, la opcidn resonancia magnética obtuvo 72,7 % de seleccion

afirmativa en cuanto a su realizacion, por su parte el estudio clinico arrojé que a
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92,7% de los pacientes no le detectaron el padecimiento por esta via. 100% expreso
que no fue via descarte, ni otros examenes adicionales. El estudio del liquido
cefalorraquideo obtuvo 69,1% de respuestas negativas, mientras que 30,9% indic6
haberse realizado este examen médico. Con respecto a los potenciales evocados
visuales se obtuvo que 65,6% fue la mayoria de las respuestas para la opcion negativa
y 23,6% afirmd haberse realizado la prueba. EI examen médico referente a la puncion
lumbar obtuvo 70,9% respuestas negativas a su realizacion y 29,1% afirmativas.

En lo que se refiere a la posibilidad de los pacientes de costear sus
medicamentos 86,8% respondio no y 13,2% expreso que si posee las posibilidades.

100

80

60

40

20

Si No

¢ Puede costear sus medicamentos?

Figura 9. Grafica de distribucién de porcentajes sobre posibilidad de costear los medicamentos
(elaboracion propia)

En concordancia con la pregunta anterior se quiso saber si los encuestados
reciben ayuda para cubrir sus gastos en los tratamientos de la enfermedad a lo que
90,7% respondié si, y 9,3% restante eligid la opcion no. Del 90,7% de personas que
contestaron afirmativamente, 93,8% expresé que recibe ayuda del Instituto
Venezolano de Seguros Sociales (IVSS) y 6,3% la obtiene de empresas

farmacéuticas.
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100

80

60

40

20

IvVss Laboratorios

¢Quiénes ay udan a costear los medicamentos?

Figura 10. Gréfica de distribucion de porcentajes sobre la organizacion de la que recibe ayuda

(elaboracion propia)

Con referencia a la interrogante sobre la realizacion de campafas
informativas por parte de la Fundacion, 100% de los encuestados expreso estar de
acuerdo.

Ademas, sefialan que los mejores medios para realizarlas es a traves de
eventos dado que 58,2% de los encuestados marco la opcion si en cuanto su uso y
41,8% marco la opcién no. En cuanto a la red social Facebook® esta obtuvo 65,5%
hacia la respuesta no y 34,5% de respuestas afirmativas, por su parte el Twitter®
obtuvo 69,1% de respuestas hacia la opcién no y 30,9% para la opcidn si. La opcién
otros obtuvo 100% de respuestas orientadas a la opcion de no. La opcién prensa fue
seleccionada en 72,7% la opcion de no ser el principal medio y el restante 27,3%
opind que si. Por su parte, con 85,5% de seleccion, los encuestados marcaron la
opcién no con respecto al uso de radio para dichas campafias, el restante 14,5% opina
que si. Para el medio revista 81,8% no lo considera como importante y 18,2% si. Por
altimo, 72,7% no considera a la tv como opcion, mientras que 27,3% si.

En cuanto a las vias o medios por los cuales el paciente conoci6 a la
Fundacion Antahkarana se tiene que la opcion Internet obtuvo 48% de respuestas, por
un familiar o conocido 26%, otros medios obtuvieron 16% y 10% expresa que se
enterd por television. Por tanto, se resalta la importancia que juega el Internet en la

transmision de mensajes.
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Intemet Porun familiar/ co Television Otros

¢S, Como se enterd de la existencia de Antahkarana?

Figura 11. Grafica de distribucion de porcentajes sobre los medios por los cuales los pacientes

conocieron Antahkarana (elaboracion propia)

En cuanto a las carencias que poseen los pacientes con Esclerosis Mdltiple se
obtuvo que la principal de ellas es la dificultad de realizar terapias de rehabilitacion
obteniendo esta opcion 45,5% de respuestas marcadas, seguida de examenes médicos
con 29,1%, medicamentos y sede fisica con 9,1% cada una y, por ultimo, la opcién

otro obtuvo solo 7,3%.

Examenes médicos Terapia Otro
Medicamentos Sede fisica

Principal carencia que puede ser atendida por Antahkarana

Figura 12. Grafica de distribucion de porcentajes sobre las carencias de los pacientes

(elaboracion propia)
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De acuerdo a las respuestas de los pacientes registrados en Antahkarana, 66%
opina que el servicio que ofrece la Fundacion es muy bueno, 24% expresa que es

bueno y 10% que es regular.
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40

30

20

10

Muy bueno Bueno Regular

¢ Coémo cree usted que es el servicio brindado por la Fundacién?

Figura 13. Grafica de distribucion de porcentajes sobre el servicio de Antahkarana

(elaboracion propia)

Adicionalmente, se quiso evaluar el agrado del color empleado por la
Fundacion y los encuestados expresaron en 84,9% estar de acuerdo con el uso del
color naranja como identificacion, mientras que 15,1% restante selecciono la opcion
no. Dentro de este contexto, con respecto a la pregunta de recordacion del nombre

64,8% de las personas refleja que no es facil de recordar y 35,2% enuncia que Ssi.

100

80

60

40

20

Si No

¢Le agradan los colores que usa la Fundacion?

Figura 14. Gréfica de distribucion de porcentajes sobre el agrado de los colores usados (elaboracion

propia)
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Si No

¢Le parece que el nombre es facil de recordar?

Figura 15. Grafica de distribucion de porcentajes sobre la recordacion del nombre de la Fundacion

(elaboracion propia)

Para la pregunta, (Coémo debe presentarse Antahkarana ante nuevos
pacientes? Se obtiene que 45,3% de los encuestados opinaron que debe ser mediante
una reunion de bienvenida, 37,3% por un correo electronico y 17% por una llamada

telefonica.

50

40

30

20

10

Correo electrénico  Llamada telefénica Reunién bienvenida

Presentacion ante nuevos pacientes

Figura 16. Grafica de distribucion de porcentajes sobre la presentacion de Antahkarana ante nuevos

pacientes (elaboracion propia)

En cuanto a los medios por preferencia para recibir informacion de la

Fundacion las respuestas quedaron de la siguiente manera: 56,4% expresa que no
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desearia recibirla mediante Facebook®, 43,6% marco la opcion si. En cuanto al
Twitter®, 72,7% marco la opcion no y 27,3% la opcion si. Mediante SMS se obtuvo
que 63,6% opina que no seria un medio por preferencia, mientras que 36,4% opina lo
contrario.

Un 74,5% de los encuestados reflejo que la prensa no es su medio preferido
para que la Fundacion envie sus mensajes, sin embargo 25,5% opina que si es una
opcion. En cuanto a la radio un alto porcentaje, 95,5% expres6 que su respuesta por
preferencia es no usar este medio, mientras que 5,5% opina que si. Por otra parte, la
television obtuvo 87,3% de respuestas para la opcion no y 12,7% para la opcion si. La
revista es un medio poco seleccionado, obteniendo 96,4% de respuestas negativas
para su seleccion y solo 3,6% de respuestas afirmativas. Por ultimo, 94,5% de
pacientes no toma en consideracion otros medios para recibir informacion de la dicha
Fundacion.

En lo que se refiere a la interrogante ¢Poseen redes sociales? 94,5% de los
encuestados respondid si, mientras que otro 5,5% dijo que no. Las redes sociales de
las que mayormente hacen uso los pacientes se encuentra Facebook® con 48%, todas
las redes sociales expuestas en las opciones con 38% y 14% posee Unicamente
Instagram®.

Para la pregunta ¢ Cada cuanto hacen uso de sus redes sociales? las respuestas
obtenidas fueron las siguientes: 75% para todos los dias, 13,5% interdiario y 5,8%

una vez a la semana al igual que la opcién una vez al mes.

4.2.2 Pacientes del Hospital Dr. Domingo Luciani

De un total de 50 personas encuestadas se obtuvo con un 40% que la edad con
mayor prevalencia se encuentra entre 51 y 57 afios. En cuanto a la variable sexo el

70% de la muestra es femenina, mientras que el 30% restante es masculino.
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Figura 17. Gréfica de distribucion de porcentajes (elaboracion propia)
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Figura 18. Gréfica de distribucion de porcentajes sobre el sexo (elaboracién propia)

En cuanto a la variable de ingreso mensual se obtuvo que 38,6% de los
pacientes recibe un salario minimo actual (2014) de Bs. 4.250, el segundo lugar lo
ocupan los que perciben un ingreso mayor de Bs. 10.000 con 18,2% de las respuestas,
15,9% son quienes reciben un salario que oscila entre Bs. 6.000 y Bs. 10.000, por
Gltimo para quienes reciben menos de Bs. 4.000 y entre Bs. 4.300 y Bs. 5.500 les
corresponde el mismo porcentaje con 13,6%. En consecuencia, puede concluirse que

el mayor porcentaje de encuestados expreso que percibe mensualmente una cantidad
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igual al salario minimo, por lo que se infiere que dichas personas no poseen suficiente
capital y requieren apoyo externo que les permite costear el tratamiento de la
enfermedad.

50

40 1

30 1

20 1

10 1

Menos de Bs. 4.000 Bs 4.300 a Bs. 5.500 Més de Bs. 10.000
Minimo 4.250 Bs 6.000 a Bs. 10.00

Ingreso mensual

Figura 19. Gréfica de distribucion de porcentajes sobre ingreso mensual (elaboracién propia)

Para conocer la ocupacion del paciente antes de ser diagnosticado se le
pregunto: ¢A qué se dedicaba? EI mayor porcentaje lo obtuvo la opcién de empleado
privado con 40,8% del total, seguido por la opcidn de estudiante con 16,3%, mientras
que empleado publico junto a la opcidén otro recibido 14,3% de las respuestas
respectivamente, la opcién comerciante obtuvo 8,2%, empresario 4,1% vy, por ultimo,

emprendedor se ubico en el tltimo lugar con 2,0%.
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Comerciante Empleado publico Empresario Otro
Empleado privado Emprendedor Estudiante

¢A qué se dedicaba cuando fue diagnésticado?

Figura 20. Gréfica de distribucion de porcentajes sobre ocupacion anterior de los pacientes

(elaboracion propia)

Por otra parte, las respuestas obtenidas para el item dedicacion actual refleja
que hubo un cambio notorio con respecto a la pregunta anterior, reflejandose en los
resultados 52,1% para la opcion otros en la que la mayoria de los pacientes
expresaron que debieron dedicarse exclusivamente a labores del hogar debido a la
incapacidad que produce la patologia. Seguido a esto, con 16,7% se encuentra la
opcion empleado privado, luego empleado publico tiene 12,5%, mientras que la
opcidn comerciante ocupa 10,4%, por su parte estudiante y comerciante ocuparon la
misma posicion con 10,3%, finalmente las alternativas de empresario y estudiante

obtuvieron 4,2%.
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¢A qué se dedica ahora?

Figura 21. Grafica de distribucion de porcentajes sobre ocupacion actual de los pacientes

(elaboracion propia)

La pregunta de la encuesta, ¢Desde cuando padece Esclerosis Multiple?
arrojo que existe 38% de pacientes que poseen entre 6 y 10 afos, seguido de 11y 20
afios con 32% que tienen con la patologia, 20% tiene menos de 5 afios, mientras que

el 10% restante expresa que padece esta patologia hace mas de 20 afios.

30

20

10

Menos de 5 afios  6-10 afios 11-20 afios  Mas de 20 afios

¢Desde hace cuanto tiempo padece Esclerosis Mdltiple?

Figura 22. Grafica de distribucion de porcentajes sobre tiempo de padecimiento (elaboracion propia)
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En cuanto a la pregunta, ¢(Qué exdmenes médicos arrojaron que tenia
Esclerosis Multiple?, la opcién resonancia magnética obtuvo 86% de seleccion
afirmativa en cuanto a su realizacién, la puncién lumbar obtuvo 64% de respuestas
afirmativas y 34% negativas. El estudio del liquido cefalorraquideo obtuvo 46% de
respuestas afirmativas y el otro 54% indicé no haberse realizado este examen médico.
Con respecto a los potenciales evocados visuales se obtuvo que 50% afirmé haberse
realizado la prueba y el otro 50% de las respuestas fue para la opcion negativa. Por su
parte el estudio clinico arrojé que solo a 10% de los pacientes si le detectaron el
padecimiento por esta via, pero al 90% no. Y 98% expreso que no fue via descarte, ni
otros examenes adicionales.

Con respecto a la pregunta ¢Conocia la enfermedad antes del diagnostico?
98% de los encuestados expreso gue ni siquiera habia escuchado sobre la enfermedad,

mientras que 2% si la reconocia.
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No Si
¢ Conocia la enfermedad antes del diagnéstico?

Figura 23. Grafica de distribucion de porcentajes sobre conocimiento de la enfermedad antes del

diagnostico (elaboracion propia)

En lo que se refiere a la posibilidad de los pacientes de costear sus

medicamentos un 92% respondid no y 8% expresd que si posee las posibilidades.
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¢ Puede costear sus medicamentos?

Figura 24. Grafica de distribucion de porcentajes sobre posibilidad de costear los medicamentos

(elaboracion propia)

En concordancia con la pregunta anterior se quiso saber si los encuestados
reciben ayuda para cubrir sus gastos en los tratamientos de la enfermedad a lo que
96% respondié si y 4% restante eligié la opcion no. Del 95% de personas que
contestaron afirmativamente, 97,9% expresé que recibe ayuda del Instituto

Venezolano de Seguros Sociales (IVSS).
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¢Recibe ayuda para obtener los medicamentos?

Figura 25. Grafica de distribucion de porcentajes sobre ayuda en medicamentos (elaboracidn propia)
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Con referencia a la interrogante sobre la realizacion de campafias
informativas por parte de la Fundacion, 98% de los encuestados expresé estar de
acuerdo debido al alto desconocimiento que poseen de la enfermedad tanto antes
como después de su diagndstico.
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No
¢Apoya las campafias de informacion?

Figura 26. Gréfica de distribucion de porcentajes sobre el apoyo a las campafias informativas

(elaboracion propia)

Ademas, sefialan que los mejores medios para realizarlas es a través de la red
social Facebook® la cual obtuvo 53,1% de respuestas afirmativas y 46,9% de los
encuestados marcaron la opcién no. El 46,9% de los encuestados marcé la opcion si
en cuanto al uso de Twitter®. Por su parte, en tercer lugar 44% considera a la tv como
opcidn, seguido de la puesta en practica de Eventos que obtuvo 42% para la opcion si
y 58% de respuestas hacia la opcion no. Por su parte, con 22% de seleccién, los
encuestados marcaron la opcion si con respecto al uso de radio para dichas campanas,
el restante 78% opina que no. En la opcion de prensa 20% opin6 que si le es de su
agrado mientras que 80% no. Para revista 14,3% lo considera como importante. Por

Gltimo, la opcidn otros obtuvo 100% de respuestas orientadas a la opcion de no.
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Figura 27. Gréfica de distribucion de porcentajes sobre el uso de Facebook® para realizar camparias

informativas (elaboracion propia)
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Figura 28. Gréfica de distribucion de porcentajes sobre el uso de Twitter® para realizar campafias

informativas (elaboracion propia)
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Figura 29. Gréfica de distribucion de porcentajes sobre el uso de tv para realizar campafias

informativas (elaboracion propia)
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Figura 30. Grafica de distribucion de porcentajes sobre el uso de eventos para realizar campafias

informativas (elaboracion propia)
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Figura 31. Grafica de distribucion de porcentajes sobre el uso de radio para realizar campafias
informativas (elaboracion propia)
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Figura 32. Grafica de distribucion de porcentajes sobre el uso de prensa para realizar campafias
informativas (elaboracion propia)
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Figura 33. Grafica de distribucion de porcentajes sobre el uso de revistas para realizar campafias

informativas (elaboracion propia)
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Figura 34. Gréfica de distribucion de porcentajes sobre el uso de otros medios para realizar

campafias informativas (elaboracién propia)

En lo que se refiere a la interrogante ¢Poseen redes sociales? 69,4% de los
encuestados respondio si, mientras que otro 30,6% dijo que no. Las redes sociales de
las que mayormente hacen uso los pacientes se encuentra Facebook® con 44,7%,
Twitter® con un 26,3%, todas las redes sociales expuestas en las opciones con 21,1%,

5,3% posee Unicamente Instagram® y 2,64% posee otra red social.
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Para la pregunta ¢ Cada cuanto hacen uso de sus redes sociales? las respuestas
obtenidas fueron las siguientes: 65,7% para todos los dias, 20% interdiario y 11,4%

una vez a la semanay 2,9% una vez al mes.
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¢ Cada cuanto hace uso de sus redes sociales?

Figura 35. Gréfica de distribucion de porcentajes sobre uso de las redes sociales (elaboracion propia)

Por su parte, con respecto a la pregunta sobre el conocimiento de la Fundacion
Antahkarana 64% de los encuestados expresd que no poseia informacién sobre la
organizacion, mientras que el 36% restante afirmo haberla escuchado y sobre todo

haber participado en sus actividades.

No Si

¢ Conoce a la Fundacién Antahkarana?

Figura 36. Grafica de distribucion de porcentajes sobre conocimiento de la Fundacion (elaboracion

propia)
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De la pregunta anterior se derivan dos grupos importantes. En primer lugar de
aquellos que no poseen conocimiento sobre la Fundacion 74,2% expresan que el
mejor medio para que esta se dé a conocer frente a los pacientes potenciales es
asistiendo al Hospital Domingo Luciani, de este grupo de personas el restante 25,8%
opina lo contrario. Dicho lugar resulta el punto de encuentro de los pacientes, debido
a la basqueda de sus tratamientos y consultas. Por otro lado, 46,9% expresa que la
prensa es un medio de agrado, seguido 40,6% quienes seleccionaron la opcién de
eventos como su favorita. Por altimo, las redes sociales obtuvieron 34,4% de
preferencia, seguido de revista con 25%, volantes con 18,8% de aceptacion y por
altimo radio con 15,6%.
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Medio para que la Fundacidn se dé a conocer:

Presencia en el Hospital Domingo Luciani

Figura 37. Gréfica de distribucion de porcentajes sobre presencia en el Hospital Domingo Luciani

como medio para que la Fundacién se dé a conocer (elaboracion propia)
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Figura 38. Grafica de distribucion de porcentajes sobre prensa como medio para que la Fundacion se

dé a conocer (elaboracion propia)
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Figura 39. Grafica de distribucion de porcentajes sobre redes sociales como medio para que la

Fundacidn se dé a conocer (elaboracion propia)
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Figura 40. Grafica de distribucion de porcentajes sobre revista como medio para que la Fundacién

se dé a conocer (elaboracion propia)
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Figura 41. Grafica de distribucion de porcentajes sobre volantes como medio para que la Fundacion

se dé a conocer (elaboracion propia).
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Figura 42. Grafica de distribucion de porcentajes sobre radio como medio para que la Fundacion se
dé a conocer (elaboracion propia).

Por otro lado, se considero de relevancia conocer qué tipo de informacion le
gustaria recibir a los pacientes por parte de la Fundacion y se obtuvo que 43,8%. Al
37,5% le interesa conocer las actividades y eventos que realiza Antahkarana, por su
parte 31,3% desea saber sobre informacion del estilo de vida que deben llevar los
pacientes, 25,8% informacion actualizada sobre Esclerosis Multiple, 21,9% sobre

rehabilitacion.
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Informacion de tratamientos farmacolégicos

Figura 43. Gréfica de distribucion de porcentajes sobre tratamientos farmacoldgicos como

informacion que desean recibir de la Fundacion (elaboracion propia)
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Figura 44. Grafica de distribucion de porcentajes sobre actividades y eventos como informacion que

desean recibir de la Fundacion (elaboracion propia)
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Figura 45. Grafica de distribucion de porcentajes sobre estilo de vida de pacientes como informacion

que desean recibir de la Fundacion (elaboracion propia)
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Figura 46. Grafica de distribucion de porcentajes sobre Esclerosis Multiple como informacién que

desean recibir de la Fundacion (elaboracion propia)
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Figura 47. Gréfica de distribucion de porcentajes sobre rehabilitacion como informacién que desean

recibir de la Fundacion (elaboracién propia)

Por su parte, 35% de los encuestados que conoce la Fundacion Antahkarana
33% expresa que obtuvo informacion de la organizacién via Internet, en igual
proporcion exponen que la conocieron por un familiar o conocido con 25% al igual

que la televisién Y por ultimo, otros medios obtuvo 16,7%.
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¢ Cémo se entero de la existencia de Antahkarana?

Figura 48. Grafica de distribucion de porcentajes sobre los medios por los cuales los pacientes

conacieron Antahkarana (elaboracion propia)

En cuanto a las carencias que poseen los pacientes con Esclerosis Mdltiple se
obtuvo que la principal de ellas es la dificultad de realizar terapias de rehabilitacion
obteniendo esta opcion 38,9% de respuestas marcadas, seguida de informacion
general con 22,2%, por su parte sede fisica y ocupa 16,7% medicamentos 11,1% y

por ultimo exdmenes médicos y la opcion otro obtuvo solo 5,6%.
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Principal carencia de la Fundacion

Figura 49. Gréfica de distribucion de porcentajes sobre las carencias de la Fundacién (elaboracion

propia)
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De acuerdo a las respuestas de los pacientes que conocen la Fundacion
Antahkarana, 59% opina que el servicio que ofrece la Fundacion es bueno, 43,8%

expresa que es muy bueno y 6,3% que es regular.
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¢ Como es el servicio brindado por la Fundaciéon?

Figura 50. Grafica de distribucion de porcentajes sobre el servicio de Antahkarana (elaboracion

propia)

Adicionalmente, se quiso evaluar el agrado del color empleado por la
Fundacion y 90,9% de los encuestados expresaron estar de acuerdo con el uso del
color naranja como identificacion, mientras que 9,1% restante selecciond la opcién
no. Dentro de este contexto, con respecto a la pregunta de recordacion del nombre

64,7% de las personas refleja que no es facil de recordar y 35,3% expresa que si.
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¢Le agradan los colores que usa la Fundacién?

Figura 51. Gréfica de distribucion de porcentajes sobre el agrado de los colores usados (elaboracion

propia)
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¢ Le parece que el nombre es facil de recordar?

Figura 52. Grafica de distribucion de porcentajes sobre la recordacion del nombre de la Fundacion

(elaboracion propia).

Para la pregunta, ;Cémo debe presentarse Antahkarana ante nuevos
pacientes? Se obtiene que 38,9% de los encuestados opinaron que debe ser mediante
un correo electronico, por su parte mediante una llamada telefénica y una reunién de

bienvenida obtuvieron 27,8% respectivamente. La opcidn otros obtuvo tan solo 5,6%.
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Presentacion ante nuevos pacientes

Figura 53. Grafica de distribucion de porcentajes sobre la presentacién de Antahkarana ante nuevos
pacientes (elaboracion propia)
En cuanto a los medios por preferencia para recibir informacion de la
Fundacion las respuestas reflejaron que el SMS obtuvo 55% de respuestas afirmativas

para su uso, la red social Facebook® obtuvo 16,7% de seleccion. Por otro lado 11,1%
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prefiere obtener informacion via Twitter®, mientras que las opciones radio y revista
obtuvieron 5,6% respectivamente. Por Gltimo, medios como radio, tv y otras opciones

no consiguieron ninguna seleccion.
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Medio para recibir informacion de Antahkarana: sms

Figura 54. Gréfica de distribucion de porcentajes sobre SMS como medio preferido para recibir

informacion de Antahkarana (elaboracion propia)
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Figura 55. Gréfica de distribucion de porcentajes sobre Facebhook® como medio preferido para

recibir informacidn de Antahkarana (elaboracion propia)
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Figura 56. Gréfica de distribucién de porcentajes sobre Twitter® como medio preferido para recibir

informacion de Antahkarana (elaboracion propia)
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Figura 57. Grafica de distribucion de porcentajes sobre radio como medio preferido para recibir
informacion de Antahkarana (elaboracion propia)
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Figura 58. Grafica de distribucion de porcentajes sobre revista como medio preferido para recibir
informacion de Antahkarana (elaboracion propia)
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Figura 59. Gréfica de distribucion de porcentajes sobre prensa para recibir informacion de

Antahkarana (elaboracién propia)
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Figura 60. Grafica de distribucion de porcentajes sobre tv para recibir informacién de Antahkarana

(elaboracion propia)
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Figura 61. Grafica de distribucion de porcentajes sobre otros medios para recibir informacién de

Antahkarana (elaboracién propia)
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4.3 Analisis de cruces

Para determinar el grado de relaciobn que existe entre las variables
seleccionadas se hizo uso del programa SPSS 7.0 para obtener su grado de
correlacion.

Al realizar el anéalisis de los cruces se tomo en cuenta la relacion que pudiese

haber entre la caracteristica demografica sexo y diversas variables de comunicacion.

4.3.1 Analisis de la relacion entre sexo y diversas variables de
comunicacion para pacientes pertenecientes y no pertenecientes a la

Fundacion.
Para el anélisis siguiente se tomo en consideracion las posibles relaciones que

pudiesen existir entre la variable demogréafica sexo y diversos cruces.

