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| Capitulo: Presentacion

1.1. Introduccién

Este Trabajo Final de Graduacion (TFG) consiste en la construccidn participativa de un plan
estratégico de comunicacion para la Asociacion Amalia'y Glenn Dewey para pacientes con leucemia,
mieloma y otras patologias sanguineas de Costa Rica (Agalemo), con el fin de optar por el grado de

Licenciatura en Comunicacion Estratégica.

Existié un especial interés por parte de las investigadoras en que el abordaje de este TFG fuera
participativo, ya que se trata de una organizacion con un sistema de gobernanza horizontal creada por
y para pacientes, asi que lo ideal es que fueran ellas y ellos quienes, a partir de sus necesidades y
conocimiento de la organizacién, protagonizaran la construccion de la propuesta estratégica para

mejorar sus procesos comunicativos.

Las asociaciones de pacientes cumplen un rol fundamental en el sistema de salud, ya que ejercen como
guia 'y acompafiamiento a las y los pacientes de enfermedades, asi como a sus familiares. El estudio de
la comunicacion para la salud en este tipo de agrupaciones es un &mbito practicamente inexplorado,
tanto a nivel nacional como internacional, y resulta de gran importancia por el fortalecimiento

organizacional que se puede generar a través de la comunicacion.

Para conocer experiencias similares, en el Estado de la Cuestion se presentan estudios sobre alianzas
estratégicas en el sector salud, branding para organizaciones no lucrativas, medios sociales y

recaudacion de fondos.

En el marco teorico se exponen las principales teorias que fundamentan los ejes estratégicos de la
investigacion: investigacion accién participativa, comunicacién comunitaria para la salud, mercadeo

social y comunicacion organizacional.

Después, se presenta en el tercer capitulo la metodologia implementada a lo largo de la investigacion.
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El cuarto capitulo corresponde al anélisis de resultados, que inicia con el diagndstico de comunicacion
interna y externa; el anlisis de los entornos politico/legal, econdmico, social, tecnoldgico; los publicos
de interés de Agalemo; y los medios de comunicacion implementados. Seguido, se analiza la identidad
corporativa de la organizacién desde su cultura corporativa, elementos de branding y una propuesta

de refrescamiento de su identidad gréfica.

En el quinto capitulo se desarrolla el Plan Estratégico de Comunicacion con un analisis de la situacion
inicial, los objetivos, publicos, estrategias, tacticas, actividades, cronograma, presupuesto y evaluacion

de las propuestas.

Por ultimo, en las consideraciones finales se exponen las reflexiones y conclusiones de las

investigadoras sobre el proceso de desarrollo de este TFG.

A continuacion, se presentan los elementos que conforman el planteamiento de la investigacion:

1.2. Tema

Construccion participativa de una estrategia de comunicacion para la Asociacion Amalia y Glenn

Dewey para pacientes con leucemia, mieloma y otras patologias sanguineas de Costa Rica (Agalemo).

1.3. Titulo

Estrategia de comunicacion para la Asociacién Amalia y Glenn Dewey para pacientes con leucemia,

mieloma y otras patologias sanguineas de Costa Rica (Agalemo)

1.4. Justificacion

En America Latina, la participacion de las asociaciones de pacientes en la agenda de salud es muy
reciente y, por lo tanto, su involucramiento en el disefio de politicas y procesos formales de decisiones
que les afectan es ain muy limitado. Por este motivo, resulta crucial fortalecer las capacidades

organizacionales de estas agrupaciones para mejorar la calidad de vida de sus asociados y asociadas.
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En el pais, existe la Federacion ONGs Pacientes Costa Rica, plataforma que reune a mas de 40
organizaciones no gubernamentales de pacientes costarricenses, que trabaja para fortalecer a los lideres
de las organizaciones miembros, asegurar una eficaz participacion en la incidencia politica, defensa de
los derechos de pacientes, acciones que lleven a cambios sustanciales en el tratamiento de la seguridad

social y manejo integral de las enfermedades.

Entre estas organizaciones se encuentra la Asociacion Amalia y Glenn Dewey para pacientes con
leucemia, mieloma y otras patologias sanguineas de Costa Rica (Agalemo), con quiénes hubo una
aproximacion entre el equipo investigador, un paciente afiliado que conocia de previo a una de las
investigadoras y la presidenta de la organizacion, con el fin de exponer las necesidades existentes en
Agalemo y la posibilidad de desarrollar este Trabajo Final de Graduacion (TFG) para fortalecer las

capacidades organizacionales a través de la comunicacion.

Agalemo fue creada en 1998 por Amalia Vargas y su esposo, Glenn Dewey, después de que Vargas
fue diagnosticada con mieloma multiple, a la edad de 59 afios. La fundadora tuvo la oportunidad de
viajar a Estados Unidos y conocer una asociacion de pacientes que le brindé acompafiamiento; fue
entonces cuando decidi6 regresar a Costa Rica y fundar la asociacion para empoderar a otros pacientes
con su enfermedad y con leucemia. Inicialmente, Agalemo trabajé con pacientes del Hospital Calderdn
Guardia y, mas adelante, apoy0 a personas usuarias del Hospital San Juan de Dios. En la actualidad,
la organizacion no solo brinda apoyo a pacientes con leucemia y mieloma mdaltiple, sino con otras

patologias de la sangre como linfoma y anemia.

Seguidamente, se detalla sobre la principal enfermedad que trabaja la organizacion en estudio y datos

sobre su impacto:

Para Siegel et al. (citado en Arrieta, 2015, p.15), el término leucemia se utiliza para nombrar los tipos
de cancer que afectan a los glébulos blancos en la sangre, se desarrolla en la médula 6sea y provoca

una proliferacion anormal de células sanguineas.

La leucemia mieloide crénica (LMC) es caracterizada por una mutacion en las células madre
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hematopoyéticas, que “da lugar a una proliferacion descontrolada en las células de linea mieloide
principalmente en los leucocitos segmentados y en menor grado en los globulos rojos y plaquetas”

(Arrieta, 2015, p.17).

Para el 2015, segun Apperley (citado en Arrieta, 2015, p.8), 1.5 millones de personas vivian con
leucemia mieloide cronica alrededor del mundo. En Costa Rica, esta enfermedad tiene una incidencia
anual de 1 a 2 casos en 100.000 personas y representa el 15% de los casos totales de leucemia en
personas adultas, asi como aproximadamente de un 15% a un 20% de los casos nuevos en las leucemias
(Arrieta, 2015, p.17).

En el caso de Agalemo se encuentran 110 personas asociadas, entre las que se cuentan tanto pacientes
como familiares, y cerca de 50 personas participan regularmente en las actividades que organizan,
segun afirmé Silvia Diaz, presidenta de la asociacion (comunicacion personal, 15 de mayo de 2019).
La edad promedio de diagndstico es de 64 afios y la incidencia aumenta con la edad, pero puede ocurrir
incluso en nifios. (Arrieta, 2015, p.18). Actualmente, las y los pacientes se enteran de Agalemo por

medio de Facebook o afiches en las farmacias de los hospitales.