4.3.1.1 Medios por preferencia para recibir informacion de la

Fundacion, seguin sexo

Tabla 13. Tabla de frecuencias y porcentajes para el cruce entre el sexo de los pacientes

pertenecientes y Twitter® como medio de preferencia para recibir informacién de la Fundacion

Crosstab

Sexo
femenino masculino Total
Recibir informacion de no Count 10 7 17
Antahkarana por: twitter % wit hin
Recibir
informacion
de
Antahkarana
por: twitter
% within
Sexo
si Count 27 11 38

% within
Recibir
informacion
de
Antahkarana
por: twitter
% within
Sexo

Total Count 37 18 55
% within
Recibir
informacion
de
Antahkarana
por: twitter
% wit hin
Sexo

58,8% 41,2% 100,0%

27,0% 38,9% 30,9%

71,1% 28,9% 100,0%

73,0% 61,1% 69,1%

67,3% 32,7% 100,0%

100,0% 100,0% 100,0%
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Crosstab

Sexo
femenino masculino Total
Recibir inf ormacion de no Count 11 5 16
Antahkarana por: twitter % wit hin
Recibir
informacion
de
Antahkarana
por: twitter
% within
Sexo
si Count 2 2

% within
Recibir
informacion
de
Antahkarana
por: twitter
% within
Sexo

Total Count 13 5 18
% within
Recibir
informacion
de
Antahkarana
por: twitter
% within
Sexo

68,8% 31,3% 100,0%

84,6% 100,0% 88,9%

100,0% 100,0%

15,4% 11,1%

72,2% 27,8% 100,0%

100,0% 100,0% 100,0%

Tabla 14. Tabla de frecuencias y porcentajes para el cruce entre el sexo de los pacientes del Domingo

Luciani y Twitter® como medio de preferencia para recibir informacion de la Fundacion

Se observa en las tablas un alto porcentaje de mujeres pertenecientes a la
Fundacion que prefieren, con mas de la mitad de respuestas, el Twitter® como medio
para recibir informacion de la organizacion. Caso contrario ocurre con aquellas
personas que asistieron al Hospital Domingo Luciani, pero que expresaron conocer a
Antahkarana, quienes reflejan que esta red social no es de su preferencia para recibir
informacion a pesar de que hacen uso de la misma. Para ambos casos el coeficiente

de correlacién es moderado (0,372 y 0,352).
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Tabla 15. Tabla de frecuencias y porcentajes para el cruce entre el sexo de los pacientes
pertenecientes y SMS como medio de preferencia para recibir informacion de la Fundacién

Crosstab

Sexo
f emenino masculino Total

Recibir informacion de no Count 12 5 17

Antahkarana por: sms % within
Recibir
informacion
de
Antahkarana
por: sms
% within
Sexo

70,6% 29,4% 100,0%

32,4% 27,8% 30,9%

si Count 25 13 38
% within
Recibir
informacion
de
Antahkarana
por: sms
% within
Sexo

65,8% 34,2% 100,0%

67,6% 72,2% 69,1%

Total Count 37 18 55
% within
Recibir
informacion
de
Antahkarana
por: sms
% within
Sexo

67,3% 32,7% 100,0%

100,0% 100,0% 100,0%
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Tabla 16. Tabla de frecuencias y porcentajes para el cruce entre el sexo de los pacientes del Domingo

Luciani y SMS como medio de preferencia para recibir informacion de la Fundacion

Crosstab

Sexo

f emenino

masculino

Total

Recibir informaciéon de
Antahkarana por: sms

no

Count

% within
Recibir
informacion
de
Antahkarana
por: sms

% within
Sexo

3

37,5%

23,1%

5

62,5%

100,0%

100,0%

44,4%

Count

% within
Recibir
informacién
de
Antahkarana
por: sms

% within
Sexo

10

100,0%

76,9%

10

100,0%

55,6%

Total

Count

% within
Recibir
informacion
de
Antahkarana
por: sms

% within
Sexo

13

72,2%

100,0%

27,8%

100,0%

18

100,0%

100,0%

Se puede notar que existe una diferencia entre los sexos en cuanto a la

seleccion de las opciones, puesto que en el sexo femenino de ambos grupos

predomina la opcion del SMS como medio para los pacientes. En este caso el

coeficiente de correlacién es moderado para los pacientes pertenecientes (0,726) y

para los que no, se observa una correlacion muy debil (0,03).
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Tabla 17. Tabla de frecuencias y porcentajes para el cruce entre el sexo de los pacientes

pertenecientes y Facebook® como medio de preferencia para recibir informacion de la Fundacion

Crosstab

Sexo
f emenino masculino Total

Recibir informacion de no Count 14 10 24
Antahkarana por: facebook 9% wit hin
Recibir
informacion
de 58,3% 41,7% 100,0%
Antahkarana
por:
f acebook
% wit hin
Sexo
si Count 23 8 31
% wit hin
Recibir
informacion
de 74,2% 25,8% 100,0%
Antahkarana
por:
f acebook
% wit hin
Sexo

37,8%0 55,6% 43,6%

62,2% 44,4% 56,4%

Total Count 37 18 55
% wit hin
Recibir
informacion
de 67,3% 32,7% 100,0%
Antahkarana
por:
f acebook
% wit hin

Sexo 100,0% 100,0%0 100,0%

Tabla 18. Tabla de frecuencias y porcentajes para el cruce entre el sexo de los pacientes del Domingo
Luciani y Facebook® como medio de preferencia para recibir informacién de la Fundacién

Crosstab

Sexo
femenino masculino Total
Recibir informaciéon de no Count 11 4 15
Antahkarana por: facebook 9% wit hin
Recibir
informacion
de 73,3% 26,7% 100,0%
Antahkarana
por:
f acebook
% within
Sexo
si Count 2 1 3

26 wit hin
Recibir
informacion
de 66,7% 33,3% 100,0%
Antahkarana
por:
f acebook
%6 wit hin
Sexo

Total Count 13 5 18
% within
Recibir
informacion
de 72,2% 27,8% 100,0%
Antahkarana
por:
f acebook
%6 wit hin
Sexo

84,6% 80,0% 83,3%

15,4% 20,0% 16,7%

100,0% 100,0% 100,0%
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Segun las tablas se puede afirmar que existe un mayor interés por parte de las
pacientes de sexo femenino pertenecientes a la Fundacion en recibir informaciones
via Facebook®. Por su parte, con el otro grupo de pacientes disminuye notablemente
el porcentaje de personas, correspondiendo a mas de la mitad del total de personas de
ambos sexos, que seleccionaron dicho medio. El coeficiente de correlacion es débil

para los primeros y fuerte para los segundos (0,214 y 0,814).

4.4 Entrevistas

Se realizaron entrevistas a las distintas unidades de andlisis. Los resultados
obtenidos fueron los siguientes:

Dentro de los neurdlogos del Grupo Vectrims fueron entrevistados la Dra.
Maria Elena Ravelo, el Dr. Carlos Soublette, Dr. Pablo Ordaz y Dr. Roberto
Contreras.

(Ver entrevista en la pagina de anexos)

Tabla 19. Matriz de andlisis de entrevistas a neur6logos de Vectrims por criterio de similitud

(elaboracion propia)

Tépico Resultados
Importancia de una Fundacion Los doctores entrevistados expresan que es de
gue apoye a estos pacientes. vital importancia la existencia de una o varias

fundaciones que se encarguen principalmente de
agrupar a todos los pacientes con Esclerosis

Multiple para brindarles apoyo, asistencia e

informacion.
Servicios que debe ofrecer la Las entrevistas difieren en cuanto a los servicios
Fundacion. que supone debe prestar una Fundacion de esta
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indole. Es asi como una de las doctoras expresa que
debe ser una estructura organizada con un conjunto
de directivos que reflejen los valores de la
organizacion para de esta manera generar
confianza. Por otro lado, comenta la vital
importancia que es darse conocer.

Por su parte, otro de los neurdlogos hace énfasis
en el objetivo de reunir a los pacientes y familiares
para llevarles informacion sobre la enfermedad de
una manera profesional y humana al mismo tiempo.
Lo que concuerda con la opinion del otro
entrevistado. Ademas, incluye temas como ofrecer
espacios de esparcimiento para lograr la sana
distraccion de los pacientes y convocar a congresos
informativos. Por otra parte, el Ultimo médico
complementa esta opinién con ofrecer servicios de

medicina fisica y rehabilitacion.

Incidencia de Esclerosis

Multiple en Venezuela.

Aunque uno de los entrevistados opina que
Venezuela es un pais de baja prevalencia de la
enfermedad y concuerda con otro neurélogo en que
la misma es de 5 6 6 casos por cada 100.000
habitantes al afio, otro a pesar de no dar un
estimado concreto, expone que el nivel de

incidencia de pacientes es representativo.

Conocimiento de la Fundacién

Antahkarana

Todos los entrevistados concuerdan en que no
poseen conocimiento sobre esta Fundacion. Aunque
dos de ellos expresan haberla escuchado en alguna
ocasion, aclaran que no poseen ningun tipo de
informacidn acerca de la misma.

Esto permite concluir que la Fundacion
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Antahkarana no se ha presentado, por ningun
medio, directamente ante la Sociedad Médica.

De no conocerla:

Caracteristicas de una
Fundacién que apoye a estos

pacientes.

Las respuestas reflejan que los doctores difieren
en opinion en cuanto a las caracteristicas de una
Fundacién que trate esta patologia.

Por un lado, uno de los entrevistados expresa que
debe contar con personal capacitado para prestar
apoyo a estos pacientes basandose en valores como
sensibilidad social y solidaridad. Ademas de crear
redes de informacion y comunicacion con la
sociedad y grupos de interés.

Por otro lado, el resto de los entrevistados
concuerdan en que su principal funcién es agrupar a
los afectados para llevarles informacion tanto a
ellos como a sus familiares.

Sumado a esto, se propone la importancia de la
existencia de una sede para atender diversas
necesidades de los pacientes, brindar apoyo en

cuanto a medicacion y obtencion de examenes.

Condiciones de vinculacion con
el Estado.

Los entrevistados coinciden en la transcendental
importancia de establecer una conexién positiva
tanto con el Estado como con entes privados, sin
involucrarse en temas de indole politico y que se
logre establecer un nexo orientado al tema

econdémico

Organismos vinculados con una

Fundacién.

Las respuestas obtenidas discrepan entre ellas,
debido a que uno de los entrevistados expresa que

es importante tener vinculacion con hospitales, el
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Ministerio del Poder Popular para la Salud, el
Ministerio de Educacion y el Instituto Venezolano
de Seguros Sociales (1VSS).

Por su parte, el resto de los entrevistados
destacan lo importante que es la participacion de la
empresa privada para garantizar  mejores
condiciones de una fundacion de esta indole y para
que realicen aportes de cualquier tipo a la
Fundacién. Y agregan la importancia de la
participacion por parte de la industria farmacéutica

y seguros privados.

Condiciones de esa vinculacién

Las condiciones propuestas por los entrevistados
suponen que deben ser bajo la ética, el desinterés, la
responsabilidad, el trabajo sin fines de lucro y que
se realice voluntariamente. De esta manera, se sigue
el planteamiento de Machado, Berti & Caraballo
(2004) quienes definen a la organizacion sin fines
de lucro como “receptoras de las exigencias de la
sociedad en su demanda de colaboracion,

transparencia y eficacia” (p. 11).

Imagen de una Fundacion ante

el gremio médico.

Se observan diferencias en las respuestas
obtenidas por los entrevistados, por lo que dos de
los doctores expresan que la Fundacién tiene que
darse a conocer ante la Asociacion Médica como un
grupo de apoyo, asesoramiento y educacién al
paciente para referir a los afectados a la
organizacion.

Por otro lado, el resto plantea que lo mas
importante que debe hacer una Fundacion es

mostrarse como una organizacion que no persiga
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objetivos monetarios, que sea seria y responsable.
Que preste apoyo en diversos ambitos a las
personas que asi lo requieran. Con este
planteamiento se cumple la premisa de Schoell &
Guilitinan ~ (1991) quienes exponen que las
organizaciones sin fines de lucro no tienen como
meta obtener ganancias para beneficiar a sus duefios

Yy socios.

Forma de obtener apoyo de

dicho gremio

Las respuestas a las entrevistas coinciden en que
el primer paso que debe dar una Fundacion de esta
indole es presentarse y darse a conocer ante el
gremio médico para exponer sus objetivos,

actividades y necesidades.

Visibilidad ante el gremio

médico.

Las vias y medios que expusieron los
entrevistados para que la Fundacion logre ser
conocida por las asociaciones de médicos es
presentarse personalmente en Hospitales para lograr
entrevistas, hacer uso de medios de comunicacion,
enviar cartas y correos electrénicos, realizar
contactos por las redes sociales (Twitter® y
Facebook®) y convocar reuniones académicas con
Vectrims y la Sociedad Venezolana de Neurologia
(SVN). Es asi como aplica el planteamiento de
Castillo & Juarez (2008) en el cual puntualizan que
uno de los objetivos principales de las labores
realizadas por estas organizaciones es obtener la
atencién de grupos diferentes a su publico meta,

como lo es en este caso las agrupaciones médicas.

Condiciones de un paciente para

ser remitido a esta Fundacion.

La condiciobn en comun que expresaron los

entrevistados supone que para ellos remitir a sus
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pacientes y recomendarles la Fundacion deben

poseer un diagndstico definitivo y certero de la

enfermedad para dar el asesoramiento.

Para los laboratorios farmacéuticos fueron entrevistadas, Maria Fernanda

Hernandez Gerente de Comunicaciones Elmor, S.A., Adriana Cedillo Gerente de

Producto Bayer, Maria Cecilia Soledispa Gerente de producto Merck Serono,

Nailuska Torres Coordinadora Asociaciones de Pacientes Novartis de Venezuela y

Heidy Machado Coordinadora Programa de Asociaciones de Stendhal.

(Ver entrevista en la pagina de anexos)

Tabla 20. Matriz de anélisis de entrevistas a laboratorios farmacéuticos por criterio de similitud

(elaboracion propia)

Tépico

Resultados

otra organizacion

Aportes realizados para alguna Fundacién u

Las entrevistas coinciden, por un
lado, en que todos los laboratorios
farmacéuticos tienen programas de
Responsabilidad Social Empresarial
especificamente en el éarea de salud
siendo este su pilar fundamental de
trabajo. Dos de las entrevistadas dieron a
conocer el apoyo que brindan a
organizaciones de acuerdo a su unidad
de negocio, es decir, la Esclerosis
Miultiple. Por el contrario, dos de las
gerentes al realizar la pregunta
nombraron el apoyo dado a otras
organizaciones de salud como aquellas

que tratan el cancer y malformaciones
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faciales.

Por otro lado, una de las gerentes dio
a conocer su limitacion de ayudar por
procesos internos de la empresa.

De acuerdo a las entrevistas, Bayer y
Merck  Serono apoyan  mediante
patrocinio de eventos, a su vez que
Bayer proporciona, ademas, donaciones
econdmicas, adiestramiento gerencial y
difusion en medios a la Fundacion
Antahkarana. De igual  manera,
Laboratorios Novartis ayuda a las otras
organizaciones con donativos
econémicos, voluntarios y patrocinio en
actividades o eventos especificos. En
cuanto a Laboratorios Elmor, continta el

mismo eje de accion.

Caracteristicas de una Fundacién

Las gerentes entrevistadas
concuerdan en que para apoyar a una
Fundacion sin fines de lucro esta debe
estar vinculada con el objetivo de cada
una de ellas, siendo este ayudar al
paciente que posee Esclerosis Multiple
puesto que los cinco laboratorios
elaboran medicamentos para tratar la
patologia. Es de esta manera como estos
ayudan a Fundaciones, en este caso
Antahkarana, encargada de agrupar a los
pacientes y brindar asistencia dentro sus
posibilidades.

Sumado a lo anterior, todas las
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gerentes coincidieron en que antes de
proporcionar apoyo, estos verifican una
serie de requerimientos de acuerdo con
industria

las exigencias de la

farmacéutica para verificar que la
organizacion sea legitima, entre las mas
acta

mencionadas, se encuentra el

constitutiva, registro mercantil, y la
exoneracion del 1VA. Sigue a estos, el
rif, documentos bancarios, exoneracion
del

exoneracion

sobre la
del

impuesto renta vy

impuesto  sobre
donacion.

Es significativo mencionar que tres
de las cinco entrevistadas manifestaron
tomar en cuenta el tiempo de
funcionamiento de la organizacion para
conocer de esta manera el curso que ha
llevado la Fundacion desde su inicio.

Otras caracteristicas son referencias
de los beneficios que aporta la
Fundacion a los pacientes, valores y
sustentabilidad en los proyectos llevados

a cabo.

Impacto de la Esclerosis Multiple en la

calidad de vida de los pacientes

Las gerentes entrevistadas coinciden
en que una Fundacién que trata esta
patologia debe proporcionar apoyo
integral para los pacientes y contar para
ello con el gremio médico y otros
especialistas.
las cinco

Ciertamente, cuatro de
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gerentes concuerdan en que el paciente
con Esclerosis Mdltiple requiere de dos
apoyos fundamentales, siendo el primero
de ellos apoyo psicolégico o terapia
recreacional dicho por la Sociedad
Venezolana de Neurologia (SVN, 2012)
como “ayuda a la busqueda de intereses,
practicar y desarrollar habilidades y
aumentar la motivacion” (p.163). Los
pacientes y familiares necesitan de
constante apoyo emocional puesto que al
ser esta una enfermedad degenerativa
limita y desmejora las condiciones de
vida.

El apoyo de neurdlogos, por su parte,
fue concebido como el segundo mas
importante en vista de que los pacientes
requieren recibir informacion constante
y actualizada sobre la enfermedad que
abarque nuevos tratamientos, avances en
investigaciones, y los cambios que el
paciente debe realizar en distintas areas
de la vida cotidiana como la nutricion, el
deporte, el consumo de alcohol y tabaco,
la actividad sexual, entre otros (SVN,
2012). A su vez de proporcionar
asesoria cercana a los pacientes.

Ademés, dos de las gerentes
expresaron la importancia de que los
pacientes reciban fisioterapia para
fortalecer los masculos y mejorar la

resistencia, afirmado por (SVN, 2012) al
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decir que permite “mejorar la fuerza y
tono muscular, ayudar con el equilibrio y
la coordinacion, manejo de la fatiga,
movilidad en la cama y la
deambulacioén” (p.163).

Conocimiento de la Fundacién

Antahkarana

Cuatro de las cinco gerentes conocen
a Antahkarana en vista de que han
apoyado, en diferentes tiempos, a la
Fundacién. Las gerentes afirmaron en
gue este se da una vez que la presidenta
de la Fundacién inicia el contacto para
solicitar el apoyo y poner asi en marcha
el funcionamiento de la organizacion.

Por otro lado, solo una de las
entrevistadas no sabe de la existencia de
la Fundacion a pesar de que este
laboratorio produce wuno de los

medicamentos para la enfermedad.

Conocimiento de los valores y servicios de

Antahkarana

Cuatro de las gerentes no conocen
los valores establecidos por la
Fundacioén. En cuanto a los servicios, la
mayoria de las gerentes manejan
informacion  sobre  sus  talleres
informativos y motivacionales como
parte de labor de Antahkarana.

Al mismo tiempo, dos de las cinco
gerentes concuerdan en la importancia
que es difundir la mision y valores de la
Fundacién para dar a conocer, de esta

manera, la enfermedad. Dan hincapié a
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lo fundamental que es para la existencia
de Antahkarana ser perceptible antes los
publicos y concienciar a las personas de
las consecuencias que conlleva tener
Esclerosis Multiple.  Adicionalmente,
otra de las gerentes puntualiza la
necesidad de ampliar los contenidos
vistos en los talleres que ofrece
Antahkarana para ayudar al paciente a
mejorar su estilo de vida en distintos
ambitos.

Finalmente, otra de las entrevistadas
expres6 que antes de extender los
servicios que ofrece la Fundacion esta
primero debe crecer en cuanto al nimero
de integrantes o miembros participes que
puedan mejorar las funciones de la

misma.

Conocimiento de los eventos de

Antahkarana

Cuatro de las cinco gerentes conocen
el principal evento de recaudacion de
fondos de la Fundacion, siendo este las
caminatas anuales 5k “Muévete por la
EM”. Sin embargo, no saben del resto de
las actividades realizadas anteriormente
para obtener capital como rifas, potazos
y bazar/conciertos. Sumado a esto, no es
de su conocimiento las campafias de
difusion.

Es necesario destacar que, aunque
una de las entrevistadas desconoce la

Fundacion Antahkarana, esta no sabe
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acerca de las caminatas la cual ha sido
una actividad que ha recibido en su
momento cobertura medidtica, lo que
puede inferirse que no ha habido

frecuencia en la comunicacion.

Apoyo a la Fundacion Antahkarana Tres de las entrevistadas afirmaron

mantener el apoyo brindado a la

Fundacién Antahkarana. Sin
Acciones embargo, es necesario recalcar que
Laboratorios Bayer reducira

significativamente  sus aportes, en
cualquiera de ellos, ya que de acuerdo
con la gerente la organizacion no ha
generado resultados esperados.

Las gerentes reiteraron que el apoyo
proporcionado se mantendra de la misma
manera siendo lo mas predominantes el
patrocinio de las caminatas, donaciones
econdmicas para las actividades de la
Fundacion y el trabajo de difusion.

En relacion a esto, Laboratorios
Elmor manifest6 una alta disposicion
para colaborar con la organizacién y la
posibilidad de establecer potenciales

alianzas.

Para las empresas privadas con Responsabilidad Social Empresarial fueron
entrevistados: Carlos Dini, Gerente de Mercadeo Iberoseguros; Iris Quiroz,
Vicepresidenta de Personas Seguros La Vitalicia; Sabrina Martinez, Gerente de

RRPP EIl Universal; Erymar Hernandez, Especialista en RSE Banesco Banco

155



Universal; Andreina Pirela, Gerente de Comunicacién Grupo Marka; Vanessa Prall,
Coordinadora Regional de Mercadeo DELCOP y Mauro Ruiz, Gerente de Mercadeo
Laboratorios La Santé.

(Ver entrevista en la pagina de anexos)

Tabla 21. Matriz de analisis de entrevistas a empresas privadas con Responsabilidad Social por
criterio de similitud (elaboracion propia)

Topico Resultados

Caracteristicas de una Fundacion para

apoyarla Cinco de los nueve entrevistados
encargados de la Responsabilidad social
Empresarial, coincidieron en que las
caracteristicas primordiales que toman en
cuenta para apoyar a una Organizacion sin
fines de lucro son principalmente los
valores, tiempo y servicios.

Los valores corporativos son
componentes esenciales para dar a conocer
las lineas de actuacion de una organizacion.
Actualmente, la Fundacién Antahkarana no
tiende a difundir sus valores en las
comunicaciones, lo cual es visto
fundamental por ser este el soporte
operativo de gestion, los principios o
creencias que esta promueve.

Por otro lado, el tiempo es también
considerado puesto que permite saber la
historia de la organizacion y su evolucion
como organizacion de apoyo y, a su vez, los
servicios facilitan conocer las maneras en

que la Fundacion brinda ayuda al paciente
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con Esclerosis Multiple.

Del mismo modo, tres de los
entrevistados ~ aseguraron  que  otra
caracteristica  principal es que la
organizacion siga su linea de accion, entre
ellas, el sector salud, mientras que dos de
ellos expresaron aceptar cualquier solicitud.

Otras caracteristicas como la ubicacion y
el prestigio son menos valoradas en la toma

de decisiones.

Aportes realizados para alguna

Fundacion u otra organizacion

Siete de los nueve entrevistados apoyan
directamente a organizaciones orientadas al
area de salud ademés de contribuir
paralelamente con otras de distintos ejes de
accion, cuyas lineas mas mencionadas
fueron la educacion y la asistencia a nifios
de bajos recursos en el pais como parte de
su compromiso social.

Dos de los entrevistados manifestaron
aceptar cualquier tipo de ayuda para su
evaluacion y posible ejecucion.

Con esto se puede inferir que la
Fundacion Antahkarana tiene posibilidad de
ser tomada en cuenta para recibir apoyo por
Ser una organizacion de salud.

Dentro de este contexto, cuatro de los
entrevistados expresaron apoyar mediante
donaciones econdmicas y materiales. Por
otro lado, dos de los entrevistados brindan

ayuda a organizaciones Unicamente
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mediante donaciones materiales.

Finalmente, una de las entrevistadas dio
a conocer el apoyo mediante donativos
monetarios y solo uno de los gerentes apoya
exclusivamente a través del patrocinio de
eventos.

El voluntariado y la publicidad fueron
las opciones de apoyo mencionadas con
menor frecuencia.

De esta manera se puede concluir que la
mayoria de las empresas cooperan de
acuerdo a las necesidades que presente la
organizacion, vista en su generalidad, a
través del apoyo financiero para
infraestructura, ejecucion de proyectos,

entre otros.

Conocimiento de la Esclerosis Mdltiple

Cinco de los nueve entrevistados
desconocen la Esclerosis Mdltiple mientras
que los cuatro gerentes restantes saben de la
enfermedad teniendo como referencia de

gue este es un padecimiento degenerativo.

Conocimiento de la Fundacién

Antahkarana

Todos los entrevistados coincidieron en
no conocer a la Fundacion Antahkarana.
Por esta razon, se puede concluir que no
han resultado efectivas las comunicaciones

realizadas.

Disposicion de apoyar a la Fundacion

Antahkarana

Siete de los entrevistados manifestaron

estar dispuestos a apoyar a la Fundacion
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una vez que, al no conocer la enfermedad,
se les explico de qué trata y su repercusion
en la vida de las personas, a su vez de
comunicarles como Antahkarana busca
ayudar a mejorar la calidad de vida de cada
uno de ellos. Cabe destacar que de estos
gerentes no dieron a conocer la inmediatez
de este apoyo.

Solo uno de los gerentes entrevistados
expres6 tomar en cuenta a la Fundacion
Antahkarana en otro momento puesto que
la empresa estd enfocada en atender
actualmente a nifios con sindrome de down.

Por altimo, uno de los entrevistados no
dio a conocer su disposicién de ayudar a la

Fundacion.

Acciones para contribuir con

Antahkarana

De acuerdo a cuatro de los entrevistados,
apoyarian a la Fundacién Antahkarana de la
misma manera gue lo ha llevado a cabo con
organizaciones que ayudan en estos
momentos, siendo asi por medio de aportes
econémicos para infraestructura y moblaje,
y donativos materiales como equipamiento
médico, impresiones, entre otros, en vista
de que estos manifestaron que de acuerdo a
la necesidad de la Fundacion se facilitara la
asistencia solicitada.

Dos de los gerentes anunciaron que el
poyo seria dado patrocinando eventos que
la Fundacién ejecute, al igual que dos
entrevistados afirmaron ayudar mediante

voluntarios para contribuir con las
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actividades de Antahkarana. Por ultimo,
uno de los entrevistados dio a conocer que
seria a traves del cese de espacio de su
producto (el universal) mientras que solo un
gerente no especificd como podria ser este
apoyo.