El abordaje de este TFG fue participativo, ya que se pretendio realizar una construccion conjunta desde
y para las y los asociados a Agalemo, porque nadie conoce mejor sus necesidades e intereses que sus
agremiados. Ademas, de esta forma ellos y ellas se empoderaron del proceso y apropiaron del producto
final, aspecto que seréa clave para su implementacion, al conocer a la perfeccion de qué se trata y cudl
es su importancia. A su vez, el establecimiento de un proceso de construccion participativa y un plan
de comunicacion que guie el accionar de la organizacion, puede servir de modelo para otras
asociaciones de pacientes en Costa Rica y es un recurso valioso para la academia por ser de las pocas
experiencias desarrolladas y sistematizadas con metodologias participativas y en una organizacion

social.

Este TFG pretendio ampliar el alcance de la organizacion a su publico objetivo a través de alianzas

estratégicas y otros medios de comunicacion que les permita posicionarse como una organizacion a la
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que puedan recurrir las personas diagnosticadas con leucemia, mieloma y otras patologias sanguineas,
donde se les brindaréd informacion sobre el padecimiento y acompafiamiento tanto para ellos y ellas,

como sus familias.

Esta investigacion es relevante porque por medio de la comunicacion se pretende dotar de un
componente estratégico a Agalemo y justo responde a un campo en el que existe poca investigacion
tanto a nivel nacional como en el mundo: la comunicacion en las organizaciones no lucrativas del
ambito de la salud. Alfredo y Cuesta (2014) explican la importancia de la comunicacion en estas
organizaciones sociales: “la comunicacion relaciona con su capacidad para dar visibilidad a sus
acciones y construir su reputacion; incorporar determinada temética en la agenda publica; posicionarse
como interlocutor social; construir redes con otras organizaciones; y dar cuenta a la sociedad de forma
transparente de sus actuaciones. (pp.210-211). Fortalecer la visibilidad y la comunicacion de Agalemo,
de esta forma, le brindar4 mayores posibilidades de incidencia con las instituciones que definen las
politicas de salud, oferta de tratamientos y otros aspectos de la atencion, en las que quienes viven con

estos padecimientos tienen mucho por aportar.

En este trabajo se realiz6 un diagndstico de comunicacion que abarco tanto la comunicacién interna
como externa; posteriormente, las investigadoras construyeron de manera participativa con quienes
integran Agalemo una propuesta para gestionar la comunicacién interna de la Asociacién, establecer
o fortalecer sus alianzas estratégicas y mecanismos de recaudacion de fondos para garantizar su

sostenibilidad.

1.5. Planteamiento del problema

1.5.1. Delimitacion del problema

Este trabajo estudiara la gestion comunicativa que realiza la Asociacién Amalia y Glenn Dewey para
pacientes con leucemia, mieloma y otras patologias sanguineas de Costa Rica (Agalemo) y planteara

una estrategia de comunicacion, construida desde un paradigma de comunicacién participativa.
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De acuerdo con datos de la Red de Defensores de Pacientes con Leucemia Mieloide Cronica, Agalemo
se constituyd formalmente y funciona en Costa Rica desde 1999, agrupa pacientes de leucemia
mieloide y mieloma, asi como sus familiares y redes cercanas. Su principal objetivo es “facilitar que
los pacientes recién diagnosticados se familiaricen rapidamente con sus enfermedades y brindarles un

grupo de personas dispuestas a apoyar y ayudar” (CML Advocates, 2018, parr. 5).

Hasta la fecha, la organizacion ha realizado esfuerzos aislados encaminados al establecimiento de
alianzas con actores clave, construccion de identidad y relacionamiento con sus publicos externos. Sin
embargo, segun comentd Silvia Diaz, en una entrevista realizada por las investigadoras (15 de mayo
de 2019), las acciones comunicativas son esporadicas, irregulares y no corresponden a una estrategia
definida.

Una de las fortalezas mas importantes con que cuenta la organizacion, segun Diaz, es la solidez de la
comunidad que la integra. Esta caracteristica es entendida por la organizacién como la fortaleza y
confianza de los vinculos internos. Este aspecto es relevante porque, aunque a lo interno la identidad

del grupo (Martin-Bar6, 1989) esta clara, esta no se refleja en la forma en que la proyectan.

Segun Gumucio (2011) los avances en investigaciones de mercadeo social concluyen que el cambio
social esta motivado en buena parte por la cultura y la identidad, que incluye las de organizaciones que

promueven este cambio.

Agalemo es una organizacion que promueve el cambio social en al menos dos sentidos: el aumento en
la conciencia y la prevencion de los canceres de sangre, y la basqueda de donaciones econdmicas 0 a
través de voluntariado para cumplir con su objetivo principal, que es el mejoramiento de la calidad de

vida de las personas pacientes.

De esta forma, cobra especial relevancia consolidar, mediante este proceso de investigacion
participativa, una estrategia con una solida identidad corporativa o de marca, que refleje la cohesién
de grupo y permita fortalecer la capacidad organizacional de provocar la transformacién social a su

favor.
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La presente investigacion, entonces, desarrollard de forma participativa un diagndstico de
comunicacion de la organizacién y estudiara sus relaciones actuales, practicas y recursos disponibles,
asi como sus necesidades y metas, con el fin de trazar un plan de comunicacién para los dos afios
siguientes. Cabe puntualizar que este plan se centra en los ejes identificados por la organizacion como
los mas importantes: recaudacion de fondos, comunicacién interna y externa, y alianzas estratégicas;

otros aspectos del quehacer comunicacional de Agalemo no se abarcan en este proyecto.

Ademas, es importante destacar que en Costa Rica no existen estudios sobre la gestién comunicativa
que realizan las asociaciones de pacientes existentes, a pesar de que las acciones de comunicacion son
fundamentales para financiar su trabajo, consolidar su identidad grupal y organizar sus actividades, es
decir, para ofrecer a las y los pacientes el soporte emocional y social que el sistema de salud no brinda

(S. Diaz, comunicacion personal, 15 de mayo de 2019).

Todas las condiciones anteriores hacen evidente la necesidad de analizar y organizar las acciones de

comunicacion por parte de Agalemo.
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1.5.2. Preguntas de investigacion

Nuestra pregunta de investigacion principal es: ¢Como construir, de manera participativa, una
propuesta de comunicacion estratégica para la Asociacion Amalia 'y Glenn Dewey para pacientes con

leucemia, mieloma y otras patologias sanguineas de Costa Rica (Agalemo)?

- ¢Cudles elementos construyen la identidad corporativa de la Asociacion Amalia y Glenn
Dewey para pacientes con leucemia, mieloma y otras patologias sanguineas de Costa Rica
(Agalemo), seguin sus asociados y asociadas?

- ¢Cuél es la vinculacion de los publicos de interés con la organizacion?

- ¢De qué manera gestiona y asegura las donaciones Agalemo con sus alianzas estratégicas?

- ¢Como se puede mejorar, de manera participativa, la comunicacién interna y externa de
Agalemo?

- ¢Como impacta el proceso de construccién participativo el fortalecimiento organizacional de

la Asociacion?
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1.6. Objetivos

1.6.1. Objetivo general

Disefiar un plan estratégico de comunicacion que incursione en el ambito de asociaciones de pacientes,
dirigido a la Asociacion Amalia y Glenn Dewey para pacientes con leucemia, mieloma y otras
patologias sanguineas de Costa Rica (Agalemo), con el fin de fortalecer sus capacidades

organizacionales, a través de una metodologia participativa.

1.6.2. Objetivos especificos

e Desarrollar un diagndstico de comunicacion interna, con las y los asociados de Asociacion
Amalia y Glenn Dewey para pacientes con leucemia, mieloma y otras patologias sanguineas
de Costa Rica (Agalemo), y de comunicacion externa, con sus publicos de interés, para

determinar oportunidades de mejora.

e Analizar en conjunto con las y los integrantes de Agalemo su identidad corporativa para

replantear sus elementos en funcién del diagndstico realizado.

e Caracterizar a los publicos de interés de Agalemo con el fin de enfocar los esfuerzos de

comunicacion en los mas prioritarios.

e Construir una propuesta de comunicacién para Agalemo, a través de metodologias
participativas, que contemple posibles alianzas estratégicas, mecanismos para la recaudacion

de fondos y mejoras en la comunicacion con sus asociados y asociadas.
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1.7. Estado de la Cuestion

En este apartado se presenta el estado actual de investigaciones realizadas sobre la comunicacion en
asociaciones de pacientes, con el fin de ampliar el bagaje académico y metodoldgico en torno al
presente Trabajo Final de Graduacién (TFG) titulado: Estrategia de comunicacion para la Asociacion
Amalia y Glenn Dewey para pacientes con leucemia, mieloma y otras patologias sanguineas de Costa

Rica (Agalemo).

Como punto de partida, se definieron las siguientes categorias o palabras claves: medios sociales,
asociaciones de pacientes, sistema de salud, comunicacion estratégica, recaudacion de fondos y

branding para organizaciones no lucrativas, tanto en espafiol como en inglés.

Posteriormente, se realiz6 una busqueda de documentos de interés en bases de datos, repositorios,
buscadores y revistas académicas, entre ellos: el Sistema de Bibliotecas, Documentacion e Informacion
de la Universidad de Costa Rica (SIBDI-UCR), el Repositorio Kérwa, EBSCO, JStor, Dialnet,

SciELO, Google Scholar, Academia.edu, ResearchGate, Ebrary, entre otros.

En total se analizaron 40 documentos publicados del 2009 al 2018, entre ellos tesis académicas,
articulos cientificos, sintesis de ponencias, libros, notas y otras publicaciones, mayoritariamente de
Espafia y Alemania. También, se encontraron algunas referencias de América Latina como Colombia,

Chile, México y Costa Rica.

Se procedi6 a seleccionar los articulos mas pertinentes para la investigacion y a partir de esta
recopilacion, y en consideracién con el objeto de estudio, se delimitaron cuatro ejes tematicos por
estudiar: alianzas estratégicas en el sector salud, branding para organizaciones no lucrativas, medios

sociales y recaudacion de fondos.

A continuacioén, se describen los puntos de encuentro y desencuentro de las y los autores en las

tematicas:
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1.7.1. Alianzas estratégicas en el sector salud

Las alianzas estratégicas para las organizaciones sociales del sector salud resultan claves para
conseguir sus objetivos y el bienestar de sus asociados, tal como lo plantean Duran y Fernandez (2010);
estos vinculos hacen crecer flujos de solidaridad, la capacidad de defensa de intereses y derechos, la

obtencién y el uso de la informacion, asi como su puesta en comun.

Lopez (2012) expone el caso de la Asociacion para la Lucha contra la Leucemia de la Comunidad
Valenciana (ASLEUVAL) y afirma que la accién social en las entidades de salud permite generar una
red de proteccidn social a pacientes y sus familias, que es complementaria e imprescindible de la
actuacion desde los hospitales. Bajo esta misma linea, para Duran y Fernandez (2010) la comunicacion
es fundamental en las organizaciones de la sociedad civil, ya que a través de estas las personas ejercen

su ciudadania y construyen soluciones para atender problemas publicos.

Por su parte, Burgos, Gonzalez, Houghton, Arrighi y Sureda (2018) exponen el caso de la Reunion
para Fortalecer el Acceso a la Salud en América Latina (REFASAL), que pretende promover el rol de
las asociaciones de pacientes en el avance de sistemas de salud enfocados en los pacientes y sus
comunidades en la regién de América Latina; a partir de los avances en innovacion y tecnologia que
actualmente estan cambiando la manera en la que los servicios de salud se ofrecen, comunican y
acceden. En este estudio se analizaron 21 organizaciones latinoamericanas, incluida la Asociacion
Nacional de Segunda Oportunidad de Vida (Anasovi) como representante de Costa Rica; como parte
de las conclusiones, se menciona que existen aspectos clave que han contribuido al logro de sus

iniciativas, entre los cuales se destacan:

e Comunicacion con los tomadores de decision para comprometerlos en sus causas.

e Coordinacion entre las organizaciones para canalizar los esfuerzos y presentarse ante los
tomadores de decision.

e Empoderamiento de los pacientes y sus cuidadores, lo que demuestra la importancia de su

participacion en el manejo de la enfermedad.
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e Colaboracion, interaccion y apoyo de grupos médicos y de la academia para obtener
conocimiento en medicina, farmacologia y economia.

e Disponibilidad de datos concretos, evidencia cientifica y técnica que permite fortalecer su
postura ante los tomadores de decision.

e Ultilizacion de medios de comunicacion y redes sociales para visibilizar sus problematicas y

llegar a mayor cantidad de pacientes, cuidadores y profesionales de la salud.
(Burgos et al., 2018, p.37)

A escala nacional, resulta fundamental el disefio de politicas publicas que provean soluciones a los
problemas de salud y que las asociaciones de pacientes asuman un rol activo por su cercania a las
necesidades y prioridades de sus asociados. Tal como lo plantean Burgos et al. (2018): “las
asociaciones de pacientes son un actor clave del sistema de salud que debe ser considerado y
consultado en la definicidn de intervenciones en salud que tiendan a una atencion centrada en las

personas” (p.37).