Requisitos para apoyar

Cinco de los entrevistados concordaron
en la importancia que tiene para ellos como
empresa que la Fundacion esté legalmente
establecida como una organizacion sin
animo de lucro. Entre la documentacion
solicitada para proporcionar apoyo, dos de
los nueves entrevistados sefialaron la
exoneracion del IVA vy la exoneracion del
impuesto sobre la renta como registros
importantes que la legitiman como una
ONG. Igualmente, documentos como el
acta constitutiva, Registro Unico de
informacion fiscal (Rif) y cédula de
identidad.

A este proposito, cabe destacar que cada
corporacién  tiene  requerimientos Yy
reglamentos distintos, unos mas estrictos
gue otros, que solicitan a la organizacién
cuando la empresa decide apoyar, entre los
cuales se pueden destacar el historial de la
Fundacion, referencias de otros apoyos
recibidos, testimoniales de los beneficiarios,
sustentabilidad en los proyectos y que esta

esté al alcance del publico.
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Cinco de los nueve entrevistados
Condiciones para apoyar aseguraron que de apoyar a la Fundacion
Antahkarana se daria sin ningln tipo de
condicion o clausula puesto que seria dado
de forma desinteresada como parte de su
labor social. Por su parte, dos de los
gerentes puntualizaron que el apoyo seria
reflejado por algiin medio de comunicacion.
Otro de los entrevistados manifestd dar
apoyo a través un intercambio entre la
empresa y la Fundacion, claro esta mediante
previo acuerdo.

Por altimo, otro gerente destaco que el
apoyo se dara a conocer dependiendo de la
magnitud del proyecto e inversién que la

empresa haga.

Tabla 22. Entrevista a personal de la Fundacién Antahkarana. Formas de comunicacién (elaboracién
propia)

Tépico Jennifer Walker (Coordinadora de talleres y eventos)

Comunicacion entre Es oral, pues las ideas son compartidas en reuniones o
integrantes de la | conversaciones telefonicas, y escrita cuando por distancia o
Fundacion tiempo no se logra un contacto personal y para dar también cierre

formal a acuerdos y decisiones alcanzados entre sus miembros.

Relacion entre Existe una relacion de amistad previa y una relacion
miembros de la profesional donde cada una ejerce sus responsabilidades segun su

Fundacion area de competencia.
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Programa que les
permita trabajar

entre ellos.

No.

Comunicacién

formal o informal

Ambas, pues esto permite que fluyan los procesos sin la
preocupacion de que se alteren las relaciones de confianza y

respeto personal y profesional.

Comunicacion entre

los miembros

Es descendente cuando se toman decisiones a nivel de
negociacion interinstitucional o imagen y presencia de la
fundacion

Es ascendente en la planificacion y desarrollo de eventos y
talleres.

Y es horizontal en la generacion de tormentas de ideas,

distribucién de responsabilidades y definicion final de proyectos.

Canales de
comunicacion

usados.

Contacto personal, via SMS, Whatsapp, llamadas por celular

y correo electrénico.

Actividades

informativas

Talleres para pacientes y familiares informando sobre la
patologia y estilos de vida.
Actividades de difusién de la patologia.

Compartir articulos médicos via Facebook® y Twitter®.

Frecuencia de las

actividades

En promedio, cada 2 meses.

Medios de

comunicacion

En orden de importancia:

Talleres y eventos
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usados Facebook® y Twitter®
Radio, prensa y tv.
Contacto boba a boca.

Informacion Qué es la Esclerosis Mdltiple, sus efectos, los métodos para
difundida controlar los brotes, relaciones interpersonales y familiares,
técnicas para mejorar la calidad de vida, quiénes somos, nuestra

labor, a quiénes atendemos y nuestros proximos eventos.

Tabla 23. Entrevista a personal de la Fundacién Antahkarana. Lineamientos estratégicos

(Elaboracion propia)

Topico

Renata Diaz (Directora)

A qué se dedica Antahkarana

Es una Organizacion no gubernamental, sin fines
de lucro que se dedica a apoyar a pacientes con esta
patologia. Una vez diagnosticados la Fundacion los
acompafia en el transitar de esta enfermedad, a
orientarlos psicoldgicamente y sobre todo a la familia
gue también se ve bastante afectada por la
enfermedad.

Hacemos cosas sencillas para mejorar la calidad
de vida de los pacientes de todas las formas posibles,
tanto en lo fisico como en lo emocional y en lo

espiritual.

Visioén de la Fundacién

Queremos ser el centro de rehabilitacion integral
mas importante de Venezuela, con las mas avanzadas
técnicas en terapias fisicas, psicologicas y
motivacionales para darles a los pacientes una mejor

calidad de vida.
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Valores establecidos

Tenemos varios valores que hemos

Fundacion.

ido

manejando, entre ellos la vocacion de servicio,
honestidad, responsabilidad, eficiencia,
confidencialidad, motivacion y espiritualidad. Estos

son la base en los que nosotros trabajamos en la

Valores principales

La confidencialidad, la motivaciony la

la fundacion.

espiritualidad. En estos 3 esta enfocado el trabajo de

Tabla 24. Entrevista a personal de la Fundacion Antahkarana. Barreras comunicacionales

(Elaboracion propia)

Tépico

Renata Diaz (Directora)

Lenguaje que usa

Antahkarana

Es divulgativo pues la idea que hemos tenido es sobre

todo orientar a la gente, concientizarla e informarla porque

nos hemos dado cuenta que una de las maneras mas

eficientes de sensibilizar a la gente, sin duda, es la

informacion.

Publicos meta

En definitiva son los pacientes. Antes estdbamos tratando

de abarcar una masa mas grande y realmente el publico es

pequefio. Se incluyen ellos, los familiares y cuidadores.

Recepcion de los

mensajes

Una vez que establecimos que el publico meta eran los

pacientes y no la masa fue cuando empezé otra receptividad

porgue estdbamos hablando con la gente que debiamos hablar

y dio efecto.

Esto lo medimos por los correos electrénicos, por la

asistencia a las actividades, los comentarios que hay en
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Facebook®. En definitiva la medicion es boba a boca porque

hay muchas personas que nos contactan gracias a otras.

Dificultades al difundir

Sus mensajes

Que no llegaran al pablico que era, por eso hay que ser
especificos en las personas a las que debemos difundir el

mensaje para que el esfuerzo no se pierda.

Existencia de sede

fisica

En este momento no tenemos una sede, puesto que la
ayuda que recibimos viene dada de manera itinerante. Y
hasta no tener sede no puedo tener mas personal trabajando

en la fundacion.

Impedimento para

crear su propia sede.

En principio habia que dar a conocer a la Fundacion,
hacer trabajos por los pacientes, crear la credibilidad en la
fundacidn y esto iria moviendo las cosas para la obtencién de
una sede.

Ha sido dificil por la falta de recursos, no es facil tener el
espacio y mas aun mantenerlo.

Aparte de esto, también influye la situacion pais.

Propuesta para

construirla

Hemos tocado varias puertas con personas que nos sirvan
de puente para ayudarnos, pero hay algo que hemos visto y es
que fundaciones que tienen muchos afios en el pais es porque
le hicieron el donativo de una casa, una sede y han
continuado con ella todo este tiempo, pero ahorita la cosa es
distinta, sin embargo seguimos introduciendo proyectos para

ver de donde podemos obtenerla.

Dificultad fisica del

presidente o vocero

Poseo la enfermedad por lo que tengo dificultades para la

movilidad y me asisto con baston.
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Afecta la
comunicacion de la
Fundacion hacia sus

publicos

No, esto no afecta para nada. Ademas, si no difundo yo la
informacion puede hacerlo otra persona que esté capacitada
para hacerlo.

Limitacion fisica del

resto de los integrantes.

No existe.

Coémo transmiten los
valores de la

Fundacion

Estan en la pagina web y ocasionalmente hacemos afiches

donde aparezcan, pero no es algo que recalquemaos.

Forma de dirigirse a

los pacientes

A través de charlas, talleres, correos electrénicos,

Facebook® vy via telefonica.

Aspectos valorados por
los pacientes al recibir

mensajes

La empatia que sienten con el mensaje que se les esta
dando, porque en definitiva los SMS salen de mi y ellos se
sienten identificados con los que se les dice porque lo vivo

desde ese punto de vista.

Promocién de

creencias e intereses

No se hacen. Lo Unico que promovemos es la salud y la
adherencia a los tratamientos, que los pacientes lo cumplan a
cabalidad, que sean estrictos porque eso es lo que dara el

éxito del tratamiento que estén utilizando.
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V. DISCUSION DE RESULTADOS

5.1 Formas de comunicacion empleadas por la Fundacion Antahkarana

Segun Vértice (2008) la comunicacion se clasifica de acuerdo con el canal
usado y el grado de interaccion entre el emisor y el receptor. Contempla que puede
ser de tres tipos: escrita, oral y no verbal.

En el caso de Antahkarana la comunicacion oral se da al intercambiar ideas en
reuniones y conversaciones via telefénica. En caso contrario, al no lograr un contacto
personal acuden a la comunicacion escrita.

La relacion entre los miembros de la Fundacion es muy cercana debido al
hecho de ser una empresa familiar pequefia, por dicha razén se infiere que esta es la
causa por la que no exista un programa para trabajar en conjunto, sin embargo para
evitar alterar las relaciones interpersonales y que prevalezca el respeto entre los
miembros estos se comunican de manera formal e informal, segun el caso lo requiera.

Por otra parte, Krohling (2002) propone que en una organizacion existen
diferentes maneras de comunicarse entre los integrantes y esto se da acuerdo con la
direccion en la que este dirigida. Reflejando esto en la Fundacion, se da
una comunicacion descendente cuando tiene que ver con negociacion
interinstitucional. Por su parte, al planificar eventos y talleres se da una comunicacion
ascendente pues a los empleados se les permite participar activamente para compartir
sus ideas con la alta gerencia. Ademas, al generarse actividades como tormentas de
ideas y distribucién de responsabilidades se acude a la comunicacién horizontal. Lo
que quiere decir que, aunque la organizacion es pequefia permite a sus miembros
comunicarse de diferentes maneras.

En concordancia con lo anterior, se observa que los medios usados para
transmitir informaciones entre ellos resultan ser comunes en la vida cotidiana,
ejemplo de ello son los SMS, llamadas telefénicas y correos electrdnicos. Estas
comunicaciones varian de acuerdo a la necesidad de lograr un objetivo determinado,

por lo que en algunos casos puede ser formal o informal.



La marcada relacion interpersonal y la pequefia cantidad de miembros dentro
de la Fundacidn refleja la poca necesidad de realizar una estrategia especifica dirigida
al publico interno de la empresa, por lo que serd orientada a publicos externos. Sin
embargo, se debe tomar en consideracion la posibilidad de abrirse y dejar de ser una
organizacion micro, para incluir a otras personas que puedan ayudar a la
organizacion.

En cuanto a la comunicacién externa, aquella que es empleada por una
organizacion para proyectar su imagen corporativa, la Fundacion realiza en un
promedio de cada 2 meses, actividades de difusion de la enfermedad y diversas
informaciones acerca de como mejorar la calidad de vida del paciente.

Dichas actividades se llevan a cabo mediante charlas, talleres, via redes
sociales, y medios tradicionales, de manera puntual, como television, radio y prensa
y, fundamentalmente, el contacto boba a boca entre pacientes. Esto ultimo resulta de
interés debido a que los propios pacientes manifestaron en un porcentaje considerable
que conocieron Antahkarana gracias a un familiar o conocido, lo que lleva a concluir
que la Fundaciéon debe mantener una imagen positiva y acorde con sus valores para

que esto sea lo que se transmita a todos sus publicos.

5.2 Lineamientos estratégicos de la Fundacion

La Fundacién Antahkarana es una Organizacion No Gubernamental que tiene
como base primordial brindar apoyo a pacientes que padecen de Esclerosis Mdltiple,
haciendo énfasis en el tema psicoldgico y familiar.

Esta organizacion esta conformada por 6 miembros que poseen vinculos
familiares y de amistad, respectivamente. Por lo que se considera como una
organizacion pequefia, donde las tareas se encuentran definidas por cada uno. Valores
como la confidencialidad, la motivacion y la espiritualidad son el pilar fundamental
para el funcionamiento de la misma, sin embargo no se realiza mayor esfuerzo

comunicacional para resaltar y dar a conocer dichos valores.
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5.3 Barreras comunicacionales de la Fundacion

El lenguaje usado por la Fundacion estéa definido por un tema divulgativo, con
el fin de brindar informacion enfocandose en los pacientes, sus familiares y
cuidadores, siendo el primero el principal target de la Fundacion, y mediante las
asistencias a eventos, correos electronicos y comentarios en redes sociales pueden
medir la efectividad de los mensajes transmitidos.

Una de las barreras de comunicacion presentada en la Fundacién es la fisica,
puntualizada por Ledn (2005) como aquella que afecta directamente a los medios
empleados para la transmisién y recepcion del mensaje. La ausencia de una sede
donde opere la Fundaciébn y pueda ofrecer servicios primordiales, como
rehabilitacion, a sus pacientes pone en evidencia dicha barrera y esto tiene como
causa principal la falta de recursos para obtener y mantener un lugar de
establecimiento, por lo que lo que se busca con la presente estrategia es lograr el
apoyo econdmico de diversas empresas.

En cuanto a las barreras fisiologicas se obtuvo como informacion que la
vocera y presidenta de la Fundacion padece de la enfermedad, por lo que tiene
dificultades para la movilidad, sin embargo resulta importante destacar que esto no
afecta en ningun aspecto la comunicacién de la Fundacion hacia sus publicos, en vista
de que uno de los aspectos que los pacientes valoran mas al recibir mensajes de la

Fundacion es la cercania e identificacion que sienten con la vocera de Antahkarana.

5.4 Perfil demogrdfico de pacientes pertenecientes a la Fundacion

Antahkarana

Para Botero (2006) las caracteristicas sociodemograficas de un pablico es una
de las maneras de estudiar a la poblacion y esta determinada por variables como el
sexo, la edad, el nivel de estudio, la raza y la ocupacién que posee cada persona o
grupo social.

Por consiguiente se realizaron encuestas a 55 pacientes que poseen

vinculacioén con la Fundacion Antahkarana y se obtuvo que 67% de la muestra fue de
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sexo femenino, entre 37 y 43 afios. Este resultado confirma lo que especifica Multiple
Sclerosis International Federation (2014) al exponer que esta enfermedad afecta a
casi el doble de mujeres que hombres, con una proporcion de 2 hombres por cada 3
mujeres. Sin embargo de acuerdo con la Dra. Ravelo (Comunicacién personal, junio
12, 2014) no existe aun una causa cientifica que explique esta incidencia. De la
muestra obtenida 25% expresd que obtiene una ganancia mensual entre Bs. 6.000 y
Bs. 10.000.

En cuanto a las ocupaciones de los pacientes se observa que 33,3% de las
personas laboraba como empleado privado antes de ser diagnosticado y luego de la
evaluacion 38,9% de ellos pasé a ocuparse de labores como el hogar y profesionales
de ejercicio independiente y actividades ocasionales, lo que se percibe el cambio de
vida que estas personas han tenido que realizar a causa de las limitaciones que genera
la enfermedad. De esta misma muestra 32,7% de pacientes expresd que posee menos

de 5 afios y entre 6 y 10 afios con la enfermedad.

5.5 Perfil demogrdfico de pacientes del Hospital Dr. Domingo Luciani

De las encuestas realizadas a 50 pacientes que no poseen conocimiento de la
organizacion se consiguié que la mayoria son mujeres, entre 51 y 57 afios. De dicha
muestra casi 40% expresé que posee una ganancia igual al salario minimo actual
(2014) Bs. 4.250.

En cuanto a las ocupaciones existe una concordancia en cuanto a los
resultados obtenidos por parte de aquellas personas que mantienen contacto con la
Fundacion, donde se observa que la mayoria de ellos laboraba como empleado
privado y luego de conocer el diagnéstico debieron dedicarse a diversas labores del
hogar. Por otra parte, no se obtuvo una correspondencia de ambos pablicos en cuanto
al tiempo de padecimiento de la patologia debido a que los no pertenecientes poseen

entre 6 y 10 afios con la EM.
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5.6 Perfil psicografico de las audiencias

Dentro de las variables psicograficas se debe tener en cuenta la personalidad,
valores, emociones y prejuicios que posee cada persona o publico (Botero, 2006).
Estas cualidades guiaran la direccion de la estrategia a presentar.

Ambos grupos de pacientes encuestados expresaron que el examen médico
que reflejé que poseian Esclerosis Multiple fue la opcién resonancia magnética la
cual obtuvo mas del 50% de seleccion. Este resultado comprueba lo expuesto por la
Sociedad Venezolana de Neurologia quienes plantean que “la Resonancia Magnética
posee una alta sensibilidad para detectar lesiones desmielinizantes” (2012, p.23). Sin
embargo el resto de los exdmenes, también fueron tomados en cuenta aunque fueron
seleccionados en una proporcion considerablemente menor, lo que quiere decir que
no hay una prueba Unica para demostrar que una persona padece de la enfermedad.
Segun Multiple Sclerosis International Federation (2014) “no existe una prueba
sencilla para la Esclerosis Mdltiple y ninguna de la gama de pruebas disponibles para
ayudar a los medicos con un diagndstico de la Esclerosis Multiple es 100%
concluyente por sisola.” (p.1).

Para este grupo de pacientes se quiso saber si conocian la enfermedad antes de
realizado el diagndstico y los resultados arrojaron que 98% de ellos expresd no haber
escuchado sobre la enfermedad.

Igualmente, de las dos agrupaciones existe un considerable porcentaje (90%)
que no posee los recursos econdémicos para costear los medicamentos que tratan el
padecimiento. Sin embargo casi la totalidad de ellos aseguré que recibe ayuda del
Instituto Venezolano de Seguros Sociales (IVSS) quien se encarga de brindar el
méaximo apoyo. Estos resultados permiten inferir la importancia de realizar alianzas
entre dicho ente y la Fundacion para obtener reconocimiento por parte de los
pacientes y los médicos involucrados.Por otro lado, resulta importante el hecho de
que la totalidad de los pacientes expresd estar de acuerdo con campafias de
informacion y concientizacion de este padecimiento y el medio por preferencia para

difundir dicha informacién es a través de eventos y mediante las redes sociales
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Facebook® y Twitter® en vista del desconocimiento de la enfermedad ante el
publico.

En cuanto al conocimiento de la Fundacién Antahkarana, para el grupo que
mantiene contacto con ellos y la porcion de pacientes externos que expresd estar al
tanto de la organizacion, esto se dio principalmente por Internet debido a busquedas
realizadas en este medio por intereses personales que se justifican por la falta de
informacién de fundaciones de este tipo.

La carencia fundamental que poseen los pacientes es la dificultad de realizar
terapias de rehabilitacion y, ademas, los pacientes pertenecientes a la Fundacion
afirman estar de acuerdo con la realizacion de examenes medicos por parte de la
Fundacion; este dato resulta de interés puesto que concuerda con la opinion del Dr.
Soublette quien expone que “la Fundacion deberia tener una sede donde ayuden con
la rehabilitacion de los pacientes”. (Comunicacion personal, Junio 19, 2014). De aqui
radica la importancia de conseguir patrocinantes, apoyos y alianzas para que la
Fundacion obtenga recursos que ayuden a cumplir los objetivos de la misma y las
exigencias de sus publicos. Sumado a esto, los pacientes encuestados en el Hospital
Domingo Luciani exponen que transmitir informacién general sobre la patologia y la
organizacion resulta de vital importancia.

En concordancia con lo anterior, mas de la mitad de ambos grupos de
pacientes evalua el desempefio de la Fundacién de manera positiva, por lo que se
concluye que en su mayoria se encuentran satisfechos con los aportes y actividades
que realiza Antahkarana a pesar de las carencias que puede presentar.

Pintado y Sanchez (2009) sostienen que “la identidad corporativa hace
referencia a lo que la empresa comunica a sus publicos, partiendo de lo que es (...)
Las empresas tienen una serie de atributos identificadores y diferenciadores” (p. 20).
Por ende, se tiene que la Fundacion establecio su identidad corporativa haciendo uso
de un simbolo mistico proveniente de la medicina china llamado Antahkarana, de
aqui se dio la escogencia del nombre de la organizacion. Al conocer la opinion de los
encuestados en cuanto a la facil recordacion de dicho nombre se obtuvo que mayoria

de ellos expres6 no estar de acuerdo con el planteamiento, lo que lleva a deducir que
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esto no permite a la Fundacion posicionarse en la mente de sus diversos publicos,
entre ellos los pacientes, y se puede inferir que podria ocurrir el mismo hecho con sus
otras audiencias de interés. Por otra parte, 80% de los encuestados afirma que los
colores usados para darse a conocer son de su agrado y se sienten identificados.

Al mismo tiempo la via de preferencia para que la Fundacién llegue a nuevos
pacientes es mediante el uso de correo electrénico y una reunién de bienvenida. A
esto se afiade que los medios por excelencia para recibir informaciones de
Antahkarana fueron mediante SMS, Facebook® y Twitter®. Este resultado pone en
evidencia el planteamiento de Fenoll (2011) “el nacimiento de la Web y su evolucion
hacia la Web 2.0 han revolucionado la filosofia de los medios de comunicacion que
se difunden a través de Internet.” (p.2) por lo que los medios de comunicacion
tradicionales han sido desplazados por el cibermedio debido a que estos le permiten a
la audiencia crear, editar y compartir su propio contenido y, lo mas importante, es que
se relacionan con otros usuarios, marcas o servicios a través de blogs, comunidades
multimedia y redes sociales.

De aqui que la mayoria de los encuestados expresd poseer redes sociales y
casi 70% de ellos las usa todos los dias. De estos, una mitad tiene cuenta en
Facebook®, pero al mismo tiempo hace uso de Twitter® e Instagram® aunque en
menor porcentaje. Esto permite concluir que este es uno de los medios por excelencia
para transmitir informaciones y crear empatia entre los usuarios y la Fundacién.

En cuanto a las entrevistas realizadas a los neurélogos del Grupo Vectrims se
obtuvo concordancia en cuanto a la importancia de la existencia de una Fundacion
que relna a todos los pacientes con Esclerosis Multiple para brindar servicios de
apoyo, redes de informacion y la creacion de espacios de esparcimiento para los
mismos. Todo esto llevado a cabo bajo una estructura organizada que refleje los
valores propuestos por la organizacion, basandose en todo momento en la ética y la
responsabilidad.

A pesar de que Venezuela se considera un pais de baja prevalencia sobre esta
patologia en comparacion a otros lugares del mundo, se estima que la misma es de 6

casos por cada 100.00 habitantes, lo que resulta conveniente reunir a los pacientes a
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nivel nacional y justificar la existencia de una Fundacion encargada de brindar apoyo
e informacidn a los mismos.

Por otra parte, la Fundacion Antahkarana no es conocida por ninguno de los
médicos entrevistados, lo que permite inferir lo fundamental de crear una vinculacion
con dicho gremio para lograr alianzas, tomar decisiones, intercambiar informacion
actualizada y lograr que estos remitan a sus pacientes a la Fundacion para brindarles
un apoyo mas amplio. Ademas, se observa la importancia de establecer conexiones
con organismos del Estado y servicios publicos, empresas privadas y la industria
farmacéutica.

Las respuestas reflejan que para darse a conocer ante la Asociacion Médica
deben mostrarse como un grupo de apoyo al paciente donde no se persigan objetivos
monetarios, lo que va acorde con la razon de ser de la Fundacion, esto es planteado de
la siguiente manera “Antahkarana es una Organizacion no Gubernamental, sin fines
de lucro que se dedica a apoyar a pacientes con esta patologia” (R. Diaz,
Comunicacion personal, Junio 20, 2014). Esto a su vez, concuerda con uno de los
requisitos expuestos por la mayoria de los entrevistados de la empresa privada, siendo
este que la Fundacion Antahkarana esté legalmente establecida como una
organizacion sin fines de lucros.

Los medios propuestos para lograr dicho reconocimiento, aceptacion y apoyo
del gremio médico fueron la presentacion personal en Hospitales, el envio de cartas
formales, y convocatoria a diversas reuniones para discutir temas y objetivos de
interés, correos electronicos y contactos por medio de redes sociales. Este dos Ultimas
concuerdan con los resultados obtenido por los pacientes, de aqui deriva la
importancia de hacer uso de estos medios para lograr una efectiva propuesta
comunicacional con los publicos de la organizacion.

Los laboratorios farmacéuticos, por su parte, coincidieron con los pacientes en
el que estos deben tener fisioterapias para mejorar sus condiciones musculares opcion
demandada en 33,3% en las encuestas. Ademas de brindar terapias psicoldgicas, la

industria farmacéutica concuerda sobre la importancia del apoyo del gremio
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especialista para brindar constante informacion sobre diversos puntos de la
enfermedad.

Es necesario recalcar que, a pesar de que las encuestas arrojaron que la opcién
sede obtuvo solo un 13,3%, brindar el apoyo que los pacientes con Esclerosis
Multiple necesitan se ve impedido en vista de que la Fundacion Antahkarana no tiene
sede propia, por ello, la estrategia toma entre sus audiencias claves la empresa
privada.

Muchas son las compafiias que realizan Responsabilidad Social en el area de
salud, en las cuales, la mayoria de ellas apoyan a organizaciones no gubernamentales
de enfermedades mayormente conocidas. Igualmente, muchas de estas fundaciones
son relativamente notables por sus afios de trayectoria y misién organizacional.

Enfermedades poco comunes como lo es la Esclerosis Multiple delimita la
obtencion de apoyo a fundaciones dedicadas a la asistencia de estos pacientes, por el
hecho de que en Venezuela esta padecimiento es de poco alcance y esto conlleva a la
desinformacion de la misma. Las entrevistas realizadas a las distintas gerencias,
ciertamente, afirman el desconocimiento de la Esclerosis Multiple, por lo que se
concluye que al no saber de la enfermedad ni de una Fundacion cuya razén de ser es
apoyar a estos pacientes, no hay interés de ampliar sus aportes a otras organizaciones.
Sin embargo, es notorio que al darse a conocer la enfermedad y su impacto en la vida
del paciente, se ve reflejada la disposicion de estos en brindar apoyo de distintas
indoles a la Fundacion Antahkarana.