Es interesante contrastar el caso de ASLEUVAL, presentado por Lopez (2012), ya que esta
organizacion desde 1992 aporta un valor social afiadido a la atencion sanitaria de los pacientes de
Leucemia que no incluye el propio sistema de salud; es decir, existia un vacio asistencial en el &rea
psico-social de los pacientes y sus familias, a diferencia de Costa Rica donde la Caja Costarricense del
Seguro Social (CCSS) se caracteriza por ser modelo en el mundo con su red de control del dolor y
cuidados paliativos. De acuerdo con la doctora Maria del Rocio Séenz, en declaraciones oficiales del
sitio web de la CCSS (2015), una de las diferencias de nuestro pais en relacion con otras naciones es
que aqui el control del dolor y los cuidados paliativos forman parte de la atencidn integral que brinda

la CCSS a la poblacion.

Otra singularidad es que la CCSS ha logrado establecer una estrecha vinculacién mediante el apoyo
de organizaciones comunitarias, lo que produce una sinergia que beneficia a la poblacion objetivo.

Entonces, se vuelve clave que las asociaciones de pacientes asuman un papel mas activo en la discusion
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de salud, tal como lo plantean Burgos et al. (2018), “siendo muchas veces convocadas las asociaciones
de pacientes para dar su opinién y perspectivas en la definicién de paquetes de beneficios, evaluacion
de tecnologias sanitarias, y otras decisiones referidas al acceso de servicios de salud y tratamientos”
(p.37). Este es el caso de Anasovi que, gracias a sus luchas, es el referente en incidencia politica de las
asociaciones de pacientes en Costa Rica, pues ha logrado introducir medicamentos, mejores
tratamientos para los pacientes y una mejor atencion por parte de la Caja. También, en Anasovi “han
logrado reconocimiento al punto de participar en foros interinstitucionales con dependencias como el

Ministerio de Salud, la Caja o el Instituto Nacional de las Mujeres (Inamu)” (Avalos, 2016, parr. 17).

Por su parte, para Lacalle (2010), una alianza estratégica para la educacion médica es el vinculo que
se pueda construir con periodistas, en aras de que la informacién médica sea mas entendible y efectiva.
Es importante que tanto personal médico como de la comunicacion se reconozcan como agentes en la

divulgacion de la ciencia médica.

1.7.2. Branding para organizaciones no lucrativas

La construccién y gestion estratégica de marcas es un tema ampliamente estudiado y discutido en el
contexto de organizaciones con fines de lucro, pero existe un vacio en los estudios que se centran en
el branding para organizaciones del tercer sector, tal y como se les conoce a las organizaciones que no

son publicas ni privadas, sino entidades sin fines de lucro.

Michel y Rieunier (2012) afirman que, dado el numero creciente de organizaciones sin fines de lucro
y el consecuente aumento en la competencia por los recursos, la construccion y gestion de las marcas
estd cobrando relevancia para las organizaciones que requieren donaciones para su subsistencia. A
razon de esta carencia, los autores enfocan su investigacion en los componentes que construyen la
imagen de las marcas de las organizaciones sin fines de lucro y la percepcién de su tipicidad en relacién
con la intencion de las personas de donar dinero y tiempo. El estudio concluye que existen fuertes
correlaciones entre los aspectos analizados, de modo que la imagen de marca explica hasta el 31% de

las intenciones de donar dinero y 24% de las intenciones de donacion de tiempo, mientras que la
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percibida tipicidad explica hasta un 29% de las intenciones de donacién de dinero y hasta un 23% de
las intenciones de donar tiempo. Especificamente, la investigacion identifica un vinculo significativo
entre las cuatro dimensiones de la imagen de marca (eficiencia, utilidad, afecto y dinamismo) y las
diversas facetas en la intencion de donar: el afecto explica la intencion de donar tiempo mejor que la
intencion de dar dinero y la dimensidn de eficiencia explica mejor la intencion de dar dinero. También,
concluyen que la utilidad y el dinamismo, aunque influyen significativamente en la intencion de donar,

son menos poderosas que el afecto y la eficiencia.

Hassay y Peloza (2009) profundizan en el concepto de comunidad de marca para organizaciones
caritativas, ya que consideran que, si bien el tercer sector ha comenzado a incorporar marketing
relacional, la gestion de comunidades de marca representa una forma Unica de marketing relacional
que puede impactar significativamente en estas organizaciones. Asi, el estudio propone un modelo
conceptual de desarrollo de la comunidad de marca y dos mecanismos para este desarrollo: cognitivo

y experiencial.

El modelo propone que la conciencia de grupo (identificacion) y los rituales compartidos
(participacion) llevan al desarrollo de la responsabilidad moral (sentido de comunidad percibido) y
generan el consecuente compromiso con la marca. El articulo propone dos Unicos mecanismos
mediante los cuales pueden desarrollarse comunidades de marca en el contexto de organizaciones
caritativas:

1. El'mecanismo de aprendizaje cognitivo, que propone un desarrollo de la comunidad de la marca
solo después de que los consumidores, unidos por la identificacion con la marca, aumenten su
participacion en actividades de la misma.

2. El mecanismo de aprendizaje conductual, que sugiere que es la interaccion social entre una
organizacion y sus simpatizantes en brandfests y otras formas de charity support behaviors la

instancia responsable de la comunidad de marca.
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Por otra parte, Alfredo y Cuesta (2014) se aproximan a la comunicacion de las organizaciones no
lucrativas del &ambito de la salud al analizar el caso de Espafia. Los investigadores proponen para ello
una matriz de andlisis de la comunicacion que unifica los aportes de autores previos, a saber: Pérez
(2008), Grunig (2011) y Villafafie (2013), y distinguen cuatro categorias de variables: estratégicas,

estructurales, de proceso y tacticas.

A partir de la aplicacién de esta matriz a diversas organizaciones espafiolas concluyen que hay una
preeminencia de la vision cortoplacista por encima de lo estratégico, aunque hay consenso en las

organizaciones estudiadas en que la comunicacion tiene una dimension estratégica.

Los investigadores, Alfredo y Cuesta (2014) afirman que las organizaciones entienden que su area de
comunicacion tiene como funcién principal relacionarse con medios de comunicacion masiva, pero
solo aquellas que tienen un area especifica amplian su vision a sus diversos publicos. De este estudio
también se desprende que las organizaciones con departamentos especificos de comunicacion tienen
estrategias mas complejas y desarrollan “procesos mas metodicos, con una asignacion de roles y tareas
y una calendarizacion de actividades que da cierto caracter sistematico a la gestion. Sin embargo, la
mayoria de las organizaciones estudiadas carece de un plan de comunicacion anual y solo desarrollan
planes especificos de campafias o eventos especiales (en general, para poder captar recursos)” (p.215).
Otro hallazgo importante es que hay una sensible ausencia de investigacion en la gestion de la

comunicacion por parte de las organizaciones del tercer sector que trabajan en temas de salud.