Uno de los problemas que tiene la Fundacion Antahkarana es que este no
comunica sus valores a los publicos objetivos. Esta es una de las principales
caracteristicas tomadas en cuenta por la mayor parte de las compafiias, de acuerdo a
los resultados obtenidos en las entrevistas, cuando deciden apoyar a alguna ONG. Al
igual que este publico, los laboratorios farmacéuticos expresaron en su totalidad no
conocer los valores de Antahkarana aun cuando estas apoyan a la misma actualmente.
Por esta razon, no dar a conocer los principios y las creencias que practica la
Fundacion lo convierte en una limitante para la obtencion de apoyo puesto que los

publicos ven en estos un elemento fundamental.
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VI. ESTRATEGIA DE COMUNICACION INTEGRAL

6.1 DOFA de la Fundacion Antahkarana

Para realizar las estrategias es necesario establecer la matriz DOFA para poder

identificar las fortalezas y debilidades de la Fundacién Antahkarana, al igual que las

oportunidades que esta pudiera aprovechar y las amenazas que podrian perjudicar el

funcionamiento de la misma.

Tabla 25. Matriz DOFA de la Fundacion Antahkarana (elaboracion propia)

Fortalezas

1. Cuentan con un significativo apoyo de
Laboratorios Bayer en cuanto a
donaciones monetarias, patrocinio de
eventos y apoyo en comunicaciones.

2. Reciben apoyo de Laboratorios
Novartis en medios de comunicacion,
donaciones econOmicas y patrocinio de
eventos.

3. Ejecutan campafas de difusion sobre
la enfermedad y la Fundacion.

4. Realizan actividades recreativas para
los pacientes y familiares.

5. Ofrecen talleres motivacionales con
apoyo de una psicologa.

6. Proporcionan talleres sobre Ila
enfermedad y los distintos ambitos de la
vida cotidiana.

7. Manejan una base de datos propia para
llevar el control de pacientes de la
Fundacion y convocarlos a diversos
eventos.

8. Cuentan con el apoyo de la Clinica La
Floresta para realizar los talleres.

9. Unica Fundacion de Esclerosis
Mdltiple en la regién capital.

10. La Fundacion Antahkarana es la
organizacion de apoyo al paciente con

Debilidades

1. Poseen pocos recursos econdmicos.
2. No cuentan con sede propia

3. La Fundacién estd compuesta en su
totalidad por el nacleo familiar.

4. Escasa cantidad de voluntarios que
ayuden con los programas de difusion y
actividades.

5. Ausencia de un departamento de
comunicaciones dentro de la
organizacion.

6. No tiene visibilidad ante el gremio
médico especialista en la patologia.

7. Carecen de canales formales de
comunicacion.

8. Poca frecuencia en
comunicaciones.

9. No tiene establecido un repertorio de
publicos.

1. El liderazgo de la Fundacién es
manejada por un paciente.

11. Esta fundamentada en lo mistico y no
en lo cientifico e institucional.

12. Falta de relacionamiento
especialistas de la patologia.

13. lIdentidad no clara para penetrar en
buena parte de los publicos.

14. Pagina web desactualizada.

Sus

con




Esclerosis Multiple con méas tiempo en
Venezuela.

11. Ha ofrecido charlas a empresas
privadas sobre la Esclerosis Multiple y su
impacto social en la vida del paciente.

12. Cuentan con neurdlogos para dictar
los talleres y charlas.

Oportunidades

1. Atraer a otros laboratorios que
cooperen con la institucion.

2. Captar empresas privadas para recibir
donaciones econdmicas a beneficio de la
organizacion.

3. Obtener el
VECTRIMS.

4. Atraer a los pacientes que no forman
parte de la Fundacion.

5. Unirse a la Fundacion FETEM para
lograr mayores acciones.

6. Captar el interés de importantes
organizaciones como la Federacion
Espafiola de Lucha Contra la Esclerosis
Mdltiple (FELEM) o Esclerosis Mdultiple
Argentina (EMA).

7. Lograr alianzas con
especialistas en rehabilitacion.
8. Establecer acuerdos con clinicas
privadas para aumentar la labor de
difusion

9. Dar a conocer la enfermedad y a la
Fundacion Antahkarana.

10. Incremento de canales de
comunicacion de bajo costo, como las
redes sociales que sirven de difusores de
informacion.

apoyo del grupo

grupos

Amenazas

1. Disminucién del apoyo de los
laboratorios farmacéuticos.

2. No contar con el suficiente personal
para realizar los diversos eventos.

3. Perder el espacio brindado por la
Clinica la Floresta para dictar talleres.

4. Desconocimiento de  empresas
privadas sobre la enfermedad y la
Fundacion Antahkarana.

5. Situacion politica que dificulta la
realizacion de las actividades de la
organizacion.

6. Alto costo de los

comunicacion para anunciar.
7. No obtener los permisos necesarios del
Estado o de sus respectivas alcaldias para
actividades como Caminatas.

8. Existencia de una ONG que satisface
las mismas necesidades que Antahkarana.
9. No contar con los espacios para la
realizacion de actividades.

10. La circunstancia  economica
venezolana obliga a la industria
farmacéutica y grandes compafiias a
reducir sus presupuestos para contribuir
con organizaciones sin fines de lucros.

medios de
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6.1.1 Cruce FO

Una vez hecho el matriz DOFA, fue necesario combinar las fortalezas y
oportunidades de la Fundacion Antahkarana para disminuir las amenazas que pueden
afectar el funcionamiento de la misma y, por ello, ocasionar su desaparicion como
organizacion de apoyo al paciente con Esclerosis Mdltiple.

Los cruces a ejecutar para las estrategias son los siguientes:

1. Crear una instancia de comunicacion, interna o externa, que no amerite altos
costos para ejecutar las estrategias de los publicos objetivos. (F3,01,02,03,04)

2. Forjar alianzas con neur6logos conocedores de la Esclerosis Mdltiple y
especialistas en su rehabilitacion. (F6, F9, F10, F12, O3, O7)

3. Convencer a la industria farmacéutica del compromiso que tiene la Fundacion
Antahkarana con los pacientes de Esclerosis Multiple para mantener el apoyo
recibido. (F1, F2, F4, F5, F6, F9, F10, O1)

4. Sensibilizar a la Empresa privada del area de salud sobre el impacto social de la
Esclerosis Multiple en el paciente para la obtencion de recursos. (F9, F10,
F11,02, 09, 010)

5. Establecer acuerdos estratégicos con instituciones de salud ubicados en la ciudad
capital. (F3, F7, F8, F9, F10, 04, 08, 09)

6. Mejorar los mecanismos de comunicacion sobre la Fundacién Antahkarana. (F2,
F3, 09, 011)

7. Crear un espacio de integracion en el que pacientes actuales y potenciales
compartan un momento agradable. (F4, F7, O4)

8. Establecer programas de recaudacion de fondos para la creacion y mantenimiento
de la Fundacion Antahkarana. (F9, F10, 02, 09, 010)
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6.2 Estrategia de comunicacion interna
6.2.1 Publico objetivo

La estrategia va dirigida a los pacientes que forman parte de la Fundacion
Antahkarana. Se trata de hombres y mujeres entre 30 y 50 afios de edad cuyos
estratos socioecondmicos son C y D.

6.2.2 Objetivo general

e Mantener a los pacientes de la Fundacién.

6.2.3 Objetivos especificos:

e Comunicar por diferentes medios las diversas actividades que ofrece la

Fundacion Antahkarana.
e Aumentar el sentido de pertenencia hacia la organizacion.

e Resaltar los valores en los mensajes transmitidos por la Fundacion

Antahkarana.

6.2.4 Concepto creativo
“Esclerosis Multiple: 365 dias de desafios”

6.2.5 Tactica

e Establecer un cronograma de actividades y seleccién de medios dirigidos a los
pacientes para reforzar el sentido de pertenencia hacia la Fundacion y lograr una

constante participacion por parte de este publico.

6.2.6 Mensajes Claves

e En la Fundacién Antahkarana estamos comprometidos con los pacientes y su
calidad de vida, ofreciéndoles diversas actividades y guias para sobrellevar la

Esclerosis Multiple.
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e Para la Fundacion Antahkarana son importantes las opiniones y sugerencias

de nuestros publicos, pues esto nos permite mejorar nuestros servicios.

6.2.7 Actividades / mezcla de medios

A pesar del que el servicio y el desempefio ofrecido por la Fundacion son
evaluados de manera positiva por parte de los pacientes que poseen contacto con la
organizacion, es importante realizar periédicamente actividades que incrementen el
sentido de pertenencia y transmitan motivacion en la vida diaria de estas personas.

1. Actividad deportiva

El yoga es una terapia complementaria que ayuda a mejorar los diversos
sintomas que produce la Esclerosis Multiple, esta les reduce el dolor, brinda
sensacion de relajacion y permite disminuir las limitaciones que se les puedan
presentar en la vida diaria. Con base en este aspecto y siguiendo la cultura fitness
impuesta en el pais, como parte de las actividades recreativas de Antahkarana, se
propone buscar alianzas con la organizacion Caracas en Forma para incluir dentro de
sus talleres uno enfocado a pacientes con Esclerosis Multiple y sus familiares, que
lleve por nombre “Dale un descanso a la Esclerosis Multiple”.

Esta serd& una actividad mensual, pautada los dias convenidos por dicha
organizacion y el costo de la participacion tendra un valor, previo acuerdo de ambas
partes, con la finalidad de recaudar fondos destinados a cubrir las diversas
necesidades de la Fundacion y contribuir con el bienestar del paciente. Las personas
que asistan podran contar con material POP que incluye el uso tapetes especiales para
la actividad mencionada los cuales estaran estampados con el logo de la Fundacion.

Adicionalmente, al finalizar la actividad se realizara una reunion en el lugar
de encuentro, junto a la presidenta de la Fundacién, donde cada paciente que posea la
disposicion de permanecer en el lugar pueda exponer sus aprendizajes y momentos
conviviendo con la Esclerosis Multiple, lo que servira como instantes de recreacion,

motivacion y reflexién.
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Por otro lado, se contard con hidratacion y refrigerios saludables que se
repartirdn luego del evento. La convocatoria se realizara diariamente por las redes
sociales de la Fundacion, tanto Twitter® como Facebook® e Instagram®, y se le
enviara un SMS a cada uno de los pacientes invitandolos a asistir, indicando fechas
del taller y horario.

2. Enriquecer los contenidos de las redes sociales y mejora de la pagina web.

Refrescar la pagina web, siguiendo la misma linea de la imagen corporativa de
la Fundacion, en cuanto a los colores usados. Esta se actualizara, segun sea el caso,
dando prioridad a las actividades que esté por realizar la Fundacion, asi como la
publicacion de imégenes y testimonios luego de culminar cada evento, por lo que es
una tarea a ejecutar durante todo el afio. Esto generard confianza en el publico e
incentivara a los pacientes a asistir a proximos encuentros.

Los temas generales que se deben abarcar tanto de la pagina web, como de las
redes sociales seran referentes a informacion actualizada sobre Esclerosis Mdltiple, el
estilo de vida que deben llevar los pacientes, existencia de tratamientos
farmacoldgicos y ejercicios de rehabilitacion. Asi mismo se debe publicar
informacion de la Fundacidn, sus servicios y valores.

Por medio de Facebook®, Twitter® e Instagram® se implementard la
campafa “365 dias para hacer de tu vida algo diferente”. En la misma se publicara un
banner diario donde mediante imagenes y textos se den a conocer ideas de diversas
actividades sencillas que pueden realizar los pacientes para mejorar su calidad de
vida, asi como consejos de recetas saludables, frases motivadoras, entre otros temas
de interés para el publico. Ademas, se debe buscar la participacion del lector
mediante preguntas e intercambios de informacion.

De esta manera se cubren las necesidades surgidas tanto por los pacientes que
poseen informacidn sobre la Fundacion, como por los que la desconocen.

3. Relaciones Publicas (RRPP)

Los resultados obtenidos por parte de ambos grupos de pacientes reflejaron

que los medios masivos, como television y radio, no son los de preferencia para el

publico seleccionado, sin embargo se tomardn en cuenta para la presente estrategia
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debido a que estos refuerzan los otros medios propuestos, ayudando asi a la difusién
de las diversas actividades que realiza la Fundacion.

Se enviaran notas de prensa a diversos medios de comunicacion, via correo
electrénico, de manera personalizada al periodista, productor o persona encargada de
recibirla, especificamente en el &rea de la salud o de Responsabilidad Social
Empresarial, donde se informe de manera concisa, pero atractiva qué hace la
Fundacidn, sus principales valores, fotografias de sus eventos y una descripcion de
las actividades proximas a realizarse para que estas se publiquen con antelacion o se
logren obtener entrevistas en programas determinados.

Los medios seleccionados seran:

-Television: se enviara a programas como Mujeres en todo y Otra Vision, del canal
Globovision, Responsabilidad Social en el canal Televen y el espacio Somos lo que
gueremos en Venevision.

-Prensa escrita y digital: diarios como EI Universal, el cual tiene disposicion de
brindar apoyo y espacio para publicar informaciones sobre la Fundacion;
adicionalmente se incluira el diario El Nacional y Ultimas Noticias. Ademés, se les
adjuntaran imagenes de actividades realizadas anteriormente para corroborar la labor
de la Fundacion.

Al concluir el comunicado se incluirdn datos como nombre de la persona de
contacto, en este caso se refiere a la presidenta de la Fundacion, teléfono mavil, redes
sociales y pagina web de la Fundacion, asi como el lugar, fecha, membrete, logo y
sello de la organizacion. De esta manera se buscar aumentar el conocimiento de la
Fundacion, la enfermedad y lograr visibilidad ante diversos publicos.

4. Calendario informativo

Bajo el patrocinio de laboratorios farmacéuticos se realizara todos los afios el
calendario informativo Antahkarana, el cual llevara por nombre “Esclerosis Multiple:
365 dias de desafios”. Este tendrd un costo que serd destinado a fondos recaudados
por la Fundacion y sera vendido los dos ultimos meses del afio y el primer mes del
afio siguiente, noviembre, diciembre y enero. Se colocara a la venta en los eventos

que se realicen en dichas fechas.
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En él aparecerdn imégenes de actividades realizadas por la Fundacion a lo
largo del afio, asi como recetas y ejercicios saludables que permitan mejorar los
sintomas de los pacientes. Sera de los colores establecidos por la Fundacion y se
apreciara el logo de la misma y de las organizaciones patrocinantes.

El objetivo de este medio es lograr altas ventas para destinarlas a la
organizacion y, por otro lado, cubrir la falta de informacion por parte de los pacientes,
y demas publicos, de una manera didactica y atractiva demostrandoles a través de
imégenes la importancia de llevar una vida saludable y como continuar viviendo con

la patologia.

6.2.8 Piezas

e Banner en redes sociales.

e Calendario.

6.2.9 Recursos

e Personal encargado de realizar el taller de yoga.
e Insumos para el taller (Bebidas y refrigerios saludables)

e Impresion del calendario

6.2.10 Indicadores de gestion
e Cantidad de pacientes que asistan al taller “Dale un descanso a la Esclerosis
Multiple”.
e Aumento de los seguidores en las redes sociales, asi como likes obtenidos e
informaciones compartidas por los usuarios.
e Cantidad de calendarios vendidos.
e Totalidad de notas de prensa, noticias sobre la Fundacion Antahkarana o

cobertura de eventos.
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6.3 Estrategia de comunicacion externa
6.3.1 Pablico objetivo

Neurdlogos pertenecientes al grupo Vectrims y la Sociedad Venezolana de
Neurologia ubicados en la region capital.

Fisiatras pertenecientes a la Federacién Venezolana de Fisioterapia, en la region

de Caracas.

La Empresa Privada de la region capital con Responsabilidad Social Empresarial
(RSE) en el area de salud. Dentro de esta categoria, va dirigido, especificamente,
a los gerentes de comunicacion corporativa, gerentes de mercadeo y especialistas
en RSE.

La mayoria de los laboratorios farmacéuticos especializados en la elaboracion de

medicamentos para la Esclerosis Multiple.

6.3.2 Objetivo general

Dar a conocer a la Fundacién Antahkarana como la Gnica organizacion sin fines de

lucro en la region capital que apoya al paciente con Esclerosis Multiple.

6.3.3 Objetivos especificos

Dar a conocer la repercusion social de la vida del paciente con Esclerosis Multiple.
Crear conciencia sobre la asistencia que los pacientes necesitan para mejorar su
estilo de vida.

Comunicar los valores y servicios que ofrece la Fundacién Antahkarana.

Obtener financiamiento para la construccion de sede a beneficio de la Fundacion
Antahkarana.

Brindar informacién amplia sobre la patologia.

Comunicar los eventos y actividades que realiza la Fundacion.

Convencer a la industria farmacéutica de continuar apoyando los eventos

realizados por la Fundacion Antahkarana.
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Dar reconocimiento a los laboratorios farmacéuticos por su presencia en el

crecimiento de la Fundacién Antahkarana.

6.3.4 Concepto creativo

“Esclerosis Multiple: 365 dias de desafios”

6.3.5 Tacticas

Crear alianza con el Instituto Venezolano de los Seguros Sociales que permita
lograr un intercambio de informacion actualizada sobre los pacientes a nivel
nacional, asi como la difusion de la enfermedad y la Fundacion Antahkarana.
Concretar reuniones con clinicas privadas para establecer pactos que ayuden con la
difusion del padecimiento y la Fundacion Antahkarana.

Conseguir el apoyo del Grupo Vectrims para proporcionar informacion y
comunicacion a pacientes de la Fundacién Antahkarana y, ademas, lograr que los
pacientes sean remitidos desde las consultas a la organizacion para brindarles un
mayor apoyo en diversos ambitos.

Establecer alianzas con centros de rehabilitacion y fisioterapia para la asistencia de
los pacientes a dichos lugares y para que dichos profesionales refuercen las charlas
con presencia de dichos especialistas.

Generar confianza por parte del gremio médico.

6.3.6 Mensajes Claves

e La Esclerosis Multiple es una de las enfermedades mas incapacitantes del Sistema

Nervioso Central y la Fundacion Antahkarana trabaja en pro de mejorar la calidad de

vida de los pacientes.

e La Esclerosis Multiple no se puede pronosticar, pero si puede tener un curso mejor

para los pacientes mediante terapias fisicas y psicoldgicas.
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e La Fundacion Antahkarana es la Unica organizacion sin fines de lucro en la ciudad
de Caracas dedicada a brindar apoyo psicoldgico y talleres de informacién para
mejorar las condiciones de vida de los pacientes con Esclerosis Multiple.

e Las personas con Esclerosis Multiple requieren de gran apoyo para mejorar su
estilo de vida, es por ello que en la Fundacion Antahkarana nos dedicamos a brindar
programas de bienestar para los pacientes y familiares.

e La Esclerosis Multiple no es mortal, pero si es una enfermedad degenerativa que
limita las condiciones de vida de las personas y la Fundacion Antahkarana trabaja
para brindar las herramientas que ayuden al paciente a sobrellevar la enfermedad.

e En la Fundacion Antahkarana estamos comprometidos con los pacientes y su
calidad de vida, ofreciéndoles diversas actividades que ayuden a disminuir las
limitaciones en las actividades diarias.

e En la Fundacién Antahkarana buscamos motivar a las personas de manera positiva

con cada una de nuestras actividades.

6.3.7 Actividades / mezcla de medios

(a) Crear una instancia de comunicacion

Tomando en cuenta la estrategia FO planteada luego de realizar el cruce en la
matriz DOFA de la Fundacion Antahkarana, surge la necesidad de contar con una
instancia de comunicacion dedicada de manera exclusiva a la elaboracion,
planificacion y puesta en practica de las comunicaciones, tanto internas como
externas de la organizacién, con la idea de que ambas tengan concordancia entre si.

Se propone evaluar las posibilidades de que (a) dicha instancia sea interna en
tanto que pueda estar en la estructura de la Fundacion a través de un departamento de
comunicaciones o que se emplee un experto en el area el cual se contrate a través de
honorarios profesionales; (b) por otro lado se propone la opcidén de realizar la
tercerizacion de esta tarea hacia una empresa externa a través de un contrato. Con
independencia de la decision tomada, ambas opciones deben estar compuestas por

personas especialistas en el area de comunicacidon quienes tendran el compromiso de
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dar curso a la presente estrategia de comunicacion integral haciendo un uso adecuado
de los recursos con los que cuenta la organizacion y de aquellos que desea obtener.

Entre las tareas que debe desarrollar se espera lograr contacto con sus publicos
externos realizando, por ejemplo, notas de prensa y todas aquellas actividades en las
que se informe la razén de ser de la organizacion e invitaciones a sus actividades y
eventos, asi como informacion de interés general. Sumado a esto, debera proponer y
crear actividades diferentes a las que se realizan comunmente con el fin de buscar un
aumento en la frecuencia de sus comunicaciones.

Es importante que los integrantes de la Fundacion realicen reuniones
permanentes con la instancia comunicacional seleccionada, en las que se intercambie
informacion sobre las decisiones tomadas a nivel comunicacional, asi como
actualizaciones de diversas informaciones que vayan surgiendo con el tiempo tanto
dentro, como fuera de la organizacion.

(b) Evento corporativo

La ejecucion del evento para la empresa privada se llevara a cabo bajo el
patrocinio de Laboratorios Novartis de Venezuela y Merck Serono, actuales
compafiias con alta disposicion para continuar apoyando los proyectos de la
Fundacion Antahkarana mediante la logistica de los mismos. Esta a su vez, serd
realizada una vez al afio para continuar la difusion paulatina acerca de la enfermedad
y la Fundacion Antahkarana.

Fase |
e Para generar un primer acercamiento, se hara la elaboracion de un boletin digital
de la Fundacién Antahkarana el cual serd enviado a este publico objetivo con
informacion importante y de interés como mision, vision, valores, tiempo de
funcionamiento, servicios, actividades e informacion de contacto de la organizacién.
Por otra parte, se haré resefia de la IV caminata 5K “Muévete por la EM” por ser el
mas exitoso de los eventos llevados a cabo por la Fundacién para dar a conocer a las
distintas gerencias los esfuerzos realizados por esta para apoyar a los pacientes.

A su vez, se explicara brevemente qué es la Esclerosis para dar énfasis a sus

sintomas y como estos afectan el ambito personal, familiar y social del paciente.
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Fase 11

e Realizar invitaciones personalizadas. Estas seran elaboradas en cartulina blanca
con letras negras. En la esquina superior derecha estara el logotipo de la Fundacién
Antahkarana. Basdndonos en el concepto creativo “Esclerosis Multiple: 365 dias de
desafios” se colocara en la esquina inferior central un dibujo animado de un stper
héroe color naranja cuyo traje dira las palabras “Yo venzo la EM”.

Esta invitacion puntualizara el nombre del evento, hora, lugar, fecha y
proposito. Se hara uso de las llamadas telefénicas tres dias previos al evento para
recordar a cada gerente su asistencia al mismo.

Fase 111

e El evento denominado “Mi vida con Esclerosis Multiple” se llevara a cabo el dia
27 de Febrero, fecha previa al dia mundial de las enfermedades raras (28 de febrero)
en un salon de mediano espacio.

Este iniciara mediante un breve discurso de la presidenta de Antahkarana en el
que se haga mencion de la mision, vision, valores y servicios de la Fundacion. A su
vez, se hara entrega a cada invitado de folletos informativos, similares al boletin
digital, para mantener actualizada la comunicacion y evitar el posible cambio de
interlocutores al evento.

Posteriormente, se haran tres testimonios de pacientes (dos mujeres y un
hombre) en el que cuenten sus historias una vez diagnosticados con Esclerosis
Mdltiple. La idea fundamental es que el paciente cuente que, a pesar de tener un
padecimiento neurodegenerativo, este lucha dia a dia para continuar su ritmo de vida
pese a los obstaculos que debe enfrentar diariamente (la evolucién de la enfermedad o
aparicion de nuevos brotes). Crear conciencia de que el paciente con Esclerosis
Mdltiple no es diferente a las demas personas, sino que este requiere de mayor apoyo
y atencion médica para vivir mejor. Es asi como luego daran a conocer como la
Fundacion Antahkarana los ha beneficiado mediante sus talleres y actividades
recreativas.

El propdsito de exponer testimoniales es sensibilizar a los presentes sobre lo

importante que es brindar asistencia médica, informativa y psicoldgica a estos
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pacientes para evitar su temprano deterioro. A través de sus discursos se busca

despertar el lado humano, generar conciencia y reflexion con la finalidad de lograr

que la empresa privada apoye a la Fundacion Antahkarana a través de donaciones
econdmicas que permita dar inicio al proyecto de infraestructura de la organizacion.
(c) Boletin digital

Gran parte de los laboratorios farmacéuticos especializados en la elaboracion
de medicamentos para la Esclerosis Mdltiple son un publico que actualmente apoya
de manera significativa a la Fundacion Antahkarana mediante patrocinio de eventos y
donativos econémicos para su funcionamiento. Sin embargo, es notorio que hay
opiniones adversas sobre el manejo que ha venido llevando a cabo la misma a lo largo
del tiempo.

El Boletin digital denominado “Gracias a ti”, el cual serd enviado a cada
gerencia, contendra los siguientes puntos:

e Mision y valores de la Fundacion Antahkarana

e Sus servicios en pro de mejorar el bienestar de los pacientes con Esclerosis
Mdltiple.

e Fotografias de las caminatas 5K “Muévete por la EM”

e Fotografia de los talleres realizados.

e Notas de prensa sobre Antahkarana.

e Dos testimoniales en el que pacientes con mayor tiempo en la Fundacion puedan
contar la evolucion de esta y el beneficio que ha brindado para su vida formar
parte de Antahkarana.

e Nota personalizada de agradecimiento para cada laboratorio.

e Informacion de contacto.