1.7.3. Medios sociales: nuevas oportunidades de vinculacion

Almansa y Fernandez (2011) analizan el rol de los medios sociales como los sitios webs, correos
electrdnicos, blogs y redes sociales para las organizaciones sociales de Espafa. Las autoras afirman
que estas plataformas digitales les han permitido dar a conocer sus proyectos, sus ideas, su lucha a la
ciudadania; casi siempre, ofreciendo recursos multimedia. Muy similar es el aporte de Rodrigo Riafio

(2011) quién investigo el uso de nuevas tecnologias en asociaciones de pacientes con enfermedades
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cronicas de Bogota y asegura que las Tecnologias de Informacion y Comunicacion (TIC) permiten la
creacion de comunidades virtuales donde los miembros pueden compartir experiencias, informacion,

asesoria y herramientas de salud online para la mejora de su calidad de vida.

Ademas, Almansa y Fernandez (2011) concluyen que casi todas las organizaciones sociales, tanto
grandes como pequefias, intentan captar socios, voluntarios y cualquier tipo de colaboracion a traves
de su sitio web, lo que facilita el contacto con la ONG. Ballester, Bueno y Sanz (2011) también
investigaron el uso de los sitios web de 375 asociaciones de personas con padecimientos y encontraron
que existe un escaso cumplimiento de criterios de calidad; es decir, se evidencid que los usuarios no
tienden a evaluar la calidad de la informacion sobre salud que obtienen en la red o emplean una serie

de criterios subjetivos para valorar la veracidad de la misma o su actualidad.

En cuanto al concepto de telesalud en Costa Rica, Cortés (2010) afirma que la aplicacién mas frecuente
son las teleconsultas, que han permitido el ahorro de recursos econémicos al evitar traslados de
pacientes, especialmente de aquellos que viven en zonas rurales y les tocaria movilizarse a los centros
urbanos especializados. Ademas, en el pais existen bibliotecas virtuales, sistemas de educacién e
informacién basados en la web para la atencion primaria y hospitalaria, asi como cursos de
alfabetizacion digital orientados a vencer la resistencia de profesionales y técnicos del &rea. Por esta
misma linea, Carrera (2010) estudia los beneficios que brindan las redes sociales a la atencion sanitaria,
vista como una estrategia entre médico y paciente. El autor asegura que la ventaja mas importante es
que se convierten en un canal de comunicacion fuera de la consulta a través de la cual la informacion
se transmite de forma inmediata, fluida y directa, con feedback gracias a un lenguaje sencillo y

asequible para todos los publicos y edades.

Continuando con las redes sociales, Roman (2010) analiza cémo Facebook y Twitter pueden
convertirse en herramientas estratégicas de comunicacion para organizaciones sin fines de lucro en
Espafia y sefiala su funcionamiento para establecer estrategias de comunicacién, organizar eventos,
crear espacios de opinion y participacion, movilizar a la poblacién, entre otros. Por su parte,

Armayones, Requena, Gémez, Pousada y Banon (2015), en su investigacion sobre el uso de Facebook
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en asociaciones espafiolas de enfermedades raras, concluyen que esta red social ayuda a recaudar
fondos, difundir investigacion relacionada con las enfermedades e intercambiar contenidos

relacionados con el apoyo psicolégico, médico y social de los pacientes.

Mas alla de los medios digitales resulta importante contemplar otras iniciativas que promuevan el
posicionamiento de las asociaciones de pacientes. Precisamente a la luz de esta necesidad, Hassay y
Peloza (2009) plantean la importancia de los eventos para las organizaciones benéficas, que no solo
son una fuente para obtener financiamiento, sino que permiten la participacion activa de sus publicos
de interés, antes y durante la actividad, mediante el voluntariado. Los autores mencionan que la
identificacion con causas es mayor cuando se comparten intereses en comun y la participacion activa
de las personas involucradas es motivada, principalmente, por el altruismo y su creencia de ayudar a
los demaés; por ese motivo, destacan la importancia de que estas organizaciones inspiren confianza para

alcanzar su objetivo.

1.7.4. Recaudacion de fondos

La existencia y operacion de las organizaciones no lucrativas depende exclusivamente de su capacidad
para recaudar fondos, ya sea de grandes donantes (corporaciones, agencias internacionales o
Gobiernos) o donantes individuales. Por esta razon es fundamental explorar la investigacion existente
en torno a la gestion comunicativa para las alianzas y el manejo de imagen, redes sociales y rendicién

de cuentas para la recaudacion de fondos.

Chang y Lee (2010) analizan con un experimento social el impacto de la contextualizacion del mensaje
(framing), la congruencia entre los elementos vividos del mensaje y su tema (vividness congruency) y
el contexto en que se ofrecen estadisticas (statistical framing) en la intencion de donar. La
investigacion demuestra que el framing negativo es mas efectivo que el positivo, pero que esta
construccién de mensaje no es suficiente para determinar la intencion de donar, sino que el mensaje

debe ser congruente. Los autores afirman que “el framing del mensaje y la congruencia con sus
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elementos vividos trabajan juntos para afectar la intencion de la donacion” (p.212). Este estudio
también sostiene la relacion entre el contexto del mensaje y el contexto en que se brindan estadisticas.
El mayor aporte del estudio es que caracteriza la interaccion de tres vias entre los elementos analizados,
resumida en la siguiente ejemplificacion: “En el caso de un encuadre negativo con una historia
negativa, la efectividad del anuncio aumenta cuando las estadisticas se presentan utilizando numeros
mas pequefios en el numerador y el denominador en los ratios de frecuencia, en lugar de los mas
grandes” (p.212).

En la investigacion de Michel y Rieunier (2012), previamente citada, se explora el impacto en la
imagen de las marcas de las organizaciones caritativas y la percepcion de tipicidad de estas, en la
intencion de las personas de donar dinero o tiempo. Tal y como se detall6 en el apartado previo titulado
“Branding para organizaciones no lucrativas”, el estudio concluye que la imagen de marca explica
hasta el 31% de las intenciones de donar dinero y 24% de las intenciones de donacion de tiempo,
mientras que la tipicidad percibida explica hasta un 29% de las intenciones de donacion de dinero y

hasta un 23% de las intenciones de donar tiempo.

En relacion con el tema, Connolly y Hyndman (2013) estudian la rendicion de cuentas sobre las
donaciones desde la perspectiva de los donantes, a partir de entrevistas semiestructuradas. El estudio
concluye que los donantes, grandes y pequefios, son vistos como actores a los que deben rendirse
cuentas, pero los reportes anuales que se entregan, aunque se consideran como elementos
legitimadores, no contienen informacion correspondiente a las necesidades de sus stakeholders, pues
se centran en datos financieros (que se describen como poco importantes y dificiles de entender) y no
en datos de desempefio. También, se sefiala que los grandes donantes tienen mas poder y, por tanto,
mas acceso a informacion adicional, pero no sucede lo mismo con los pequefios donantes o los

donantes individuales, de modo que sus necesidades de informacion no se satisfacen.