Cabe sefalar que cada boletin contendra fotografias y notas de prensa de
acuerdo al apoyo brindado por cada laboratorio. La intencion de este material es
expresar gratitud por los aportes recibidos y recordarles que, gracias a sus
participaciones, la Fundacion Antahkarana ha progresado y ha logrado forjar una

comunidad de pacientes.
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Al igual que el método ejecutado para la empresa privada, se busca tocar la
parte emotiva de cada gerencia de esta industria y lograr de esta manera mantener el
apoyo.

Se elaborara otro Boletin digital el cual llevara por nombre “Condceme”. Este
estaré orientado a los neur6logos y serd realizado siguiendo los mismos lineamientos
de los laboratorios farmacéuticos, pero esta vez con el objetivo de obtener la
confianza necesaria por parte de dicha unidad de analisis. EIl fin de llevar a cabo este
medio es reforzar las informaciones transmitidas en las entrevistas personales y esto
se lograréa por medio de este recurso visual.

(d) Carta formal y personalizada

Esta sera enviada a los neurdlogos vy fisiatras respectivos y en la misma se
har& una breve descripcion de la Fundacion realizando una peticion para definir una
reunién en cada consultorio y centro médico, donde se discuta a profundidad la razon
de ser de Antahkarana, sus carencias y necesidades. Deben aparecer datos como
lugar, fecha, membrete, logo y sello de la organizacion para reflejar la caracteristica
formal de la Fundacion.

(e) Presentacion formal

Sera realizada luego de recibir respuesta por parte de los doctores del Grupo
Vectrims, de la Sociedad Venezolana de Neurologia y los especialistas en
rehabilitacion. A la misma asistird la presidenta de la Fundacion junto a otro
representante de la misma y le expondran de manera seria, convincente y ética los
servicios que ofrecen, a quiénes se dirigen, qué desean lograr y qué necesitan por
parte del gremio médico. El objetivo fundamental es, por un lado, lograr que remitan
a los pacientes a la Fundacion y, por otro, contar con su participacion en futuras
actividades profesionales.

Adicionalmente, se busca realizar alianzas con fisiatras debido a los resultados
obtenidos en las encuestas y entrevistas, los cuales reflejan la necesidad de atender y
brindar apoyo a los pacientes para realizarse tratamientos de rehabilitacion que
mejoren su condicion. De aqui deriva la importancia de lograr alianzas y acuerdos

con dicha Asociacion.
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(f) Correo electrénico

Es uno de los medios seleccionados por el gremio médico debido a su rapidez
e instantaneidad, por lo cual se propone hacer uso del mismo para realizar
convocatorias personalizadas a charlas, talleres y demas actividades propuestas por la
Fundacién una vez logradas las presentaciones formales con dichas personas. Por lo
que este medio serd la via principal de comunicacion entre la Fundacion y el gremio
medico.

(9) Reuniones formales

Se enviarg, de igual manera, una carta formal al Jefe de Unidad de Neurologia
y, a su vez, Coordinador del Programa Nacional de Esclerosis Mdltiple, el Dr.
Arnoldo Soto quien labora en Hospital Dr. Domingo Luciani para pautar reuniones
donde se le expondran los intereses de la Fundacion, asi como lograr la actualizacion
de informacion sobre ultimos tratamientos y demas temas que le competa a la
organizacion y a los pacientes.

Ademas, se busca realizar un intercambio de bases de datos de los pacientes
inscritos en el IVSS para enviarles, mediante correo electrénico o Ilamadas
personalizadas, todo tipo de informacion referente a la Fundacion.

Por otro lado, de esta misma manera se buscara convocar reuniones con la
junta directiva de los principales hospitales y clinicas privadas de la ciudad para
lograr obtener el permiso necesario para realizar la actividad de difusion en sus
instalaciones.

(h) Afiches

Se debe obtener la autorizacion de los entes encargados para la colocacién de
afiches alusivos a la enfermedad y a la Fundacion, en el area de neurologia del
Hospital Domingo Luciani, asi como en las demas clinicas privadas y hospitales
publicos de la ciudad capital. De esta manera, se podra dar a conocer la patologia en
lugares precisos y, por consiguiente, captar nuevos pacientes. Este medio de difusion
sera expuesto a lo largo del tiempo y sera actualizado su contenido de haber algun

cambio.
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Los mensajes expuestos en dichos afiches seran:
“No apartes de tu vida a la Esclerosis Multiple estd contigo, la Fundacién
Antahkarana te acompana en este recorrido.”
“Ganale a la Esclerosis Multiple, nosotros te ensefiamos como”.
(i) Volantes

A pesar de la actual situacion del pais, donde se presenta falta de papel, para
medios como la prensa escrita, se propone el uso de volantes debido a su bajo costo
de produccion y la efectividad en la informacion escrita, puesto que la misma llega de
manera eficiente a los publicos objetivos.

Tomando en cuentan lo anterior, los mismos seran entregados directamente a
los pacientes, por parte de un representante de Antahkarana, los dias que asistan a
consultas en el Hospital Domingo Luciani, ademas este contacto personal permite
aclarar dudas que puedan surgir por parte de los afectados.

Por otro lado, se les entregara un numero significativo de volantes a los
doctores y encargados del servicio de neurologia del Hospital y clinicas, para que
ayuden a difundir informacion de contacto de la Fundacién Antahkarana.

Tanto en los afiches, como en los volantes estaran publicados las redes
sociales, correo electrdnico y teléfono de contacto de la organizacion.

(1) Blog interactivo

De acuerdo a los resultados obtenidos, las redes sociales y el Internet son los
medios de preferencia para recibir diversas informaciones referentes a la patologia.
Por esta razon, se propone la creacion de un blog interactivo con el fin de que los
pacientes puedan publicar directamente alli sus historias, asi como exponer
inquietudes y se dé un intercambio fluido entre ellos y los miembros de la Fundacion.
De esta manera se busca motivar, con el ingreso de este blog, a personas recién
diagnosticadas con testimonios de otros y, ademas, obtener informacion relevante
sobre carencias y necesidades que podrian ser cubiertas por la Fundacion y que no se

hayan detectado hasta el momento.
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6.3.8 Piezas
e Afiches

e Volantes

e Boletines

6.3.9 Recursos
Para llevar a cabo la estrategia es necesario contar con:
e Locacion para el evento “Mi vida con Esclerosis Multiple.
e Insumos como refrigerios y bebidas.

e Impresion de los afiches y folletos informativos.

e Personal encargado de realizar el servicio de aperitivos.

6.3.10 Presupuesto estimado

La ejecucion de ambas estrategias requiere de una inversion estimada para
lograr las diversas acciones. Por tratarse de una organizacidn con pocos recursos
monetarios para llevar a cabo las propuestas, fueron solicitados los montos mas
econdmicos para lograr una mayor optimizacion de los recursos.

Al respecto, conviene justificar que las cantidades para cada actividad fueron
establecidas bajo los siguientes criterios:

(a) El evento deportivo para los pacientes se fijo mediante la habitual asistencia de
estos a las actividades planificadas por la Fundacion Antahkarana. El total final
del presupuesto fue tomado en cuenta de manera anual (por 12 meses).

(b) Una instancia de comunicacion en vista de que la Fundacion Antahkarana carece

de esta unidad que pueda mejorar o fortalecer las comunicaciones de la organizacion

hacia sus publicos. El presupuesto estimado fue proporcionado por la agencia Tips

Imagen y Comunicacion y fue dividido de las siguiente manera:

e Manejo de redes sociales y mejora de la pagina web tiene un costo anual el
cual permitira la publicacion de contenidos y la actualizacion del sitio web de

la Fundacién Antahkarana a medida que esta lo vaya requiriendo.

193



e La cantidad de las notas de prensa es la totalidad de medios con quienes se
pretende establecer contacto mediante el envio de las mismas.

e La elaboracion de los boletines digitales para la empresa privada, los
laboratorios farmacéuticos y neur6logos esta hecho para ser realizado en una
sola oportunidad.

e EI conjunto de afiches es una cantidad significativa para ser distribuida
proporcionalmente en las clinicas privadas y hospitales publicos de la ciudad
de Caracas.

e El total de volantes informativos resulta del intento de hacer entrega de estos a
la mayor cantidad posible de pacientes del Hospital Dr. Domingo Luciani y
clinicas seleccionadas, ademas dicha cantidad reduce los altos costos en
impresion.

(c) Adicionalmente, se buscé reducir costos de la estrategia planteada obteniendo

presupuestos de la empresa de disefio grafico y publicidad Creativity Jay, siendo

este el siguiente:

e El disefio de los calendarios se obtuvo para ser realizado una vez al afio y la
cantidad de impresion de los mismos se dispuso mediante el promedio de
pacientes registrados en la base de datos de la Fundacion Antahkarana.

e Por su parte, dicha empresa realiza el disefio, diagramacion y montaje de las
invitaciones personalizadas dirigidas a las empresas de Responsabilidad
Social Empresarial.

e Para la entrega de las cartas formales se toma en cuenta a la poblacion de
neurdlogos y, teniendo un estimado de fisiatras de 1.270 inscritos en la ciudad

de Caracas, se tomd en cuenta a la mitad de la suma de ambas poblaciones.
Este presupuesto fue revisado por el Lic. David Noriega, Director ejecutivo de la

agencia New Business Group y puede estar sujeto a cambios dadas las variaciones de

precios en el pais.
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Es importante recordar que para obtener el precio final de cada actividad el
total es multiplicado por la cantidad de meses o numero en el que este se realice, el

cual fue anteriormente mencionado en la descripcion de las actividades propuestas.

Tabla 26. Presupuesto estimado para las actividades de la estrategia de comunicacion internay
externa (elaboracidn propia)

Actividad Caracteristica | Cantidad Subtotal Total
Estrategia de comunicacién interna
Actividad deportiva para pacientes (por 12 meses)
Ramos frutales
Refrigerios Decofruta (Decolate 4 1.900,00 7.600,00
Bouquet Grande)
Agua mineral (1 1
Bebidas litro) 17,00 204,00
Material: sintético,
tamafio (1,70m) de
Tapetes de Yoga 30 1.400,00 42.000,00
largo y (1m) de
ancho
Estampado logo En serigrafia 30 50.00 1.665.00
de la Fundacion ' T
Total Bsf 617.628,00

Contenidos de las redes sociales, blog interactivo y mejora del sitio web (por 12 meses)

Manejo de redes | F2CeP00K, Twitter e 10.000,00 30.000,00
. Instagram 3
sociales
Refrescamiento de
Redisefiar la pagina | la pagina web ya 1 45.000,00 45.000,00
web existente
Total Bsf 900.000,00
Relaciones Puablicas (por 12 meses)
Elaboracién de
notas de prensa y Buena redaccion.
contacto con Formalidad 7 25.000,00 25.000,00
medios de
comunicacion
Total Bsf 300.000,00
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Calendario informativo

Disefio,
Disefio del diagramacion y
calendario montaje. Contenido 1 1.300,00 1.300,00
informativo e
imagenes
Medida: media
Impresion carta con espirales, 300 76.590,00 76.590,00
full color.
Total Bsf 77.890,00
Estrategia de comunicacion externa
Evento corporativo para gerentes de (RSE)
Informacion sobre
Elaboracion de la enfermedad y un
S resumen de la 1 8.000,00 8.000,00
boletin digital o
Fundacion
Antahkarana
Salén de mediano
Alquiler del lugar | SPacio ubicado en 1.950,00 1.950,00
el centro de la
region capital
Disefio,
I diagramacion y
Disefio de montaje. 1 350,00 350,00
invitaciones Invitaci
nvitaciones
personalizadas
Impresion de Medida: lPXlZ’
invitaciones papel glasé 300, 25 278,00 6.9350,00
full color
Servicio de agua
Agencia de festejo | mineral y refrigerio 0 3.317,00 3.317,00
matutino
Total Bsf 20.567,00
Boletines digitales
Laboratorios Disefio del arte y
farmacéuticos y redaccion del 2 8.000,00 16.000,00
neurélogos contenido
Total Bsf 16000,00
Afiches informativos
Informacién sobre
la enfermedad y un
Disefio de afiches resumen de la 1 2.500,00 2.500,00
Fundacién
Antahkarana
Medida: 44x33cm,
Impresiones papel glasé 150, 500 24.975,00 24.975,00
full color
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Total Bsf

| 27.475,00

Volantes informativos

Informacion sobre
Disefio de volantes la Fundacién
Antahkarana 1 2.000,00 2.000,00
Full color, tiro y
. retiro, medida: 18,5
Impresiones x 12cm en papel 1.000 9.990,00 9.990,00
bond
Total Bsf 11990,00
Cartas y presentacion formal
Neurélogos Grupo
Vectrims, Fisiatras
de la Federacion
Venezolana de Buena redaccién
Fisioterapeutas, . y 1 1.300,00 1.300,00
: estilo formal
Coordinador del
Programa Nacional
de Esclerosis
Multiple
Total Bsf 1.300,00
Total de la inversion |  1.956.850,00
6.3.11 Cronograma
Tabla 27. Cronograma de acciones para la estrategia de comunicacion
Estrategias Tareas especificas Duracion
-Contactar a la 2 meses.

Organizar una
actividad deportiva
para los pacientes.

organizacion Caracas en
Forma para establecer
alianzas.
-Promocionar el taller de
Yoga a través de las redes
sociales y mensajes de
texto.
-Contactar a los
laboratorios farmacéuticos
para el suministro de
refrigerios y bebidas.
- Compra y estampado de
las alfombras para yoga.
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Enriquecer los
contenidos de las redes
sociales y mejora de la
pagina web.

imégenes y una seccion de

-Crear una galeria de

testimoniales en la web.
- Publicar los contenidos e
interactuar con los
usuarios.
- Definir el contenido de
las imagenes.

1 mes.

Establecer un
programa de
Relaciones Publicas

-Contactar a las gerencias
encargadas de la
Responsabilidad Social de
los medios de
comunicacion.

- Redactar la nota de
prensa.

- Seleccionar las
fotografias.

- Enviar nota de prensa a
los medios seleccionados.
- Realizar gira de medios.

3 meses.

Elaborar el calendario
de la Fundacion
Antahkarana

-Contactar a los
laboratorios farmacéuticos.
-Seleccionar las imagenes

de las actividades.
- Buscar informacion sobre
ejercicios de rehabilitacion
y nutricion para el paciente
y redactar los contenidos.
-Establecer precio.

2 meses.

Crear una instancia de
comunicaciones

- Contratar el servicio de
una agencia de
comunicaciones

1 mes.

Organizar el evento
para la Empresa

-Redactar el contenido del
boletin digital.
- Seleccionar el lugar del

Privada.

4 meses.
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evento.
- Realizar la convocatoria
mediante las invitaciones.
- Elaboracion de folletos
informativos.
-Contactar a los
laboratorios farmacéuticos
para la logistica (comida,
bebida, mesones, sillas y
decoracion).

Elaborar boletines
digitales para
laboratorios
farmacéuticos

Elaborar boletines
digitales para los
neurologos del Grupo
Vectrims.

-Redactar contenido sobre
la Fundacién Antahkarana.
- Seleccionar fotografias.
-Buscar y escoger las notas
de prensa de la Fundacion
Antahkarana.
-Seleccionar dos pacientes
y entrevistarlos.
- Redactar los
testimoniales.
- Redactar nota de
agradecimiento
personalizada.

-Buscar los correos
electronicos de cada
neurdlogo.

-Redactar contenido sobre
la Fundacién Antahkarana.
- Seleccionar fotografias.
-Buscar y escoger las notas
de prensa de la Fundacién
Antahkarana.
-Seleccionar dos pacientes
y entrevistarlos.

- Redactar los
testimoniales.

3 meses.
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Realizar cartas

-Redactar peticion para
futuros encuentros.

formales para 3 semanas.
neurélogos y fisiatras.
Presentacion personal -Preparar material en el
que se exponga la labor de
la Fundacion.
Pautar encuentro con -Redactar carta para
el Instituto Venezolano concretar el encuentro.
de los Seguros Sociales -Preparar discurso para
(IVSS). exponer necesidades y 3 semanas.
objetivos comunes.
- Redactar carta para
Pautar encuentros con concretar el encuentro.
clinicas privadas y - Obtener los permisos.
hospitales de la region
capital.
Crear afiches -Diseriar el afiche. 2 Meses.
informativos -Elegir el contenido sobre
la enfermedad.
-Imprimir afiches.
Crear volantes sobre la -Elegir al vocero de la 2 Meses.
Fundacion Fundacion.
Antahkarana -Disefiar el volante.
- Imprimir volantes.
- Escoger el dia en que ira
el vocero al Hospital
Domingo Luciani.
Crear blog interactivo -Apertura del blog 1 mes

-Publicacion de
informacién
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6.3.12 Indicadores de gestion

Cantidad de gerentes que asistan al evento “Mi vida con Esclerosis Multiple”.
Cantidad de donaciones recibidas después de la realizacion del evento.

Cantidad de alianzas establecidas entre la Fundacion Antahkarana y las empresas
privadas para recibir donaciones econémicas.

Cantidad de notas de prensa o articulos de las empresas resefiando su asistencia en
el evento de la Fundacién Antahkarana.

Ingreso de nuevos pacientes con la Fundacion.

Actualizacion semanal de la base de datos de los pacientes.

Cantidad de respuestas recibidas luego de enviar las cartas formales.

Asistencia de neurdlogos y fisiatras a charlas y demas actividades.

6.3.13 Piezas

Para el desarrollo y creacion de las piezas propuestas se contd con el apoyo de

la empresa Creativity Jay, de disefio grafico y publicidad, quienes elaboraron el

disefio de los afiches, volantes, boletin digital y carta a médicos neurdlogos.

Todas las piezas estan realizadas con el color anaranjado para mantener la

identidad grafica de la Fundacion.

Se presentan a continuacion las piezas elaboradas:
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RIF.: J-29787218-3

Es una enfermedad del Sistema Nervioso
Central que afecta el cerebro, la médula espinal
y los nervios dpticos.

<=~— Neurona

o’
La mielina, sustancia que protege las fibras nerviosas, Y " _<\Vaina De
resulta daiiada y los nervios son destruidos \ - Y~ _a® Mielina
interrumpiendo la habilidad de
enviar seiiales al cerebro.

*Alteraciones visuales
*Fatiga
“*Endurecimiento muscular (espasticidad)
Y% Pérdida del equilibrio
*Falta de sensibilidad
% Trastornos del habla (dislalia)

% Medicamentos para controlar la evolucion de
la enfermedad y combatir los sintomas.

* Fisioterapia.

Aproximadamente
2.000 pacientes.

No apartes de tu vida a la Esclerosis Multiple,
la Fundacién Antahkarana te acompafia en este recorrido.

Si eres paciente diagnosticado con Esclerosis Multiple contictanos a:

@antahkaranaEM &} Fundacion Antahkarana @ Fundacion Antahkarana °&) Antahkaranaem

Para mayor informacion: 0212-4902336 / 0412-7337916 / 0414-9105611
Correo: fundacionantahkarana@gmail.com

www.fundacionantahkarana.org.ve

Figura 62. Afiche para clinicas y hospitales. Fuente: Creativity Jay
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Para mayor informacion: 0212-4902336 / 0412-7337916 / 0414-9105611
Correo: fundacionantahkarana@gmail.com

Figura 63. Volante para pacientes con Esclerosis Multiple (tiro). Fuente: Creativity Jay
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vida.

¢ Quieres ser parte de nuestra familia?
Registrate en:

Q@antahkammeM n Fundacién Antahkarana Fundacion Antahkarana Antahkaranaem

www.fundacionantahkarana.org.ve

Figura 64. Volante para pacientes con Esclerosis Multiple (retiro). Fuente: Creativity Jay
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FUNDACION

ANTAH K ARANA |

APOYO AL PACIENTECON ESCLEROSIS MULTIPLE

Informacion de contacto:

@mtahkaranaEM nFumiacidnf‘ tahkarana Fundaciéon Antahkarana Antahkaranaem

www.fundacionantahkarana.org.ve RIF:z.J:2078221822

Figura 65. Boletin digital para empresas que realizan RSE. Fuente: Creativity Jay.
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Brindar apoyo al paciente con Esclerosis Multiple
mediante orientacién integral en pro de mejorar
su calidad de vida y que este forme parte de un
grupo donde comparta experiencias y reciba
informacion sobre nuevas técnicas, terapias

S 7
o tratamientos que contribuyan a su bienestar. Léswn

Ser el centro de rehabilitacion integral mas
importante y reconocido de Venezuela, por
brindar las mas avanzadas técnicas en terapias
fisicas, psicologicas y motivacionales que
proporcionen a los  pacientes  mejor
calidad de vida.

Valones

#*Vocacion de servicio

#*Honestidad
#*Responsabilidad
#* Eficiencia = =]
» Confidencialidad [ 2 IV T T p. ¥
#* Motivacion Brindamos talleres sobre:
#*Espiritualidad #* La familia

*El trabajo

*La fatiga

#* Finanzas personales

% Las emociones

* Importancia del tratamiento
#*Importancia de la terapia

Figura 66. Boletin digital para empresas que realizan RSE. Fuente: Creativity Jay
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Taller “Actitud positiva.
Un camino a la felicidad™
J en la Cinica La Floresta

Primer potazo a beneficio
de la Fundacion Antahkarana
en el Municipio Baruta

Taller
“La Esclerosis Multiple y la familia™
' en la Cinica La Floresta

Taller
“La Esclerosis Multiple y la fatiga”
en la Clinica La Floresta

Taller

“Tiempo y calidad de
vida del paciente con

~ Esclerosis Multiple”
en la clinica La Floresta

Segundo potazo a beneficio
de la Fundacion Antahkarana
en el Municipio Sucre

A Taller

‘® “El entorno familiar

mas alla de la Esclerosis Multiple”
" en la Clinica La Floresta

Fiesta de navidad ;!
para los pacientes

Figura 67. Boletin digital para empresas que realizan RSE. Fuente: Creativity Jay
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Campana de difusion en el dia mundial
de la Esclerosis Multiple en el Municipio Sucre

Taller “Mitos y realidades
sobre cumplir el tratamiento”
en el Hotel Eurobuilding

Taller
“Terapia alternativa”
en PDVSA La Estancia

Caminata 5K

“Muévete por la Esclerosis Multiple”

La Fundacién Antahkarana cada afio organiza una caminata que simboliza el camino que aun lo pacientes con
Esclerosis Multiple deben recorrer para mejorar su calidad de vida. Es por esta razon que los recursos que son
recaudados soportan los programas de bienestar y talleres, que durante cinco aiios consecutivos se han llevado a cabo
para apoyar tanto al paciente como a los familiares.

Adicionalmene, al finalizar la caminata los pacientes contintian disfrutando de un sano entretenimiento, ya que
se da inicio a una sesion de bailoterapia a cargo de la Academia de Pedro Moreno, pionero de esta modalidad en V 1

Ademis, se cuenta con el oportuno apoyo de laboratorios farmacéuticos como Bayer, Merck Serono y Novartis
de Venezuela, quienes facilitan puntos de control, hidratacién y atencién médica inmediata, de ser requerida.

La Fundacion Antahkarana es una organizacion comprometida en brindar asesoria a todos las personas que
poseen Esclerosis Miiltiple que quieran formar parte de esta comunidad garantizando asi, a través de nuestros
servicios, un mejor estillo de vida para el paciente.

Figura 68. Boletin digital para empresas que realizan RSE. Fuente: Creativity Jay
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FUNDACION

ANTAH [KARANA

APOYO AL PACIENTECON ESCLEROSIS MULTIPLE

Brindar apoyo al paciente con Esclerosis Miltiple

mediante orientacion integral en pro de mejorar su
calidad de vida y forme parte de un grupo donde
comparta experiencias y reciba informacién sobre
nuevas técnicas, terapias o tratamientos que
contribuyan a su bienestar.

Brindamos talleres sobre el manejo de:
- La Familia
- El Trabajo
- La Fatiga
- Emociones
- Finanzas Personales
- Importanca de la Terapia
- Importancia del Tratamiento

- Vocaciones de servicio
- Honestidad
- Responsabilidad
- Eficiencia
- Confidencialidad
- Espiritualidad
- Motivacion

U@amahkaranaEM nFun(Iacidn Antahkarana Fundacion Antahkarana @ Antahkaranaem

www.fundacionantahkarana.org.ve RIF.:-20787218:3

Figura 69. Boletin digital para laboratorios farmacéuticos. Fuente: Creativity Jay

209



Figura 70. Boletin digital para laboratorios farmacéuticos. Fuente: Creativity Jay
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Figura 71. Boletin digital para laboratorios farmacéuticos. Fuente: Creativity Jay
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Figura 72. Boletin digital para laboratorios farmacéuticos. Fuente: Creativity Jay
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Figura 73. Boletin digital para laboratorios farmacéuticos. Fuente: Creativity Jay
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TESTIMONIALES
Puntos que deben ser tocados para la redaccion:
- Vida del paciente antes del diagnodstico de Esclerosis Multiple.
- Sintomas presentados.

- Historia del paciente una vez diagnosticado (descripcion sobre
el entorno familiar, laboral, social y sentimental).

- Como el paciente conoci6 a la Fundacion Antahkarana.

- En qué ha beneficiado al paciente pertenecer a la Fundacion
Antahkarana.

Figura 74. Boletin digital para laboratorios farmacéuticos. Fuente: Creativity Jay
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FUNDACION

ANTAH KARANA &

APOYO AL PACIENTECON ESCLEROSIS MOLTIPLE Caracas’ 20]4-

Sra. Adriana Cedillo, )
GERENTE DE PRODUCTO NEUROLOGIA,
Bayer Healthcare Venezuela

Estimada Adriana,
A nombre de quienes formamos parte de la Fundacion Antahkarana, le agradecemos profundamente
el apoyo brindado a la organizacion durante sus cinco anos de trayectoria y la confianza depositada

en nosotros para cumplir nuestra mision con los pacientes de Esclerosis Multiple.

Sus continuos aportes han sido vitales para llevar a cabo las actividades informativas y
recreacionales a pacientes y familiares que caracterizan nuestra razén de ser.

Reiteramos nuestro agradecimiento y esperamos seguir contando con su valioso apoyo.