La investigacion sugiere que aun queda mucho por hacer para construir canales de comunicacién
significativos por medio del uso de historias y del impacto del trabajo que se realiza, pues esto permite

cumplir con las necesidades informativas reales de los donantes y conectarlos con la causa.
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Masthoff, Langrial y Van Deemter (2013) analizan las posibilidades de personalizacion de los
detonantes de la accion caritativa; para ello, los investigadores exploran la relevancia de los atributos
de las victimas cuyas historias se cuentan (género, religion y etnicidad, entre otros) en la intencién de
donacion. El estudio concluye que las personas tienden a desarrollar mayores intenciones caritativas
hacia victimas con atributos similares a los suyos, lo que demuestra que existe gran potencial para la

personalizacion.

Finalmente, Wong y Jusoff (2011) exploran las posibilidades de uso de las redes sociales y sitios web
para la motivacion de donaciones a organizaciones sin fines de lucro. Como parte de los resultados, se
generd un prototipo de portal web que integra herramientas de redes sociales para organizaciones
benéficas, con miras a establecer redes y compartir actividades segun sus intereses caritativos. El
estudio demuestra que un sitio web creado a partir de los intereses de los usuarios a quienes pretende
alcanzar, identificados en redes sociales e integrado con herramientas de interaccién, tiene mayor éxito

en procesos de recaudacion monetaria y de voluntariado.

1.7.5. En sintesis

Al construir este Estado de la Cuestion se encontré que la comunicacion en las asociaciones de
pacientes, en la mayoria de los casos, se limita a la comunicacion digital donde los sitios web, correos
electronicos, blogs y redes sociales se han convertido en herramientas fundamentales para la
promocion y recaudacion de fondos de estas organizaciones. Sin embargo, existe un vacio en cuanto a
una comunicacion mas sistematica e integral, con diferentes stakeholders y con una diversidad mayor
de canales, que aborde la comunicacién més alld de las posibilidades que le ofrece internet a las

asociaciones de pacientes.

La revision bibliografica también evidencia un vacio de investigacion en materia de branding para
organizaciones sociales y creacién de comunidades de sentido a partir de sus causas, a pesar de que la
aplicacion de las técnicas de mercadeo a la comunicacion de estas organizaciones se hace

indispensable, pues dependen exclusivamente de la donacion de recursos.
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Por otra parte, es urgente que las asociaciones de pacientes asuman un rol mas activo en los procesos
de toma de decisién en salud, como lo hace Anasovi, y que la CCSS tome en consideracion con mayor

interés la opinion de las personas usuarias.

Sobre recaudacion de fondos, no existe literatura especifica enfocada a asociaciones de pacientes, pero

si hay estudios sobre recaudacion a causas benéficas que pueden adaptarse al proyecto en cuestion.
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Il Capitulo: Marco Teorico

A continuacién, se presentan las perspectivas tedricas que se utilizaron a lo largo de este Trabajo Final
de Graduacion (TFG). El punto de partida es la investigacion accion participativa, pues es la linea
investigativa que guio este proyecto, y la comunicacion participativa y comunitaria para la salud, en
vista de que este TFG se desarroll6 en conjunto con asociados y asociadas de Agalemo, a partir de sus
experiencias y necesidades. Seguidamente, se aborda el mercadeo social y las teorias de la

comunicacion organizacional, tanto internas como externas.

2.1. Investigacién accidn participativa

La investigacidn accion participativa (en adelante 1AP) es un estilo o enfoque de investigacion que se
desarrolla en conjunto con el sujeto de estudio, con el objetivo tripartito de generar conocimientos,

fortalecer la organizacion que participa en el proceso y transformar la realidad que estudia.

Segun Huggins, D'Silvay Palomares Nacida (2016), el origen de la IAP se asocia al final de la Segunda
Guerra Mundial, en Estados Unidos de la mano de Kurt Lewin, quien acufi¢ el término para referirse
a “una forma de investigar que podia relacionar el enfoque experimental de la ciencia social con
programas de accién social, en la busqueda de actuar ante los problemas sociales principales del
momento” (p.60). Con este abordaje, proponia el psicélogo, se podrian concretar a la vez avances

tedricos y cambios sociales.

La propuesta inicial consistia de un mecanismo ciclico de planificacién, accion e informacion aplicado
por personas, grupos o comunidades que trabajan en conjunto y con miras a propiciar cambios en la
situacién en cuestion, de modo que no se hace distincion alguna entre el objeto/sujeto de investigacion,

el equipo investigador y el proceso mismo de investigacion.

A partir de este concepto, la IAP evoluciond y desarrollé caracteristicas particulares. Por ejemplo,
desde América Latina, los aportes de Paulo Freire (1972) sobre la investigacion accion participante en

la educacion construyeron vinculos entre la practica de la educacion popular y esta forma de
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investigacion, manteniendo como protagonista a las personas o grupos sujetos de estudio que se

involucran en él.

Para Sirvent (2018), quien trabaja el concepto de forma paralela a la educacion popular, la IAP “es un
estilo o enfoque de la investigacién social que procura la participacion real de la poblacion involucrada
en el proceso de objetivacion de la realidad en estudio, con el triple objetivo de generar conocimiento
colectivo sobre dicha realidad, de fortalecer la organizacion social y de promover la modificacion de

las condiciones que afectan la vida cotidiana de los sectores populares” (p.16).

Asi, mediante estos procesos de investigacion se construye conocimiento cientifico que llega a
convertirse en un instrumento de lucha social para el grupo que lo construye. La autora afirma que
“concebir a la IAP en si misma como una intervencion pedagogica, supone un entramado dialéctico
entre las practicas de la investigacion accién participativa y las acciones de educacion popular

orientadas hacia la creatividad y la participacion social” (p.17).

Segun explica la autora, a diferencia de la investigacion tradicional en los procesos de IAP el
involucramiento del sujeto/objeto de estudio en la toma de decisiones durante el proceso investigativo
y, por tanto, en la construccion del conocimiento cientifico requiere la apropiacion del en cuanto los

conocimientos e instrumentos basicos necesarios para sacar adelante el proceso.

Amaya Sierra (2017) considera que, en oposicion a las propuestas asépticas y con pretensiones de
objetividad de la investigacion tradicional, la AP pretende usar el proceso de investigacion social para
visibilizar relaciones de poder y posibilitar formas de resistencia y accion. “La perspectiva critica
introduce entonces al investigador social como comprometido con la transformacion de la sociedad, y
no ve en ello, como lo hace el positivismo, un error metodolégico, sino una peticion de principio en la

produccion del conocimiento social” (p.36), indica citando a Garzon (2015).

Este principio coincide plenamente con lo propuesto por Paulo Freire (1972) para la Educacion
Popular, pues entiende que la educacién no solamente tiene por tarea reproducir conocimientos, sino

que debe potencializar las posibilidades de las personas para que, a partir de sus acciones, logren la
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emancipacion, entendida por el autor como la posibilidad de empoderamiento por parte de quienes se

empoderen y superan la clésica lectura que tenia el énfasis en temas econémicos.