Cordialmente,

Renata Diaz Bogado
Directora ejecutiva
Fundacion Antahkarana

Figura 75. Boletin digital para laboratorios farmacéuticos. Fuente: Creativity Jay
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FUNDACION

ANTAH [KARANA

APOYO AL PACIENTE CON ESCLEROSIS MULTIPLE

Caracas, 2014.

Dr.
Carlos Soublette
Presente.

Por medio de la presente nos dirigimos a usted, muy respetuosamente, para darle a conocer
nuestra organizacion. Antahkarana es una Fundacion sin fines de lucro, ubicada en Caracas, que
tiene como objetivo brindar apoyo, asesoria y orientacion a pacientes con Esclerosis Multiple
(EM) a través de actividades recreativas y educativas. Esta constituida por un equipo multidisciplinario,
que incluye pacientes con EM, que aspira garantizar una mejor calidad de vida al paciente.

Sin embargo estamos conscientes de que nuestro apoyo no es suficiente para cubrir las necesidades
y demandas de las personas afectadas. Acudimos a usted en su calidad de experto en Esclerosis
Muiltiple para solicitarle que nos conceda una reunion para conversar sobre nuestra organizacion
y sus ideas para proporcionar una mejor atencion a quienes padecemos esta enfermedad. Resaltamos
la importancia de lograr lazos con el grupo Vectrims, del cual usted forma parte, por su condicion de
grupo de expertos en enfermedades desmielinizantes. Para nosotros resulta fundamental lograr un
complemento entre ambos grupos.

Agradecemos de antemano la atencion que pueda brindarnos y proporcionamos
nuestros datos de contacto para su respuesta:
Telf.: 0212-4902336/0412-7337916/0414-9105611
Correo electronico: fundacionantahkarana@gmail.com
Pagina web: www.fundacionantahkarana.org.ve

Atentamente,
Renata Diaz,
Directora ejecutiva

Fundacion Antahkarana

Figura 76. Cartas personalizadas para médicos neurdlogos. Fuente: Creativity Jay
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CONCLUSIONES

Para la realizacion de la presente Estrategia Comunicacional se busco conocer
en profundidad las caracteristicas de las audiencias propuestas. Esta incluyé un plan
para el primer publico objetivo de la Fundacion que comprende tanto a los pacientes
que la conocen, como a los potenciales. Por otro lado, se conté con informacién
importante dada por médicos especializados en neurologia quienes tienen contacto
directo con dichos pacientes y poseen a la mano informacion actualizada sobre la
patologia, asi como también de empresas privadas que realizan actividades de
Responsabilidad Social Empresarial y laboratorios farmacéuticos que producen los
medicamentos de Esclerosis Multiple en el pais.

Luego de obtener los resultados necesarios en las investigaciones realizadas,
se concluyo lo siguiente:

1. La Fundacién Antahkarana es la unica organizacion en la ciudad de Caracas
que atiende y brinda apoyo a pacientes con Esclerosis Multiple. Lo que resulta
como una ventaja diferencial importante, con respecto a otras organizaciones
que existen en el pais, por encontrarse en la capital y poder tener un contacto
directo con sus publicos objetivos.

2. Por otro lado, es una empresa familiar compuesta por un nimero reducido de
personas Yy la comunicacion entre ellos es directa debido a la relacion cercana
que poseen, a pesar de esto se respetan los canales y flujos de la comunicacion
establecidos. Es por esta razon que el presente trabajo se enfocd
exclusivamente a la elaboracion de una estrategia comunicacional dirigida a
sus publicos externos.

3. La investigacion dio a conocer que Antahkarana posee fondos insuficientes
para poner en marcha todos sus planes y proyectos. Ademas no cuenta con
una sede propia donde atender a los pacientes y presentan fallas en la
obtencién de recursos. De aqui deriva la importancia de aplicar la presente
estrategia comunicacional para lograr los objetivos planteados en los cuales se

logren crear y mantener alianzas con las organizaciones de interés.



Han realizado esfuerzos comunicacionales para darse a conocer, sin embargo
estos han sido insuficientes y pocos frecuentes. Es por ello que la Fundacién
resulta desconocida por sus principales publicos, como es el caso de pacientes,
empresas privadas y gremio médico.

La evaluacién realizada por los pacientes hacia el desempefio de la Fundacion
fue de manera positiva, sin embargo esta debe realizar esfuerzos de manera
constante, a través de los medios seleccionados, para aumentar la
participacion de los mismos en sus actividades.

Por otra parte, casi la totalidad de los pacientes expreso que recibe ayuda del
Instituto Venezolano de los Seguros Sociales (IVSS), por lo que se concluyo
que este seria un lugar adecuado para promover el conocimiento de la
Fundacion entre las personas afectadas.

A su vez, es importante resaltar que los pacientes que poseen conocimiento de
la Fundacion lo hicieron por cuenta propia como lo es en la busqueda en
Internet por falta de informacion tanto de la patologia como de alguna
organizacion que brindara apoyo de cualquier indole. Esto debe ser tomado en
cuenta debido a que refuerza el hecho de que la organizacién no se da a
conocer de la manera adecuada, ni a sus publicos objetivos, por lo que se hace
hincapié en que se deben usar los medios propuestos en la presente estrategia.

Se pudo constatar que las terapias de rehabilitacion y la falta de una sede
fisica son las principales demandas de los pacientes, lo cual concuerda con la
opinion de los neurdlogos entrevistados. Por este motivo, uno de los objetivos
de la estrategia comunicacional es realizar actividades para la obtencion de
recursos y atender dichas necesidades.

La Fundacién Antahkarana debe mostrarse como un ente que trabaje bajo sus
principios y valores, como la ética y la responsabilidad. Ademas debe
evidenciar en todo momento que su trabajo es realizado sin buscar fines
econdmicos destinados a sus miembros, que realizan un trabajo voluntario y
también debe cumplir todos los parametros legales que la acreditan como una

organizacion sin fines de lucro. Siguiendo estas caracteristicas la Fundacion
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10.

11.

12.

tendrd altas probabilidades de lograr obtener el apoyo requerido por parte de
los médicos neurdlogos, la industria farmacéutica y las empresas privadas que
realizan Responsabilidad Social Empresarial.

A partir de dichas conclusiones se planteé la presente estrategia
comunicacional, siendo esta el elemento fundamental del trabajo de grado,
teniendo en cuenta el contexto actual desfavorable para el pais y las
adversidades que pudiese presentar la Fundacién para el mantenimiento de los
fondos y de los aportes ya obtenidos por Laboratorios Farmacéuticos.

Debido a los resultados obtenidos por los publicos, en la eleccion de medios,
fueron poco seleccionados los tradicionales, como television, radio y prensa.
Por esta razon no se tomaron en cuenta en profundidad para la estrategia
planteada. Esto resultd favorable para el plan comunicacional, debido a que
dichos medios generan altos costos para una Fundacion que posee escasos
recursos economicos, por ello se proponen diversos medios de bajo costo
como volantes, afiches, uso de redes sociales, cartas personalizadas y
reuniones formales.

Por otra parte, teniendo en cuenta el énfasis de lograr la auto sostenibilidad de
la Fundacion se identificoO la relevancia de contar con una instancia de
comunicacion que se encargue de lograr una comunicacion efectiva entre la

Fundacion y su entorno al menor costo posible.
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RECOMENDACIONES

Tomando en cuenta las conclusiones desarrolladas en el apartado anterior en

base a las informaciones y resultados obtenidos, se realizan las siguientes

recomendaciones para la Fundacion Antahkarana:

1.

Definir sus publicos meta para garantizar que los mensajes sean percibidos de
una manera efectiva.

Por otro lado, se deben tener claros los valores que quiere transmitir la
organizacion hacia sus puablicos y tenerlos presentes en todas sus
comunicaciones. Lo que quiere decir que debe haber concordancia entre lo
que la Fundacion plantea y lo que esta hace para demostrarlo.

Aumentar la cantidad de personal que labora en la Fundacion para la division
de tareas en pro de aligerar trabajo a las personas que actualmente pertenecen
a la organizacion.

Proponer proyectos que atraigan a voluntarios que trabajen en conjunto para
beneficio de la Fundacion.

Orientar sus acciones a obtener alianzas con empresas que ofrezcan patrocinio
de sus actividades y la obtencion de recursos para la construccion de la sede
fisica.

Ademas de lograr acuerdos con médicos neurdélogos, es importante lograrlo
con especialistas en rehabilitacién pues es la principal carencia que posee la
Fundacion.

Creacion de una instancia comunicaciones que se dedicara a gestionar, de una
manera adecuada, el plan propuesto. Esto garantizard la efectividad de la
estrategia comunicacional haciendo uso de los recursos necesarios para su
elaboracidn, beneficiando en todo momento a su publico objetivo.

Es importante mantener a los pacientes satisfechos y en constante contacto
dentro de la organizacién para generar una positiva publicidad boca a boca

por parte de ellos.



9. Proponerles a los pacientes actividades que puedan ser realizadas desde sus
hogares debido a que luego de ser diagnosticados estos debieron abandonar
sus ocupaciones formales para dedicarse a trabajos que no implicaran
ausentarse constantemente de sus viviendas a causa de las incapacidades que
produce la patologia.

10. Continuar con la realizacion de todas las actividades llevadas a cabo hasta el
momento, con especial énfasis en las caminatas debido a que son una opcion
saludable y de recreacién para los pacientes y, por otro lado, son una via para
dar a conocer a la Fundacion Antahkarana.

11. Mantener actualizada tanto su pagina web, como sus redes sociales debido a
que estos resultan medios imprescindibles para lograr una comunicacion con
los interesados.

12. Atender a tiempo las solicitudes, correos electrénicos y preguntas que surjan
por cualquier via, tanto por los pacientes, como por el publico en general para
reflejar a la Fundacién como una organizacion seria y responsable.

13. Crear vinculacién con clinicas privadas, hospitales y el Instituto Venezolano
de Seguros Sociales (IVSS), ademas de garantizar la participacion por parte
de la industria farmacéutica y empresas privadas.

14. Medir los resultados de la estrategia comunicacional planteada para
determinar su efectividad.

15. Actualizarse constantemente sobre las actividades y programas que realicen
otras fundaciones que atiendan la misma patologia.

16. Por dltimo, tomando en cuenta los problemas de diversas indoles que se han
desarrollado en el pais en los ultimos tiempos, es importante mantener una
relacion positiva con las empresas y organizaciones aliadas para conservar el
apoyo obtenido por parte de ellos.

Por otra parte, las siguientes recomendaciones estan dirigidas a futuros
investigadores del tema presentado:

1. Se propone evaluar los resultados obtenidos luego de aplicar la presente

Estrategia comunicacional para precisar el nivel de conocimiento que poseen
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lo publicos y comparar dichos resultados con la investigacion realizada
previamente a la aplicacion del plan.

Luego de captar los publicos propuestos en la presente estrategia, se
recomienda realizar una campafia de concientizacion haciendo uso de
herramientas alternativas que resulten menos costosas y que vaya dirigida al
publico externo general. De esta manera, luego de haber preparado y captado
a las personas afectadas, se buscaria educar y sensibilizar a la poblacion sobre
la Esclerosis Mltiple.

Mejorar la identidad corporativa teniendo en cuenta que una organizacion
debe poseer un nombre por el que sus publicos lo recuerden facilmente y asi

poder posicionarse en sus mentes.
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ANEXOS

Anexo A. Guia de entrevista de la Fundacion Antahkarana
Obijetivo: formas de comunicacion
¢Puede describir la comunicacién entre los integrantes de la Fundacion?

Oral o Escrita
¢Como se relacionan los miembros de la Fundacion?

¢Existe algin programa o mecanismo que permita a los integrantes de la organizacion
trabajar entre ellos?

¢Existe una comunicacion formal, informal o ambas en la Fundacion? ;Cuél es la
predominante?

¢Como es la comunicacion entre los miembros?

De jefe a empleado (descendente)
¢Cuando?
De empleados a jefes (ascendente)
¢Cuando?
Mismo nivel jerarquico (horizontal)
¢Cuando?

¢Cudles son los principales canales de comunicacidn que emplea la organizacion

¢Queé tipo de actividades realizan para informar acerca de la Esclerosis Multiple y la
Fundacion?

¢Cada cuanto tiempo realizan dichas actividades de comunicacién?
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9. ¢Que medios utiliza la organizacion para dar a conocer tanto a la Fundacion como la
enfermedad? Por ejemplo:

TV
Revistas
Volantes

Prensa
Twitter®
Facebook®
Eventos
Otras
¢Cuales?

10. ¢Qué tipo de informacion se difunde?

Anexo B. Guia de entrevista de la Fundacion Antahkarana
Objetivo: lineamientos estratégicos
1. ¢A qué se dedica Antahkarana?
2. ¢Qué quiere llegar a ser la Fundacion en el futuro?
3. ¢Cuales son los valores establecidos por la organizacion?

4. ¢Cudles son los valores principales?

Anexo C. Guia de entrevista de la Fundacion Antahkarana

Objetivo: barreras comunicacionales

1. (Cémo califica o describe el lenguaje que usa Antahkarana al transmitir sus
mensajes? Por ejemplo: técnico, codificado o divulgativo

2. ¢Tienen definidos sus publicos meta?
3. ¢El pablico es receptivo a esos mensajes? ;Cémo lo miden?

4. ¢Qué tipo de dificultades han presentado al difundir sus mensajes?
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5. ¢Poseen una sede fisica donde las personas acudan a solicitar informacién?
6. ¢Qué ha impedido crear su propia sede?
7. ¢(Existe algin plan o propuesta para construir su propia sede? ;Cual?

8. ¢Posee la presidenta o vocera de la Fundacion algun tipo de dificultad fisica? ;De qué
tipo?

9. (Afecta esto la comunicacion de la Fundacion hacia sus publicos?

10. ¢El resto de los miembros de la Fundacién presenta alguna limitacion fisica?
11. ¢De qué manera dan a conocer los valores que posee la Fundacion?

12. ¢(COmo y de qué forma se dirigen a los pacientes?

13. ¢(Qué aspectos cree usted que valoran mas los pacientes a la hora de recibir un
mensaje?

14. ;Desde la Fundacién promueven algun tipo de creencia o interés especifico? Sea
politico, cultural, religioso o de cualquier otra indole.

Anexo D. Cuestionario de Pacientes de la Fundacion Antahkarana

El siguiente cuestionario recogera informacion para la elaboracion de un
Trabajo de Grado. Agradecemos su sinceridad, ya que las respuestas proporcionadas
son totalmente andnimas, confidenciales y seran usadas con fines académicos.

1. Edad

Menos de 22
23-29

30-36

37-43

44-50

51-57

58-64
Masde 65

231



2. Sexo
Femenino __
Masculino

3. Ingreso mensual aproximado

Menos de Bs 4.000

Salario minimo Bs 4.250
Entre Bs. 4300y Bs. 5.500
Entre Bs. 6.000 y Bs. 10.000
Mas de 10.000

4. ¢A qué se dedicaba cuando fue diagnosticado?

Estudiante__
Empleado publico__
Empleado privado___
Empresario__
Director de empresa__
Comerciante
Emprendedor
Otro__

cual?

5. ¢A qué se dedica ahora?

Estudiante__
Empleado publico__
Empleado privado___
Empresario__
Director de empresa__
Comerciante
Emprendedor
Otro

Jcual?

6. ¢Desde hace cuanto tiempo padece Esclerosis Multiple?
Menos de 5 afios__
6 - 10 afios___

11 -20afios
Mas de 20 afios
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7. ¢Qué examen médico arrojé que tenia Esclerosis Mdltiple? Marque todas las
opciones que considere necesarias

Resonancia magnética__

Puncién lumbar__

Potenciales evocados visuales
Estudio del liquido cefalorraquideo
Estudio clinico

Por descarte

Otros__

¢Cual?

8. ¢Puede costear sus medicamentos?

Si__No

9. ¢Recibe ayuda por parte de algun organismo para obtener los medicamentos?
Si__ ¢Cual? No_

10. (Estaria de acuerdo con la realizacion de campafias de informacion y
concientizacion sobre esta enfermedad?

Si_ No__

11. ¢(Cual piensa que seria la mejor manera 0 medio para llegar a las personas
afectadas y a la sociedad? Marque todas las opciones que considere necesarias

Twitter®
Facebook®
Tv

Radio
Prensa
Revista
Eventos
Otros
¢Cuales?

12. ;Coémo conocid a la Fundacién Antahkarana? Marque todas las opciones que
considere necesarias

Revista
Radio
Television__
Internet__
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Por un familiar / conocido
Otros__

13. ¢Cual es la principal carencia de los pacientes con EM que podria ser atendida
por la Fundacion? Marque todas las opciones que considere necesarias

Examenes médicos
Medicamentos
Terapia

Sede fisica

Otras ___ ;Cuales?

14. ;Como cree usted que es el servicio brindado por la Fundacién?

Muy bueno
Bueno __
Regular
Malo

Muy malo

15. ¢Los colores que usa la Fundacion para darse a conocer son de su agrado?
Si__ No _ ¢Por quée?
16. ¢ Le parece que el nombre es facil de recordar?

Si__ No__
17. ;Como cree usted que debe presentarse Antahkarana ante nuevos pacientes?
Margue todas las opciones que considere necesarias

Por una reunion de bienvenida
Una llamada telefénica
Mediante un correo electrénico
Otros

¢Cuales?

18. ¢Por cual o cudles medios preferiria recibir la informacion de la Fundacién?
Marque todas las opciones que considere necesarias

Sms
Twitter®
Facebook®
Tv
Radio
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Prensa
Revista
Otros ¢Cuales?

19. ¢Posee redes sociales? Marque todas las opciones que considere necesarias

Si_ ¢Cualles?
Twitter®
Facebook®
Instagram® ___
Otras __ (Cudles?
No _

20. ¢Cada cuanto tiempo hace uso de ellas?

Todos los dias
Interdiario

Una vez a la semana__
Unavezal mes

Anexo E. Cuestionario de los pacientes del Hospital Dr. Domingo
Luciani

El siguiente cuestionario recogera informacion para la elaboracion de un Trabajo
de Grado. Agradecemos su sinceridad, ya que las respuestas proporcionadas son
totalmente anonimas, confidenciales y seran usadas con fines académicos.

1. Edad

Menos de 22
23-29

30-36

37-43

44-50

51-57

58-64

Mas de 65
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2. Sexo
Femenino __ Masculino
3. Ingreso mensual

Menos de Bs 4.000

Salario minimo Bs 4.250
Entre Bs. 4.300 y Bs. 5.500__
Entre Bs. 6.000 y Bs. 10.000 __
Mas de 10.000

4. ¢A qué se dedicaba cuando fue diagnosticado?

Estudiante__
Empleado publico__
Empleado privado___
Empresario__
Director de empresa__
Comerciante
Emprendedor

Otro ___ ¢Cual?

5. ¢A qué se dedica ahora?

Estudiante__
Empleado publico__
Empleado privado___
Empresario__
Director de empresa__
Comerciante
Emprendedor
Otro ___ ¢Cuél?

6. ¢(Desde hace cuanto tiempo padece Esclerosis Multiple?
Menos de 5 afios__

6 -10 aflos____

11-20afios

Mas de 20 afios

7. ¢Qué examen médico arrojo que tenia Esclerosis Multiple? Marque todas las que
considere necesarias

Resonancia magnética__
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Puncién lumbar__

Potenciales evocados visuales
Estudio del liquido cefalorraquideo
Estudio clinico

Por descarte

Otros__ ¢Cual?

8. ¢Puede costear sus medicamentos?
Si__ No__
9. ¢Recibe ayuda por parte de algin organismo para obtener los medicamentos?

Si__ ¢Cuél?
No__

10. ¢Estaria de acuerdo con la realizacion de campafias de informacion vy
concientizacion sobre esta enfermedad?

Si__ No__

11. Cuél piensa que seria la mejor manera 0 medio para llegar a las personas
afectadas y a la sociedad? Marque todas las que considere necesarias

Twitter®
Facebook®

Tv

Radio

Prensa

Revista
Eventos

Otros ___ ;Cuéles?

12. ;Posee redes sociales? Marque todas las que considere necesarias
Si_No_

Twitter®

Facebook®

Instagram®
Otras ___ (Cuales?

13. ¢Cada cuanto tiempo hace uso de ellas?

Todos los dias
Interdiario
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Una vez a la semana_
Una vez al mes

14. ;Conoce la Fundacion Antahkarana de Esclerosis Multiple?

Si__ No

En caso de NO conocerla:

15. ¢Por cual medio considera usted que deberia darse a conocer la Fundacion?
Marque todas las que considere necesarias.

Prensa

Revista__

Radio__

Redes Sociales__

Volantes__

Eventos

Presencia en el Hospital Domingo Luciani
Otros__ ¢Cuéles?

16. ¢Qué informacion desearia recibir de la Fundacién? Marque todas las que
considere necesarias

Informacidn sobre tratamientos farmacologicos_

Actividades y eventos__

Informacidn sobre rehabilitacion para el paciente_

Informacidn sobre el estilo de vida que debe llevar el paciente__
Informacidn actualizada sobre la Esclerosis Mdultiple

Otros __ (Cudles?

En caso de conocerla:
17. ;Como supo de ella? Marque todas las que considere necesarias

Revista__

Radio__

Television__

Internet__

Por un familiar / conocido
Otros__

18. ¢Cual es la principal carencia de los pacientes con EM que podria ser atendida
por la Fundacion? Marque todas las que considere necesarias
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Examenes médicos
Medicamentos
Terapia

Sede fisica
Informacién

Otras ___ (Cuales?

19. ¢Como cree usted que es el servicio brindado por la Fundacion?

Muy bueno
Bueno
Regular
Malo

Muy malo __

20. ¢Los colores que usa la Fundacién para darse a conocer son de su agrado?
Si__ No__ ¢Porqué?
21. ¢Le parece que el nombre es facil de recordar?

Si__ No__
22. ;Como cree usted que debe presentarse Antahkarana ante nuevos pacientes?
Marque todas las que considere necesarias

Por una reunion de bienvenida
Una llamada telefénica
Mediante un correo electrénico
Otros ___ ;Cuéles?

23. ¢Por cudl o cuales medios preferiria recibir la informacion de la Fundacion?
Marque todas las que considere necesarias

Sms

Twitter®
Facebook®

Tv

Radio

Prensa

Revista

Otros ___ ¢Cuéles?
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8.
9.

Anexo F. Guia de entrevista para laboratorios farmacéuticos

¢Cuantos empleados integran la empresa?
¢Realizan aportes para alguna fundacion u otra organizacién?
Si_¢Cudly qué tipo de apoyo?  No__
¢Qué caracteristicas buscan de una fundacion para colaborar con ella y por qué? Por
ejemplo:
Valores
Tiempo de fundada
Servicios
Prestigio
Que corresponda con la Responsabilidad Social Empresarial que realiza la
organizacion
Que se vincule con medicamentos que vende el laboratorio

Otros ¢Cuales?

¢Conocen el impacto de la Esclerosis Multiple en la calidad de vida de los pacientes?
De ser si, (Qué tipo de apoyo cree usted que necesitan estos pacientes?
¢Conocen la Fundacion Antahkarana?
De conocerla:

¢Como supo de ella?

¢Conocen los valores y servicios de la Fundacion Antahkarana de Esclerosis
Mdltiple?

De ser si, ¢Considera que son adecuados y completos sus servicios?

¢Conocen los programas de apoyo que ofrecen para los pacientes?

10. De ser si, ¢Qué opina de ellos?

11. ;Considerarian apoyar a la Fundacién Antahkarana?

12. De ser si, ¢De qué manera podrian contribuir con ella?
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10.
11.

12.

13.
14.

13. ¢Cuales son los criterios o requerimientos que solicitan para apoyar a una ONG?

Anexo G. Guia de entrevista a neurdlogos del Grupo Vectrims

1. ¢Qué nivel de importancia le daria a la existencia de una Fundacion en Venezuela que
apoye a pacientes con Esclerosis Multiple? De acuerdo a la cantidad de pacientes que
maneja o las cifras que conoce a nivel nacional.

¢Cuales cree usted que deberian ser los principales servicios que ofrezca una Fundacion
de este tipo?

¢Cual es la incidencia de EM en Venezuela?

¢Conoce la Fundacion Antahkarana?

De no conocer la Fundacion:
¢Que caracteristicas debe tener una Fundacion de apoyo a pacientes con EM?
¢Qué condiciones de vinculacion debe existir con el Estado?
¢Que organismos, publicos o privados, deberian estar vinculados con una Fundacion de
apoyo a pacientes con EM?
¢Bajo qué condiciones debe darse esta vinculacion?
¢Que imagen debe tener una Fundacién de apoyo a pacientes con EM ante el gremio
médico?
¢Cudl es la mejor forma de obtener apoyo de dicho gremio?
¢Donde debe tener presencia una Fundacion de apoyo a pacientes con EM para ser
visibles ante el gremio médico?
¢Queé condiciones debe tener un paciente para ser remitido a una Fundacion de apoyo a

pacientes con EM?

De conocer la Fundacion:

¢Qué caracteristicas debe tener Antahkarana?

¢Consideraria apoyar a esta Fundacion?
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15. ¢De qué forma contribuiria con la misma?
16. ¢;Conoce alguna Fundacién para pacientes con Esclerosis Multiple en Venezuela?
17. ¢Como la conoci6?

18. ¢ Qué servicios ofrecia y ofrece?

Anexo H. Guia de entrevista para empresas privadas con

Responsabilidad Social Empresarial
¢Cuantos empleados conforman la empresa?
¢En qué afio fue fundada?

¢Cual es su cargo especifico dentro de la empresa?

W np e

(Qué caracteristicas buscan de una fundacion para apoyarla y por qué? Por ejemplo:
Valores
Tiempo de fundada
Servicios
Prestigio

Otros

5. (Laempresa ha patrocinado anteriormente a una organizacion sin fines de lucro?
Si (Cual y de qué tipo? No

6. (Conocen la enfermedad de Esclerosis Multiple?

7. De ser si, ;conocen el impacto de la enfermedad en la vida de los pacientes?

8.  ¢Conoce la Fundacion Antahkarana?