Para el investigador, las propuestas politico-pedagogicas como la educacion popular o la 1AP
representan para América Latina “formas de pensar nuestras dialécticas realidades socio-historicas,
proponiendo alternativas que superen el marcado caracter eurocéntrico del pensamiento social que aln

se mantiene dentro de las Ciencias Sociales de nuestra region” (p.36).

Metodolégicamente, la IAP tiene ciertas particularidades que el autor analiza a partir del caso

colombiano, particularmente, que se adaptan y resumen a continuacion:

1. Enfoque de investigacidn que tiene por objeto sectores vulnerables.

2. Resultados de la investigacion que aporten a la organizacion y ayuden a consolidar
movimientos sociales.

3. Articulacion entre los “intelectuales organicos” y lideres gremiales, para buscar soluciones para
las comunidades.

4. Independencia de partidos y organizaciones electorales, autonomia.

Por su parte Cecilia Cross (2017) define la IAP como un ambito de construccion o reconstruccion de
valores y sentidos que conduce a nuevas formas de narrar o narrarse y, de ahi, lleva a procesos
emancipatorios. Para la autora, estas nuevas narrativas nacen en el espacio mas importante de la

investigacion: el taller.

El taller, explica, “es el espacio-tiempo en el que la construccidn colectiva de conocimiento tiene lugar,
dando carécter significativamente participativo al proceso de investigacion accién. Y eso es posible
solo cuando el taller se armay deviene el sujeto, la causa eficiente del proceso de investigacion accion

participativa” (p.131).

Este espacio es central para el proceso de la IAP porque permite suspender las relaciones usuales que

existen entre las personas participantes. Es alli donde intereses, expectativas y experiencias se
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intercambian y donde las discusiones y debates se dirimen, por eso es frecuente que se expresen puntos

de vista u opiniones que habitualmente no se ventilarian, explica la autora.

Sobre las formas de validacion en procesos de este tipo, Sirvent (2018) propone que la “intencionalidad
de construir saberes emancipatorios” genera parametros de validacion que se asocian al impacto del
proceso en los participantes, tanto en el espacio de la cultura popular como del pensar critico y

reflexivo.

Por esta razon se usan parametros no convencionales para evaluar el proceso y la produccion colectiva,
maés enfocados en el crecimiento del grupo participante, sea en lo organizacional o en el nivel de

apropiacion de la investigacién como técnica para accionar.

La autora puntualiza que algunos de los procedimientos de validacion no tradicional usados en
procesos de AP son: retroalimentaciones, historia natural y colectiva de la investigacion, objetivacion
y apropiacion por parte del grupo (del proceso y del producto de la investigacion), identificacion del

“impacto” del proceso de investigacion en el grupo participante, entre otros.

2.2. Comunicacion participativa y comunitaria para la salud

La comunicacion es un proceso inherente a los seres humanos y es, en buena parte, responsable del
desarrollo de las sociedades, ya que permite poner en comun los saberes y conocimientos existentes.
Desde la comunicacion para el desarrollo, se entiende que “la comunicacion y el desarrollo son dos
esferas de la actividad humana intimamente relacionadas; es decir, cualquier proyecto transformador
conlleva un modo u otro de entender la comunicacion; y, a su vez, cada vez que nos comunicamos

introducimos innovaciones en el entramado social” (Barranquero y Saez, 2010, p. 6).

Debido a que la comunicacion para el desarrollo es una subdisciplina que se origino en la conflictiva
época que siguio6 a la Segunda Guerra Mundial, su desarrollo tedrico ha sido distinto en latitudes y
condiciones diversas. Barranquero y Séez (2010) explican que los dos principales paradigmas que se

han generado en este sentido son el “modernizador” y el “participativo” (p.6).
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El modelo modernizador pretende persuadir, desde agencias de cooperacion y paises poderosos, a los
paises “atrasados” para superar las “barreras a la introduccion de innovaciones politicas, econémicas
o tecnoldgicas” (p.7). Este paradigma tiene raices colonialistas y asistencialistas que no son coherentes
con el espiritu de este trabajo y la naturaleza de la organizacion que atiende, por lo que se ha decidido
no utilizarlo como base tedrica; sin embargo, de él se desprende el concepto de mercadeo social que
se desarrollara lineas abajo, el cual aunque se aleja del paradigma participativo utilizado brinda algunas

herramientas Utiles para la construccion de una estrategia de comunicacion.

Por otra parte, en América Latina las experiencias indigenas, feministas, campesinas, y urbanas, entre
otras, han permitido el desarrollo del paradigma participativo, que “sitiia a la comunidad en el punto
de partida del proceso y que concibe la comunicacion de forma participativa y horizontal a fin de
estimular la concientizacién del pueblo como paso previo a una mejora sustancial de la calidad de vida
en todos los ambitos, no sélo el economico” (p.7). Esta perspectiva tedrico-politica es la que mas se
ajusta a la naturaleza de Agalemo y al posicionamiento politico de las investigadoras que facilitaran

este proyecto.

De acuerdo con Diaz y Uranga (2011), la comunicacion participativa para la salud debe partir del
reconocimiento de la trama cultural y la importancia de todos los actores que se involucran en el
proceso, cada uno con saberes y conocimientos diferenciados, pero “todos imprescindibles, utiles y

valiosos para mejorar las condiciones de vida de la poblacion™ (p.123).

El empoderamiento comunicativo de todos los individuos y grupos que forman una comunidad sobre
temas de salud supone un cambio en los roles tradicionalmente asignados, especialmente en lo que se
refiere a las relaciones de poder de los profesionales en salud y sus pacientes.
La incorporacién de nuevos actores en los procesos de salud para que desempefien un papel
activo, con capacidad para liderar y decidir el rumbo a adoptar, es, primero que todo, un
derecho de ciudadania y un imperativo democratico. Pero, ademas, es una via para aumentar

la eficacia y la eficiencia de las iniciativas sobre salud, porque esos actores (lideres
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comunitarios, referentes, colectivos ciudadanos, plataformas de organizaciones civiles...) son
los interlocutores legitimos de la comunidad, conocen mejor a los destinatarios de la accion,
saben mejor como relacionarse con ellos y como lograr su participacién activa en las propuestas
de cambio. (Diaz y Uranga, 2011, p. 121)
Siguiendo este paradigma de participacion comunitaria, a lo largo de este trabajo se entendera la
relacion entre comunicacion y salud desde miradas que privilegien los vinculos entre sujetos,
individuos y actores sociales, para promover la gestion del tejido social para el cambio social desde

estos mismos actores.