9.  De ser si, ¢(Como supo de ella?

10. ¢Conocen las actividades de apoyo que ofrecen para los pacientes?

11. De ser si, ¢(Qué opina de ellos?
12. ;Considerarian apoyar a la Fundacion Antahkarana?

13. De ser si, ¢De qué manera podrian contribuir con ella?
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14. ¢Cudles son los criterios o requerimientos que solicitan para apoyar a una ONG?

15. ¢Bajo qué condiciones se daria este apoyo? Por ejemplo:
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Anexo |. Validaciones de instrumentos
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ANEXOS

Anexo J: Graficas de distribucion de frecuencias de los resultados

obtenidos en las encuestas a los Pacientes de Antahkarana
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Examen médico: resonancia magnética

Figura 62. Gréfica de distribucion de porcentajes para resonancia magnética (elaboracion propia)

100

80

60

40

20

Si

Examen médico: estudio clinico

Figura 63. Gréfica de distribucion de porcentajes para estudio clinico (elaboracion propia)
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No

Examen médico: por descarte

Figura 64. Grafica de distribucion de porcentajes para descarte (elaboracion propia)

Examen médico: otro

Figura 65. Grafica de distribucion de otros (elaboracion propia)
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Si No

Examen médico: estudio del liquido cefalorraquideo

Figura 66. Grafica de distribucion de estudio de liquido cefalorraquideo (elaboracion propia)
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Si No

Examen médico: potenciales evocados visuales

Figura 67. Grafica de distribucion de estudio de potenciales evocados visuales (elaboracion propia)
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Examen médico: puncién lumbar

Figura 68. Grafica de distribucion de puncién lumbar (elaboracion propia)
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Figura 69. Grafica de distribucion de porcentajes sobre ayuda en medicamentos (elaboracion propia)
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Figura 70. Grafica de distribucion de porcentajes sobre el apoyo a las campafias informativas

Si No

.¢Recibe ayuda para obtener los medicamentos?

Si

¢Apoya las camparias de informacién?

(elaboracion propia).
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Medio para campafias: eventos

Figura 71. Grafica de distribucion de porcentajes sobre el uso de eventos para realizar campafias

informativas (elaboracion propia).
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Medio para campanias: facebook

Figura 72. Gréfica de distribucion de porcentajes sobre el uso de Facebook® para realizar campafias

informativas (elaboracion propia).
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Si

Medio para campafas: twitter

Figura 73. Gréfica de distribucion de porcentajes sobre el uso de Twitter® para realizar campafias

informativas (elaboracion propia).
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Medio para campafias: otros

Figura 74. Gréfica de distribucion de porcentajes sobre el uso de otros medios para realizar

campafias informativas (elaboracion propia).
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Medio para campafias: prensa
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Figura 75. Grafica de distribucion de porcentajes sobre el uso de prensa para realizar camparias
informativas (elaboracion propia).
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Medio para campanas: radio

Figura 76. Gréfica de distribucion de porcentajes sobre el uso de radio para realizar campafias

informativas (elaboracion propia).
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Medio para campafas: revista

Figura 77. Gréfica de distribucion de porcentajes sobre el uso de revistas para realizar campafias

informativas (elaboracion propia).
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Si No

Medio para campafias: tv

Figura 78. Grafica de distribucion de porcentajes sobre el uso de tv para realizar campafias

informativas (elaboracion propia).

Si No

Medio para recibir informacion de Antahkarana: facebook

Figura 79. Gréfica de distribucién de porcentajes sobre Facebook® como medio preferido para

recibir informacion de Antahkarana (elaboracion propia)
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Medio para recibir informacién de Antahkarana: twitter

Figura 80. Gréfica de distribucién de porcentajes sobre Twitter® como medio preferido para recibir

informacion de Antahkarana (elaboracion propia)
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Medio para recibir informacién de Antahkarana: sms

Figura 81. Grafica de distribucion de porcentajes sobre SMS como medio preferido para recibir

informacion de Antahkarana (elaboracion propia)
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Figura 82. Grafica de distribucion de porcentajes sobre prensa como medio preferido para recibir
informacion de Antahkarana (elaboracion propia)
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Medio para recibir informacién de Antahkarana: radio

Figura 83. Grafica de distribucion de porcentajes sobre radio como medio preferido para recibir

informacion de Antahkarana (elaboracion propia)
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Medio para recibir informacién de Antahkarana: rev ista

Figura 84. Gréfica de distribucion de porcentajes sobre revista como medio preferido para recibir

informacion de Antahkarana (elaboracion propia)
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Si No

Medio para recibir informacién de Antahkarana: otro

Figura 85. Grafica de distribucion de porcentajes sobre otros medios para recibir informacion de

Antahkarana (elaboracién propia)
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¢ Posee redes sociales?

Figura 86. Grafica de distribucion de porcentajes sobre redes sociales (elaboracién propia)
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Figura 87. Grafica de distribucion de porcentajes sobre redes sociales que poseen los pacientes
(elaboracion propia)
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Todos los dias Una vezala semana
Interdiario Una vezal mes

¢ Cada cuanto tiempo hace uso de sus redes sociales?

Figura 88. Gréfica de distribucion de porcentajes sobre uso de las redes sociales (elaboracion propia)

Anexo K: Graficas de distribuciéon de frecuencias de los resultados

obtenidos en las encuestas a los Pacientes del Hospital Dr. Domingo
Luciani.

No

Examen médico: resonancia magnética

Figura 89. Grafica de distribucion de porcentajes para resonancia magnética (elaboracion propia)
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o

No

Examen médico: puncién lumbar

Figura 90. Grafica de distribucion de puncién lumbar (elaboracion propia)
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Examen médico: estudio del liquido cefalorraquideo

Figura 91. Gréfica de distribucion de estudio de liquido cefalorraquideo (elaboracion propia)
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Examen médico: potenciales evocados visuales
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Figura 92. Grafica de distribucion para potenciales evocados visuales (elaboracion propia)
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Examen médico: estudio clinico

Figura 93. Gréfica de distribucion de porcentajes para estudio clinico (elaboracién propia)

120

100

80

60

40

20

No Si

Estudio clinico: por descarte

Figura 94. Grafica de distribucion de porcentajes para descarte (elaboracion propia)
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Examen médico: otro

Figura 95. Gréfica de distribucion de otros (elaboracion propia)
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Ivss Laboratorios

¢Quién ayuda a costear los medicamentos?

Figura 96. Grafica de distribucion de porcentajes sobre la organizacion de la que reciben ayuda

(elaboracion propia)
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¢ Posee redes sociales?
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Figura 97. Grafica de distribucion de porcentajes sobre redes sociales (elaboracion propia)

50

Facebook Instagram Twitter Todas Otras

¢, Cuéles redes sociales posee?

Figura 98. Grafica de distribucion de porcentajes sobre redes sociales que poseen los pacientes

(elaboracion propia)
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Anexo L. Tablas de frecuencias y porcentajes para el cruce de variables

Tabla 28. Tabla de frecuencias y porcentajes para el cruce entre el sexo de los pacientes
pertenecientes a la Fundacion y su ingreso mensual.

Crosstab

Sexo
f emenino masculino Total

INngreso Menos de Count 8 1 o
mensual Bs. 4.000 o6 wit hin

Ingreso 88,9%0 11,1%6 100,0%0
mensual

()S/"e‘)'("gh'n 25,8% 6.3% 19,1%

Salario Count 3 6 o
minimao %6 wit hin

4.250 Ingreso 33,3%6 66,7% 100,0%6
mensual

(’Sﬁ’e‘)'("c',th'n 9,7% 37.5% 19,1%

Entre Bs Count 7 2 o
4.300 y %6 wit hin

Bs. 5.500 Ingreso 77.,8% 22,29 100,0%6
mensual

()S/c’e‘;"gh'n 22,6% 12,5% 19,1%

Entre Bs Count 7 5 12
6.000 y %6 wit hin

Bs. Ingreso 58,3%0 41,7%06 100,0%6
10.000 mensual

()S/"e‘)’("c')th'n 22,6% 31,3% 25,5%

Mas de Count (53 2 8
Bs. %% wit hin

10.000 Ingreso 75,0%0 25,0%6 100,0%6
mensual

OSA’e‘)'("gh'n 19,4% 12,5% 17,0%

Total Count 31 16 47
%6 wit hin

Ingreso 66,020 34,0%0 100,0%06
mensual

')S/"e;"gh'n 100,0% 100,0% 100,0%
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Tabla 29. Tabla de frecuencias y porcentajes para el cruce entre el sexo de los pacientes asistentes al
Domingo Luciani y su ingreso mensual.

Crosstab

Sexo
f emenino masculino Total

Ingreso Menos de Count a4 2 6
mensual Bs. 4.000 2% wit hin

Ingreso 66,7%0 33,3%0 100,020
mensual

()S/"e‘)'("(')th'n 13,3% 14,3% 13,6%6

Salario Count 10 7 17
minimo %6 wit hin

4.250 Ingreso 58,8%6 41,2%6 100,0%%6
mensual

;/:’e‘)'(vc'fh'n 33,3% 50,0%6 38,6%

Entre Bs Count 5 a1 6
4.300 y 2% wit hin

Bs. 5.500 Ingreso 83,3%06 16,7% 100,0%6
mensual

OSA’e‘)’(Vgh'n 16,7% 7.1% 13,6%6

Entre Bs Count 7 7
6.000 vy 9% wit hin

Bs. Ingreso 100,0%6 100,0%6
10.000 mensual

2o yvithin 23,3% 15.9%

Mas de Count a 4 8
Bs. 2% wit hin

10.000 Ingreso 50,0%6 50,0%6 100,0%6
mensual

OSA’e‘)’("c':h'n 13,3% 28,6% 18,2%

Total Count 30 14 a44
%o wit hin

Ingreso 68,2%6 31,8%6 100,0%6
mensual

;/"e‘)’("c'fh'n 100,0%6 100,0% 100,0%6
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Tabla 30. Tabla de frecuencias y porcentajes para el cruce entre el sexo de los pacientes y Eventos

como medio de preferencia para que la Fundacién se dé a conocer.

Crosstab

Sexo
femenino masculino Total

Medio para la Fundacion no Count 11 8 19

darse a conocer: Eventos 9% wit hin
Medio
para la
Fundacion 57,9% 42,1% 100,0%0
darse a
conocer:
Ev entos
%6 wit hin
Sexo

si Count 11 2 13

% wit hin
Medio
para la
Fundacion 84,6%0 15,4% 100,0%
darse a
conocer:
Ev entos
% within
Sexo

50,0%0 80,0% 59,4%

50,0% 20,0% 40,6%0

Total Count 22 10 32
% within
Medio
para la
Fundacion 68,8% 31,3% 100,0%
darse a
conocer:
Ev entos
%06 wit hin

o, Q, o,
Sexo 100,0%0 100,0%0 100,0%0
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Tabla 31. Tabla de frecuencias y porcentajes para el cruce entre el sexo de los pacientes y Presencia
en el Hospital Domingo Luciani como medio de preferencia para que la Fundacion se dé a conocer.

Crosstab

Sexo
femenino masculino Total
Medio para la Fundacion darse a no Count 6 2 8
conocer: Presencia en Domingo 9% wit hin
Luciani Medio

para la
Fundacion
darse a
conocer:
Presencia
en
Domingo
Luciani
% within
Sexo
si Count 15 8 23
% within
Medio
para la
Fundacion
darse a
conocer:
Presencia
en
Domingo
Luciani
% within
Sexo
Total Count 21 10 31
% within
Medio
para la
Fundacion
darse a
conocer:
Presencia
en
Domingo
Luciani
% within
Sexo

75,0% 25,0% 100,0%

28,6% 20,0% 25,8%

65,2%0 34,8% 100,0%

71,4% 80,0% 74,2%

67,7% 32,3% 100,0%

100,0% 100,0% 100,0%
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Tabla 32. Tabla de frecuencias y porcentajes para el cruce entre el sexo de los pacientes

pertenecientes a la Fundacion y el uso de redes sociales

Crosstab

Sexo
f emenino masculino Total
. Posee redes no Count o 6 15
sociales? 26 wit hin
Posee o o o
redes 60,0%0 40,0%6 100,020
sociales?
%% wit hin
O, O, O,
Sexo 25,7%0 42,9%06 30,6%0
si Count 26 8 34
26 wit hin
Posee o ° o
redes 76,5%0 23,5%06 100,020
sociales?
%% wit hin
O, O, O,
Sexo 74,3%06 57,1%06 69,4%06
Total Count 35 14 49
26 wit hin
Posee ° ° o,
redes 71,4%0 28,620 100,020
sociales?
%% wit hin
O, O, O,
Sexo 100,0%06 100,0%6 100,0%0
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Tabla 33. Tabla de frecuencias y porcentajes para el cruce entre el sexo de los pacientes y la

frecuencia de uso de redes sociales

Crosstab

Se

XOo

f emenino

masculino

Total

S Cada Todos los
cuanto dias
tiempo

usa sus

redes

sociales?

Count

% wit hin
S Cada
cuanto
tiempo
usa sus
redes
sociales?
% wit hin
Sexo

17

73,9%0

68,0%0

6

26,1%0

60,0%0

23

100,0%0

65,7%0

interdiario

Count

2% within
cCada
cuanto
tiempo
usa sus
redes
sociales?
%% wit hin
Sexo

6

85,7%0

24,0%0

1

14,3%

10,0206

7

100,0%0

20,0%06

Una vez a
la
semana

Count

2% wit hin
S Cada
cuanto
tiempo
usa sus
redes
sociales?
2% wit hin
Sexo

50,0%06

8,0%0

50,0%06

20,0%0

100,0%0

11,4%06

Una vez al
mes

Count

2% wit hin
Cada
cuanto
tiempo
usa sus
redes
sociales?
26 wit hin
Sexo

100,0%0

10,0%%6

100,0%0

2,9%0

Total

Count

%% wit hin
S Cada
cuanto
tiempo
usa sus
redes
sociales?
2% wit hin
Sexo

25

71,4%0

100,0%0

10

28,6%0

100,0%0

35

100,0%0

100,0%0
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Tabla 34. Tabla de frecuencias y porcentajes para el cruce entre el sexo de los pacientes y Redes

sociales como medio de preferencia para que la Fundacion se dé a conocer.

Crosstab

Sexo

f emenino

masculino

Total

Medio para la Fundacién darse no Count

a conocer: Redes sociales 2% wit hin
Medio
para la
Fundacion
darse a
conocer:
Redes
sociales
% wit hin
Sexo

15

71,4%

68,2%

6

28,6%

60,0%

21

100,0%

65,6%

si Count
2% wit hin
Medio
para la
Fundacion
darse a
conocer:
Redes
sociales
% wit hin
Sexo

7

63,6%

31,8%

a

36,4%

40,0%

11

100,0%

34,4%

Total Count
26 wit hin
Medio
para la
Fundacion
darse a
conocer:
Redes
sociales
2% wit hin
Sexo

22

68,8%

100,0%

10

31,3%

100,0%

32

100,0%

100,0%
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Tabla 35. Tabla de frecuencias y porcentajes para el cruce entre ingreso mensual de los pacientes y

Facebook® como medio para recibir informacion de la Fundacion

Crosstab

Ingreso mensual

Entre Bs
Salario Entre Bs 6.000 y Mas de
Menos de minimo 4.300 y Bs. Bs.
Bs. 4.000 4.250 Bs. 5.500 10.000 10.000 Total
Recibir informacion de no Count 2 4 2 2 3 13
Antahkarana por: facebook % within
Recibir
informacion
de 15,4% 30,8% 15,4% 15,4% 23,1% 100,0%
Antahkarana
por:
facebook
% wit hin
Ingreso 100,0% 100,0% 66,7% 100,0% 75,0% 86,7%
mensual

si Count 1 1 2
% within
Recibir
informacion
de 50,0% 50,0% 100,0%
Antahkarana
por:
facebook
% wit hin
Ingreso 33,3% 25,0% 13,3%
mensual

Total Count 2 4 3 2 4 15
% wit hin
Recibir
informacién
de 13,3% 26,7% 20,0% 13,3% 26,7% 100,0%
Antahkarana
por:
facebook
% wit hin
Ingreso 100,0% 100,0% 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%
mensual
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Tabla 36. Tabla de frecuencias y porcentajes para el cruce entre ingreso mensual de los pacientes y
SMS como medio para recibir informacién de la Fundacion

Crosstab

ngreso mensual

Entre Bs
Salario Entre Bs 6.000 y Mas de
Menos de minimo 4.300 y Bs. Bs.
Bs. 4.000 4.250 Bs. 5.500 10.000 10.000 Total
Recibir inf ormacion de no Count 2 1 3 6
Antahkarana por: sms % within
Recibir
informacion
de
Antahkarana
por: sms
% within
Ingreso 50,0% 33,3% 75,0% 40,0%
mensual
si Count 2 2 2 2 1 9
% within
Recibir
informacion
de
Antahkarana
por: sms
% within
Ingreso 100,0% 50,0% 66,7% 100,0% 25,0% 60,0%
mensual
Total Count 2 4 3 2 4 15
% within
Recibir
informacion
de
Antahkarana
por: sms
% within
Ingreso 100,0% 100,0% 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%
mensual

33,3% 16,7% 50,0% 100,0%

22,2% 22,2% 22,2% 22,2% 11,1% 100,0%

13,3% 26,7% 20,0% 13,3% 26,7% 100,0%
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Anexo M. Vaciado de entrevista a neurélogos del Grupo Vectrims

Tabla 37. Entrevistas a médicos neurologos pertenecientes a Vectrims (Elaboracién propia)

Topico Dra. Maria Dr. Carlos Dr. Pablo Dr. Roberto
Elena Ravelo Soublette Ordaz Contreras
Siempre es
Importancia de Mucha. Es Es sumamente Maxima importante una

una Fundacion
que apoye a
estos pacientes.

importante la
existencia de
diversas
Fundaciones que
apoyen al
paciente con
Esclerosis
Multiple y que
brinden
educacion,
soporte e
informacion sobre
esta enfermedad.

importante para que
los pacientes estén
agrupados.

fundacion de este
tipo en el pais. La
EM es una
enfermedad cronica
que afecta personas
jovenes en su
mayoria, por lo que
deberia existir una
gran solidaridad y
compresion hacia
estos pacientes.
Una fundacion
cumpliria estas
funciones de apoyo

a los mismos.
Debe poseer una | Debe agrupar, reunir Orientar a los Ofrecer
Servicios que misiodn, visién y e informar a los pacientes y informacion sobre
debe ofrecer la una estructura familiares de los brindar apoyo las terapias
Fundacion. directiva para pacientes sobre la en la parte disponibles en el
tener confianzaen | enfermedad, incluir médica. pais. También

ellos. Ademas,
tener una figura
gue vaya acorde
con los principios
de la misma.
También es
importante que la
Fundacidn se dé a
conocer.

la parte social,
humana y laboral
para lograr objetivos
comunes.
Pensar en el tema de
entretenimiento para
la distraccion de los
pacientes. Convocar
a congresos para
informar a los
pacientes, médicos y
paramédicos.
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En Venezuela los

Incidencia de Es significativa. | Es de 5 casos por No lo poseo. datos disponibles
Esclerosis 100.000 habitantes hablan de una
Multiple en por afio. Somos una prevalencia de
Venezuela. zona de baja 6/100.000
prevalencia de la habitantes por afio.
enfermedad.
¢Conoce la No. La escuché una vez, Sé que existe No
Fundacion pero la verdad no sé porque vi la
Antahkarana? nada de ellos. Al promocion de
igual que otra una caminata en
Fundacion que se television, pero
cred en Maracaibo, nada mas.
pero igualmente no
poseo conocimiento
de lo que hacen.
De no El personal debe | Deben encargarse de | Disposicion de
conocerla: estar entrenado agrupar a los ayudar a los Sin fines de lucro,
para atender afectados, informar, pacientes. que aporte tanto
Caracteristicas pacientes con realizar congresos informacion al
de una discapacidades de para pacientes y paciente y
Fundacion de esta naturaleza, abarcar temas como familiares, que
apoyo a tiene que haber las terapias, la sirva de apoyo en
pacientes con sensibilidad culturay el teatro. lo que respecta a
Esclerosis social, Deberian tener una medicacion y
Multiple. solidaridad, redes | sede donde ayuden obtencion de
de informaciony | con la rehabilitacion examenes.
lo més importante de los pacientes.
es que se den a
conocer.
Condiciones de Debe tener Debe tener una De tipo
vinculacion conexion con la relacion intensa y economico. El estado debe ser

con el Estado.

parte pablica 'y
privada, sin
embargo una
Fundacidn no es
politica.

bien vinculada con el
Estado. En este
momento existe un
vinculo con el
programa del
Instituto VVenezolano
de Seguros Sociales
(IVSS) donde
aportan todos los
medicamentos que
estan en la cumbre
de la investigacion.
Esto se deberia
mantener.

involucrado, ya que
a partir de él se

genera casi la
totalidad de
farmacos

disponibles para los
pacientes.
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Organismos Hospitales, Petréleos de El Ministerio de
vinculados con Ministerio del Venezuela (PDVSA) Sanidad y EI IVSS 'y seguros
una Fundacion. Poder Popular deberia dar algin empresas Polar | privados  deberian
para la Salud, aporte para el pueden dar comprometerse  a
Ministerio de funcionamiento de aportes de tipo | [levar parte de la
Educacion e una Fundacién de econdmico. carga del costo de
IVSS. esta naturaleza. mantenimiento que
La industria generan los
farmacéutica, tanto pacientes con EM
los que producen
medicamentos para
tratar la enfermedad
como los que
producen
medicamentos para
tratar las
complicaciones, son
importantes aliados
para esta clase de
organismos.
Condiciones de | Bajo condiciones Debe ser bajo la Que no haya
esa vinculacion éticas responsabilidad y el interés de Voluntaria
trabajo sin fines de ningun tipo,
obtener algo sobre todo

monetario a cambio.

econdmico, por
ambas partes
(Organismos-
Fundacion)

Imagen de una
Fundacion ante
el gremio
médico.

Deben mostrarse

COmMo un grupo de

apoyo al paciente,
dirigidos a
asesorarlos,
educarlos y
orientarlos.

Y muy importante
es darse a conocer
frente al gremio
médico pues
nosotros
referimos a los
afectados a la
Fundacion.

No mostrar interés
en ganar algo con su
accion, desde el
punto de vista
econémico.

El apoyo que
brindemos los
doctores debe ser
generoso, sincero y
solidario, pero a
cambio de eso que
no nos soliciten nada
gue no esté en
nuestras manos o
tenga que ver con
recursos monetarios,
ni a nosotros, ni a los
pacientes.

Que tenga
principios, que
se reflejen como
grupos de
trabajo y que
presenten sus
programas de
ayuda a los
doctores.

Seria, responsable
y que cumpla con
los objetivos
encomendados.
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Forma de
obtener apoyo
de dicho
gremio

Darse a conocer a
través de los
medios de
comunicacion, de
visitas a las
sociedades y a
Vectrims.

Lo mé&s importante
es presentarse.
Deben investigar
cOmo esta
organizada la
Esclerosis Mdltiple
en el pais, cual es el
directivo de
Vectrims y luego
concretar una
reunion para discutir
los objetivos y
necesidades que
tienen de reunirse
con nosotros y con
mucho gusto
ayudaremos a que
eso crezca. Deben
abrirse y acercarse
para plantear
objetivos comunes.
Si lo hacen de buena
manera yo con gusto
apoyo
desinteresadamente.

Invitar a los
doctores a
conferencias y
divulgar sus
labores
mediante
articulos.

Para empezar darse
a conocer

Visibilidad
ante el gremio
médico.

Presentarse
personalmente en
Hospitales,
aparecer en
medios de
comunicacion,
enviar una carta o

Pueden hacer
contacto por el
correo electrdnico de
cualquiera de los
miembros y a través
del Facebook® y

Por el correo
electrénico y las
entrevistas.

Ante las
Sociedades
Médicas
respectivas y tener
un plan de
informacion global

esta naturaleza

porque si no entran

Twitter® de para el piblico a
realizar reuniones Vectrims. nivel nacional
académicas con mediante prensa,
Vectrims o la television e
Sociedad internet.
Venezolana de
Neurologia.
Condiciones de Tener el Cualquier persona Debe reunir los
un paciente diagnostico para que tenga un criterios de Cualquier paciente
para ser darle el diagndstico ciertoy | diagnésticode | gue tenga
remitido aesta | asesoramiento. EI | definitivo. Paraesto | laenfermedad. | djagnostico
Fundacion. paciente se deberia haber confirmado de
remitiria desde el requisitos que Esclerosis maltiple.
inicio del permitan el ingreso a
diagndstico. una Fundacion de
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personas que no
tienen un diagndstico
certero y contaminan
el espiritu del grupo.

Esto no es bueno
porque desentonan y

podrian crear
conflictos internos.

Anexo N. Vaciado de entrevista a Laboratorios Farmacéuticos

Tabla 38. Entrevistas a los laboratorios farmacéuticos

Topico Maria Adriana Maria Nailuska Heidy Machado,
Fernanda Cedillo, Cecilia Torres, Coordinadora
Hernandez, Gerente de Soledispa, Coordinadora Programa de
Gerente de Producto Gerente de Asociaciones Asociaciones de
Comunicaciones Bayer producto de Pacientes Stendhal
Elmor S.A Merck Novartis de
Serono Venezuela
Aportes Apoyamos a En Esclerosis En Trabajamos con Actualmente no
realizados Fundaciones Multiple se neurologia varias estamos apoyando a
paraalguna | particulares, pero trabaja con iniciamos el fundaciones ninguna fundacién.
Fundacion u la méas Antahkarana y apoyo a pero la que méas
otra emblemaética es con FETEM. Antahkarana apoyamos es | El departamento que
organizacion Operacion Con desde Hogar Bambi rige las donaciones
Sonrisa Antahkarana, Octubre del mediante y el patrocinio esta
Venezuela. Lo damos afio pasado aportes que generando una etapa
hacemos donaciones con la hace cada llamada PNO
mediante monetarias caminata, de | empleado hace (Procedimiento
voluntariados significativas ahi hemos a monto propio. normalizado de

que apoyan en
las jornadas
quirdrgicas y
patrocinamos
una de sus
jornadas anuales
de operaciones.
Tambieén,
dotamos
medicamentos
como
antibidticos y
analgésicos.

anualmente en
apoyo a sus
actividades.

Ha recibido
entrenamiento
para que crezca

como
fundacidn, pero
el problema es
que ella es muy
cerrada 'y
también en
difusién. En
actividades
como talleres,
nosotros
ponemos los

refrigerios y

hacemos las

apoyado en la
logistica para
sus
actividades
como la
convocatoria,
refrigerios,
material para
entregar y
expositores.

Tenemos una
actividad que se
llama “Dia de
la Comunidad”
en el que varias
oportunidades
hemos ido a las
casas hogares
de Hogar
Bambi y
ayudamos a
pintar, a limpiar
y acondicionar
el lugary lo
hacemos una
vez al afio.

También hemos
apoyado a la
Fundacién

operaciones) y hasta
que no tengamos un
procedimiento que
nos blinde frente a
todos los socios
comerciales y
tengamos una
politica en comun
no podemos apoyar.
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invitaciones
personalizadas.
Las caminatas
anuales son el
80%
patrocinada por
Bayer. Se le
pone la tarima,
lamusicay el
kit. Para el
diagndstico,
donamos dinero
para que apoye
a los pacientes
y un 10% de
ese monto es
para sus gastos
administrativos.

Amigos del
Nifio con
Cancer en
cuanto a
traslados,

impresiones de
materiales y en
eventos
especificos.

Todas las
fundaciones
gue apoyamos
también les
damos
capacitacion.

Caracteristicas
de una
Fundacion

Asociacion de la
fundacion con
nuestro proyecto
de
responsabilidad
social, en este
caso salud.

Otra
caracteristica es
que sea legitima,

es decir, debe
tener su acta
constitutiva, el
registro
mercantil y la
exoneracion del
IVA que
justifique que
estan exentos de
este por ser una
Fundacion.

También, lo que
buscamos en una
Fundacidn es que
esté bien
establecida, que
tengan afios en el
mercado, que
muestren algun
reporte, revista o
boletin sobre

De acuerdo a la
enfermedad se
va a apoyar a

las
fundaciones,
porque nosotros
ayudamos a
pacientes que
no
necesariamente
estan
vinculados con
nuestros
productos sino
con la
patologia.

Otra importante
es que antes de
brindar apoyo
hacemos un
registro
minucioso en el
que se pide el
acta
constitutiva de
la Fundacion,
RIF, registro
mercantil,
documento
bancario para
corroborar los
datos de las

Lo principal
€s que esté
vinculado
con nuestra

razén de ser.

No voy a
apoyar a una
fundacion
que no esté
derivada en
loque el
laboratorio
hace que es el
medicamento
para esa
enfermedad.

También
buscamos
gue tengan
cierta
trayectoria y
tener como
referencia
actividades
que la
fundacion
haya hecho.
Otra cosa es
gue otros
laboratorios
apoyen, no
podemos ser

Buscamos que
la ayuda vaya
directamente al
paciente. La
organizacién
tiene que estar
bien
constituida,
tener sus
documentos al
dia y que sean
muy explicitos
en qué es lo que
quieren hacer.
Las actividades
de la fundacion
deben estar
relacionadas
con nuestros
objetivos.

Ayudamos a
aquellas
fundaciones que
tengan que ver con
algin medicamento
que produzcamos
como lo son para la
Esclerosis Multiple,
el VIHy la

Mucopolisacaridosis

y buscamos
interaccion con
organizaciones que
manejen esas
enfermedades.

Tomamos en cuenta

el afio de creacién,

sin embargo lo méas
importante es la
claridad en los

proyectos, deben ser

sustentados para
poder otorgar
patrocinio. El
proposito de
Stendhal para
interactuar con
asociaciones de
pacientes es hacer
que estas se
fortalezcan y
permanezcan en el
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cuantos cuentas, exclusivos. mercado, hacer que
pacientes exoneracion del También tengan visibilidad y
ayudan. IVA, buscamos como dar a conocer
exoneracion del que el la enfermedad.
Buscamos impuesto sobre objetivo de
aquellas que larentay esa ONG este También su mision,
tengan afinidad | exoneracion de alineado al vision, valores y
con lo que impuesto sobre | nuestro que acciones tangibles
hacemos. donacion. es apoyar al que beneficien a los
paciente. pacientes.
Impacto de la | Necesitan mucho | El apoyo de la Necesitan Sé que es una Para la Esclerosis
Esclerosis apoyo. Es una sociedad apoyo enfermedad Mudltiple, es
Multiple en la | enfermedad que, | médica en esta emocional muy fundamental contar
calidad de a mi parecer, el patologia es porque no degenerativa, con un fisiatra, con
vida de los pais no apoya, fundamental. solo afecta al de dificil un neurdlogo que
pacientes que sufre mucho | Los pacientes | paciente sino | diagnosticoy les haga el

la familia, que requieren de también al que presenta seguimiento y con
necesitan desde | fisioterapia para cuidador, varias etapas y un psicologo para
apoyo evitar las ayudarlo a de acuerdo a la trabajar la parte
psicolégico, de | complicaciones. aceptar su que este el emocional y el
enfermeras condicidn, paciente debe estado de animo.
diariamente Los pacientes y saber tomar cierto
porque hay gente familiares asumirlos y medicamento. No tener una sede
gue no puede requieren de hacer los Y tienen que limita todo este
valerse por si psicologos y cambios que pasar por apoyo que
sola, psiquiatras, se requieran muchos necesitan.
dependiendo del porque se en su vida. especialistas
grado de la genera un Necesitan de hasta que el
enfermedad, por | cambio dréstico apoyo neurélogo te dé
el mismo hecho | en lavidade la integral. el diagnostico.
de que es persona. Se
degenerativa, el necesitan Se debe trabajar
paciente nunca neuré6logos mucho la parte
va a mejorar. Es | especializados informativa
muy fuerte, en esta para el
porque pierdes la | patologia que paciente.
concentracién y | puedan estar en
tienes fatiga que | cercania con los
te impide hacer pacientes
las cosas. déandoles
constantemente
informacion.
Conocimiento | La conoci por un Si. Hemos Si. La Si porque Si. La conoci por el
de la interés familiar | apoyado desde | comunicacién hemos laboratorio y lo
Fundacién que me llevé a sus inicios inicio porque | trabajado con mismo ocurrié con
Antahkarana buscar en Renata nos ella. Toda esta la enfermedad, no
Internet y vi a envio una comunicacion sabia que era la

Antahkarana, sin

carta pero en

inicia porque

Esclerosis Mdltiple
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embargo no ese momento Antahkarana hasta que llegué
€ONO0ZCoO Sus no estdbamos | nos envia una aqui.
valores, ni sus interesados solicitud. El
Servicios. en apoyar apoyo que
hasta que damos no es
decidimos constante, son
iniciarlo con solicitudes
la caminata. especificas.
Conocimiento Si. Antahkarana | Los valores | Los servicios si Los valores no
de los valores N/A antes de poder no los mas no sus mucho, pero si
y servicios de brindarle un conozco. Sé valores. Este tengo conocimiento
Antahkarana apoyo total al su objetivo tipo de cosas de sus talleres.
paciente tiene que es tener tienen que
que crecer su propia promocionarla Creoque a
como sede pero me mas. Tienen Antahkarana le
fundacién parece que es que difundir gueda mucho por
porque es muy un objetivo mas qué es lo hacer en ese
pequefiay a muy grande. que hacen, aspecto. Tienen que
medida que como lo hacen, | trabajar muchoen la
vayan En sus si sus valores | parte de visibilidad,
creciendo se servicios, son por ejemplo | de concientizacion,
pueden ir tocan lo el apoyo de educar a todo
agregando mas emocional, emocional o publico y buscar
servicios, peroen la lograr la ayuda en otras
porque ellos lo parte integracion de partes y hacer
dejan todo muy | informativa los pacientes entender a la gente
en micro. falta més. dentro de la gue es una
Hay temas sociedad, enfermedad
que no los incluso duradera y sin cura.
tocan y que difundirlo en
son los mismos
importantes. laboratorios.
Conocimiento N/A En todas sus La caminata | Sé que realizan Solo la caminata.
de los eventos actividades me parece apoyo
de patrocinamos, genial, pero psicolégico y
Antahkarana bien seaenlas | considero que gue hacen
caminatas, ella debe actividades
campanfias de buscar a deportivas
difusién, etc. alguien en los como la
medios que le caminata.
de fortaleza a
la Fundacién
ydéa
conocer mas
las cosas que
hacen.
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Apoyoala | Si.Eneléreade Seguiremos Si,vamosa | Si, seguiremos | EIl dltimo apoyo en
Fundacién Esclerosis apoyando pero seguir apoyamaos en Venezuela fue para
Antahkarana | Multiple no limitadamente. apoyando Relaciones Antahkarana en
estamos Teniamos mas | porque con el publicas Julio de afio pasado
haciendo nada proyectos con tiempo su difundiendo sus | para su caminata y
especial. Aqui el ella, por comunidad actividades, se ayudd con las
visitador médico ejemplo ha crecido. buscando medallas que se les
contacta a los queriamos que entrevistas en entrego a los
pacientes, Renata los medios con pacientes.
constantemente interviniera en la agencia
esta el Programa Comstat
monitoreandolos Nacional de Rowland.
y llaman al Esclerosis
Seguro Social Mudltiple, pero También dando
para ver si retird | no se organizo donaciones
su tratamiento. y perdio la econémicas
Hacen un oportunidad. especificas para
seguimiento mas No hemos sus actividades.
cercano con el querido seguir
paciente y sus avanzando con
familiares. La Antahkarana
Fundacion seria porque no ha
una posibilidad dado los
alta de alianza resultados
porque atiendea | esperados, por
pacientes ello desde este
vinculados con afio nuestro
uno de nuestros apoyo ha sido
medicamentos. mas puntual y
el afio que
viene sera mas
adn, vamos a
buscar trabajar
mas con
FETEM.
Acciones para No seria No sé sabe de | Se mantendrd | Mantendriamos Si, todo va a
contribuir con donando qué forma se va | de la misma el mismo depender si
Antahkarana medicamentos a reducir el manera. No apoyo. Antahkarana
porque eso ya lo apoyo a habra cumple las nuevas
hace el Seguro | Antahkarana, si | donaciones Todo va a caracteristicas que
Social. Pero si se le donaré econdmicas depender de defina PNO.
podriamos menos dinero o porque es Renata, si ella
apoyar en la dejaremos de algo muy nos avisa con
organizacion de | patrocinarla en delicado. anticipacion,
un evento, en ciertos eventos, las

actividades

dedicadas a
pacientes como
maratones para
recaudar fondos.

pero igual
seguiremos
apoyando en
€0sas
puntuales.

comunicaciones

pueden ser mas
frecuentes y
salir cuando

tienen que salir
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Ofrecer de
nuestro grupo de
médicos o de la
red de contactos

asistencia

psiquiatrica a
pacientes que no
lo puedan
costear. Esta
Fundacion tiene
que apuntar
hacia tener un
repertorio de

médicos y
voluntarios para
gue apoyen sus

Servicios.

y no después
del evento
como ha
pasado.

Si habra
actividades y
necesita dinero,
también puede
ayudarse con
€so.

Anexo O. Vaciado de entrevista de empresas privadas con

Responsabilidad Social Empresarial.

Tabla 39. Entrevistas de las empresas privadas con responsabilidad social empresarial

Carlos Dini, Iris Quiroz, Sabrina Erymar Andreina Pirela, Vanessa Prall, Mauro Ruiz,
Topico Gerente de | Vicepresident Martinez, Hernandez, Gerente de Coordinadora Gerente de
Mercadeo | adePersonas | Gerente de | Especialistaen | ComunicacionGr Regional de Mercadeo
Iberoseguro Seguros La RRPP EI RSE Banesco upo Marka Mercadeo Laboratorios
S Vitalicia Universal Banco DELCOP La Santé
Universal
Caracteri Debe ser . Buscamos su | Tomamos en Nuestra Nos percatamos de | No ayudamos por Los valores.
sti-casde | conocida, ubicacion, cuentasus | responsabilidad su tiempo de el hecho de que la | Esto dado que
una con amplia tiempo de valores, su social va establecida y el Fundacion sea la Fundacion
Fundaci6 | envergadura fundada, su tiempoen el | enfocadaal area | prestigio que esta grande o debe tener
n para en el repercusion en | mercadoy los | de educaciony ha logrado. pequefia. Hay valores
apoyarla |  mercado, el mercadoy | servicios que salud muchas queno | c6nsonos con
legal y que quien se ha ofrecen para | primordialmente Estamos conocemos por | los valores de
tenga valores | favorecido con |  saber cémo . Nuestras orientados a falta de la compafifa.
bien esa fundacion. | ayudan a las alianzas estan atender publicidad pero
establecidos. personas. basadas en los | fundaciones que hacen obras La Fundacién
Sila valores que ha | estén dirigidasa | extraordinarias. debe
organizacion promovido la apoyar nifios Nos enfocamos preocuparse
no es Institucion en venezolanos con en atender las por lasalud y
conocida, se conjunto al diversos necesidades de | el bienestar del
entrevista a servicio que la problemas de fundaciones con | venezolano.
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quienes la misma presta. salud. Para ello, respecto a
conformen. hacemos un equipos de También sus
estudio de la impresion. servicios
organizacion, su porque
tiempo en el buscamos
mercado, sus Fundaciones
informes de que tengan que
gestion social y ver con la
destino de fondos, salud.
asi como los
servicios que El prestigio
realizan. también es
importante,
dado que el
prestigio del
laboratorio
acompafiara a
la Fundacién.
Aportes Hemos Apoyamos Apoyamos a | Trabajamos con Apoyamos a la Hemos donado Apoyamos a
realizado | poyadoa la cualquier cualquier varias ONG Fundacion de equipos de Casas hogar
S para gente de A tu solicitud de fundacion sea dentro de las Amigos del Nifio impresién Bambi yen la
alguna salud financiamiento de salud, cuales 11 de con Cancer. multifuncio- recoleccion del
Fundacid | patrocinando sea salud, ambiental, ellas las hemos Necesitaban nales al Hospital material
nu ot_ra las carreras- educacion, educacion, convertidos en apoyo y creé el JM de los Rios, reciclable
organiza | caminatas y cultura, etc. | emprendimien | nuestros Socios | programade RSE | Clinicas Caracas “Tapas por
cion todos esos En mis 9 to etc. Por Sociales con los “Marka Una y colegios de vidas” para los
fondos van a | meses, hemos ejemplo, que Huella”. El inicio | €scasos recursos. nifios con
la Sociedad apoyado a un hemos mantenemos de la alianza se Apoyamos a cancer. Lo
Anticanceros colegio apoyado a la proyectos materializé al Fundana con el hacemos
ade publico de Fundacion permanentes organizar una programa “hasta mediante
Venezuela. nifios sordos Ideas cada afio y con entrega de el altimo intercambio,
en Montalban cediendo las que hemos | juguetes el Diadel | cartucho”yala | donaciones de
También con la espacios tenido relacion | Nifio de 2013 para | Fundacion UMA medicinas,
apoyamos a | remodelacion publicitarios desde el los nifios que con la impresién donacién de
EPK con sus | de sus bafios. para que nacimiento de atiende la de material pop. comida, etc.
desfiles para Sé que han divulguen su nuestras institucion en el El apoyo siempre | Usualmente no
que el dinero | apoyado con actuacion. practicas. Las | albergue Mi Casita va ser por existe un
recolectado donaciones apoyamaos y Para continuar la impresion o contrato
vaya al econdmicas a mediante alianza, se acordé | voluntariado, no formal, ni
Hospital Hogar Bambi. proyectos de realizar un aporte con dinero. periodicidad,
Ortopédico infraestructura y en efectivo la ayuda se
Infantil. Para grupos dotacidn de mensual y una En la empresa, hace segun la
deportivos equipos. actividad similar también solicitud de la
también se han Algunas de ellas | cada Dia del Nifio ayudamos a la Fundacion.
hecho son: Fundana, y en Navidad. recoleccion de
donaciones. Fundacion tapas para el
Museo de los proyecto “Tapas
No nos cuesta Nifios, UCAB, por vida” a
apoyar porque Fundacion beneficio de
Se nos es Venezolana nifios con céancer.
descontable Contra la
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del impuesto
sobre la renta.

Paralisis
Infantil,
Asociacion
Civil Damas
Salesianas, entre
otras.

Conocim | No conozco | Siconozcola | Sflaconozco. | No la conozco. La he escuchado | No la conozco. Si, es una
iento de esa enfermedad. Sé que es pero no sé de qué enfermedad
la enfermedad. | El deterioro de | degenerativa. trata. neurodegene-
Esclerosi la vida del rativa, es decir,
S paciente con ataca el
Multiple Esclerosis sistema
Multiple es nervioso
fuerte. La central, llega a
gente ve como ser
cada dia se va incapacitante,
acabando y el nimero de
eso les afecta pacientes en
mucho a nivel nuestro pais
personal. hacen que no
sea una
enfermedad
muy conocida,
por eso los
esfuerzos de
fundaciones
por crear
conciencia.
Conocim No la No la No la No la conozco. No la conozco. No la conozco. No la conozco.
iento de conozco. conozco. €onozco. Pero quiero saber
la de ella.
Fundacio
n
Antahkar
ana
Disposici | Se puede Si Si lapodemos | Por loqueme | Si, pero este apoyo | Ahora que sé de
on de considerar | considerariam apoyar. hablaste de la podria qué trata la
apoyar a | apoyaralgin | os apoyarla Esclerosis, si considerarse a enfermedad, si
la proyecto que porque sé estariamos largo plazo. nos gustaria
Fundaci6 | la fundacion cémo es esa dispuestos a Pensamos estudiar ayudar a esa
n quisiera enfermedad. ayudarlos. ONG que atiendan |  organizacion.
Antahkar | desarrollar nifios con
ana sindrome de Down
primero, sin
embargo el
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programa se revisa
una vez
transcurridos 3
afios. En ese
momento,
pudiésemos
considerar otras
instituciones como
Antahkarana.

Acciones | Se pudiera Puede ser Se puede De la misma Habria que evaluar Podriamos
para contribuir ya | monetaria, apoyar con manera que la condicién de la apoyar en la
contribui sea con mobiliaria, cobertura hemos apoyado | Fundacion, aunque |  impresion del
r con equipos patrocinando | editorial y con | alasotras. Este | podria manejar ser | material para las
Antahkar médicos o un evento o espacios €S un proceso por patrocinio de caminatas que
ana aportes a la dotando publicitarios. que se lleva a eventos, hacen como los
estructura de servicios cabo a través de voluntariado o instructivos.
la Fundacion, | médicos como propuestas de la | cualquier otra que También con
todo ira en sillas de institucion se adapte a la voluntarios para
funcién de ruedas y donde nos empresa y las sus actividades.
sus bastones. informen sobre | necesidades de la Nuestro para
necesidades. Vamos a sus necesidades, Fundacion. programas de
apoyar el impactoen la responsabilidad
dependiendo comunidad que es “Imprimiendo
de su atiende, etc. sonrisas en cada
necesidad. Luego se rincoén” y eso es
someteria a la lo que buscamos
evaluacion del hacer con todas
comité de las fundaciones.
Responsabilidad
Social.
Requisito | Basicamente | Solicitamos Toda la 1. Ser una Que presente No pedimos Legalmente
slegales | quela QNG los estatutos, | documentacié | Organizacién informes ninguno. establecida,
este un curriculum | n legal que los sin fines de transparentes de Nosotros gue no viole
debidamente | Vitaedela | califica como lucro. gestion social con | buscamos a la ninguna ley,
legalizada. Fundacion y Fundacion respecto a los Fundacion o ella norma o
La . de las como la 2. Proyectos que | fondos recibidos y anosotros y reglamento
exoneracion personas que exoneracion vayan gue tenga un decidimos iniciar parasu
del Impuesto | [a conforman, | del IVA'y del orientados al alcance medio. el apoyo. funcionamien-
sobre la fotocopias de impuesto érea de to, éticamente
Renta es un cédulas, sobre la renta. educacion y responsable;
documento historial de salud. que su funcion
Importante. | organizaciones sea rastreable y
que la hayan 3. Proyectos que que tenga un
apoyado y sean sostenibles sede

testimonios de
personas que
hayan sido
beneficiadas
por el trabajo
de la

en el tiempoy
que beneficien a
mas de 100
personas.

administrativa
en Venezuela.
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Fundacion.
Para nosotros
es importante

que quede
claro que no
buscan un fin

lucrativo.

Condicio Todo Ninguno, la Ninguno Banesco no solo La ayuda que Ninguno, a Usualmente se
nes para dependera empresa se porque el creeen la aportemos debe nosotros nos hacen aportes
apoyar | del proyecto | conformacon | apoyo sale de solidaridad, quedar sustentada | gusta ayudar en bajo

ydela ayudar sin nuestro también cree en de manera la forma que intercambios,
inversion que | recibir nada a producto. las soluciones | comunica-cional y | podemos porque, | las condiciones
se haga. Si cambio. Si la estructurales y financiera. por ejemplo, las | son acordadas
no €s una fundacion le la empresa esta impresiones son entre la
contribucion | interesa dar a comprometida muy costosas fundacion y la
impactante, conocer el con el pais.y pero necesitas de empresa.
noes apoyo recibido con sus Socios ellas para llevar
necesario se hace, de lo un control de la
reflejarlo, de contrario organizacion o
lo contrario, | queda entre la cuando hacen
sInos empresay la eventos de la
gustariadarlo |  fundacién. misma.
a conocer en
notas de
prensa.
Alix Reyes, Isabel Ruan,
Coordinadora de Coordinadora de
Tépico Compromiso Social programas de

Excelsior Gama

Responsabilidad
Social Xerox de

Venezuela

Caracteristicas de una
Fundacion para
apoyarla

Revisamos:
1. Que no tenga tintes
politicos.
2. Tiempo, para

3. Conocer quienes
trabajan directamente
con ellos.

Por otra parte, nos
gusta trabajar mucho
con nifios pero

aceptamos cualquier

conocer su trayectoria.

Siempre investigo cada
uno de esos aspectos:
sus servicios, tiempo,

valores, prestigio y
mas. Investigo mucho
antes de apoyar.
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solicitud.

Aportes realizados
para alguna
Fundacion u otra
organizacion

Si. A través del
programa “Una
Sonrisa a su Cuenta”
se promueve la
recaudacion de fondos
a través de la donacion
voluntaria de los
clientes donde
mensualmente
participan las
instituciones.
Adicional a este
programa se ha dado
apoyo econémico a
otras organizaciones.
La mas reciente fue
una carrera de la
Universidad Simon
Bolivar y a la Iglesia
Santa Cecilia.
También apoyamos a
través de nuestros
productos. Ayudamos
hace poco a la
Alcaldia de Sucre que
tuvo un proyecto con
una casa hogar de
personas de bajos
recursos y se les hizo
un donativo
econdmico para la
instalacion.
Igualmente a la
sociedad
Anticancerosa se le ha
dado donativos
econémicos y
materiales, de la
misma manera que la
organizacion Accion
solidaria de Sida 'y
FundaHigado.

Si. Apoyamos con la
falta de recursos tanto
hospitalarios como de
los pacientes, no solo
con los costos de
intervenciones
quirdrgicas sino dando
apoyo econémico a
través de instituciones
que mantienen
programas de
hospedaje a los, como
hicimos con el Hospital
San Juan de Dios, para
un plan Ilamado
“Proyecto Cama” para
dar  alojamiento vy
comida a los familiares
de los pacientes de
pocos  recursos  que
vienen del interior.
Hemos apoyado a la
Fundacion ~ TECHO,
construimos las casas
con apoyo de
voluntarios
corporativos y les
donamos  impresoras,
materiales, etc.

Dentro de los
programas fijos, el mas
vinculado a salud es el
que se le da a las nifias
adolescentes de
colegios publicos sobre
educacion sexual a una

asociacion civil
llamada Talleres de las
Adas.

En este momento esta
pendiente una donacion
econémica para
operaciones de corazon

en el Hospital
Pediatrico de
Maracaibo.

También hemos
apoyado a  Hogar

Bambi y a las casas de

284




Ronald Mcdonald.

Conocimiento de la
Esclerosis Mdltiple

He escuchado el
nombre de la
enfermedad pero no sé
ciertamente qué es.

Si. Sé que es una
enfermedad totalmente
degenerativa 'y que
puede controlarse.

Conocimiento de la No. No.
Fundacion
Antahkarana
Disposicién de apoyar | Si, es una enfermedad Si.

a la Fundacion
Antahkarana

que puede darle a
cualquiera.

Acciones para
contribuir con
Antahkarana

A través del programa
“Una sonrisa a su
cuenta”. Para ello,

siempre firmamos un

acuerdo antes de que
participen en el
programa en el que se
especifica las tareas
que deben hacer una
vez seleccionada,
como dar charlas a las
cajeras y dar material
informativo a las
tiendas.

Lo haria en base a
proyectos puesto que la
condicidn pais tiene
nuestro presupuesto
muy limitado.

Requisitos legales

1. Cuenta bancaria en
el BOD porque a
través de ese banco se

deposita las
donaciones recibidas
por el programa.

2. Acta constitutiva.

3. Estructura
organizacional.
4.RIF

5. Cédula de Ila

persona que firme el
acuerdo.

1.Registro Mercantil
2.RIF

3. Cédula de identidad
de quien maneje la
Fundacion.

Condiciones para
apoyar

Nosotros como marca
le damos
protagonismo es a las

Si hacemos  algun
apoyo, nosotros lo

comunicamos a través

285




fundaciones. Es un
apoyo tan humano que
incluso todo lo que
hacemos no se nos
descuenta del pago del
impuesto.

del espacio que
tenemos en la revista
Responsabilidad Social
Empresarial.
Igualmente, en nuestros
medios internos como
larevista y pagina web.
Lo difundo porque a
través de eso ayuda a
que la gente se entere
de que la Fundacion
existe.
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