Los autores se preguntan: “;Hacia donde encaminar entonces las iniciativas de comunicacion para la
salud?”, como respuesta, proponen dirigirlas a estrategias que tengan como prioridad al sujeto en el
marco de su comunidad. De esta forma, el proyecto construird junto con quienes integran la
organizacion estrategias de comunicacion, en vez de buscar incidir en cambios de conducta mediante
el impacto publicitario, y consolidara que estas personas lideren sus propios procesos de
transformacion, en concordancia con los autores: “las estrategias de comunicacion se constituyen como
un componente transversal que apunta a reforzar la autonomia y la capacidad de decision de las

personas antes que en un recurso para aumentar la eficacia de los mensajes” (p.119).

Entonces, la construccion de una estrategia de comunicacion para Agalemo se realizara fundamentada
en una de las cinco estrategias de la Carta de Ottawa, citadas por Diaz y Uranga (2011): el
fortalecimiento de la accion comunitaria. Las investigadoras coinciden con los autores en que la
participacion de la comunidad, en este caso de pacientes, en los procesos de promocion de la salud

tiene una trascendencia superior.

2.3. Mercadeo Social

De acuerdo con Urdaneta y Alfonzo (2009), el concepto de Mercadeo Social (MS) ha evolucionado
desde su origen, en la posguerra. En sus inicios, segin se demuestra en la evolucién del concepto que

detallan los autores, el mercadeo social se entendia como el uso de las herramientas tradicionales del
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mercadeo para influir en el cambio social, desde lo exdgeno; mientras que en la actualidad se entiende
como la aplicacion de herramientas de diversas disciplinas para la implementacién de iniciativas en

beneficio de la sociedad.

Aida Ximena Leon Guatame (2020) entiende por mercadeo social “las acciones estratégicas para
propiciar cambios de comportamiento o conducta en las personas para mejorar su calidad de vida, a
partir de tomar decisiones informadas que permitan impactar a diferentes actores que estan

directamente relacionados con la situacion objeto de cambio” (p.2).

La autora ubica el origen de la disciplina en la relevancia social que adquirié el marketing por su
capacidad de modificar los comportamientos de los consumidores, al incrementar la busqueda de

productos y servicios para satisfacer sus necesidades y las de la sociedad.

Para Kotler y Zaltman (citados por Leon, 2020), el mercadeo social se clasifica en funcién de su
resultado social como altruista al realizar actividades como voluntariado para organizaciones sociales
0, bien, de salud personal cuando promueve actividades para mejorar la salud fisica o
comportamientos de mejora social. (p.3). Recientemente, para Kotler y Lee (citados por Leodn, 2020),
la clasificacion empleada es Mercadeo Social de Buenas Causas, el MS Corporativo para promover
acciones de cambio de comportamiento en busca de mejorar la calidad de vida de las comunidades y
el MS de Causa que promueve esfuerzos de empresas en conjunto con sus clientes para apoyar causas

sociales.

Un aspecto clave para nuestra investigacion, que menciona Ledn (2020) en su articulo, es la vision de
la Escuela de pensamiento de investigacion transformadora del consumidor (TCR) que considera en
el MS a la audiencia objetivo como los transformadores que dan vida a su propia vida, por lo que el
cambio social se produce a través de acciones participativas y aprendizajes comunitarios significativos
y de valor como consecuencia de la confianza, el intercambio y la colaboracion entre todas las partes
interesadas. Ademas, para Saunders et al. (citados por Ledn, 2020), este aspecto participativo del MS

“genera conocimiento de las experiencias, aspiraciones y capacidades de resolucion de problemas de
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las personas desde el respeto, la defensa y la mejora de la condicion humana” (p.4). Ademas, otro
aspecto relevante que plantea Ledn es la gran oportunidad que pueden brindar los medios de
comunicacion digitales para ayudar a los cambios de comportamiento en el MS, por ejemplo, el

desarrollo de habitos de vida saludables.

Mas adelante, Gumucio (2011) analiza el surgimiento del concepto de mercadeo social a partir del
paradigma “modernizador” de la comunicacidon para el desarrollo y como esta herramienta se ha
utilizado desde Idgicas colonizadoras —y en ocasiones engafiosas— para influir en los comportamientos

y conductas de sociedades enteras.

Asi, desde la logica inicial del mercadeo social, “las culturas locales son vistas como barreras para el
desarrollo y la modernizacion, por ello es importante lanzar masivamente mensajes homogéneos y

homogeneizadores, los mismos para cualquier contexto social y cultural” (p.32).

Sin embargo, asegura Gumucio, a partir del surgimiento de otros modelos de comunicacion popular y
participativa en los afios ochenta, los mismos autores que promovieron el modelo modernizador y, por
tanto, el mercadeo social, se corrigieron y admitieron que el cambio social “no estd motivado

unicamente por factores econdémicos, sino por la cultura y la identidad” (p.33).

Asi, explica el autor, fue como “las técnicas comunicacionales de mercadeo social evolucionaron
positivamente, se adaptaron a las condiciones locales, prestaron una mayor atencion a la culturay a
las tradiciones, asi como a los conflictos sociales y las diferentes situaciones de poder. El uso masivo
de los medios ya no fue el predominante, sino una combinacion de medios masivos con acciones de
comunicacion grupal e interpersonal, que no eran parte del modelo original del mercadeo social. La
segmentacion de audiencias, los grupos focales, la capacitacion de personal de salud fueron elementos

introducidos en la versién mejorada del mercadeo social” (Gumucio, 2011, p.33).
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Esta comprension del mercadeo social, que supera el individualismo inicial y el enfoque economicista,
es la que se utilizara a lo largo de este proyecto, entendido el mercadeo social desde la definicidon que
plantea Pérez (2004):
“El marketing es una disciplina de las ciencias sociales, econdmicas administrativas, que incide
en el proceso de intercambio de beneficios en el agente de campo, quien identifica el problema,
estudia el publico objetivo, detecta sus necesidades y planifica, administra e implementa

programas sociales en beneficio de la sociedad” (p. 5-6).

El autor, como componentes esenciales de esta definicion, reconoce el marketing como una disciplina,
define varios agentes de cambio social responsables de atender las problematicas, define una poblacion
meta, estudia e incide en los procesos de intercambio, y busca el beneficio para las partes involucradas
y para la sociedad en general, para establecer asi una l6gica horizontal de solidaridad y coparticipacion;
ademas, plantea que la planificacion estratégica de mercadeo social aborda un esquema que comprende

tres etapas: la diagnostica, la planeacion y formulacion de estrategias, y la ejecucion.

2.4. Comunicacion Organizacional

Horacio Andrade (2005) definié la comunicacion organizacional como “el conjunto total de mensajes
que se intercambian entre los integrantes de una organizacion, y entre ésta y sus diferentes publicos

externos” (p.16).

Cabe destacar que los conceptos a continuacion desarrollados pertenecen a la teoria de Relaciones
Publicas, reinterpretadas a lo largo de este trabajo para ponerse al servicio de la comunidad y no de lo

empresarial, como han sido utilizadas tradicionalmente.

Desde la mirada de Cecilia Krohling, esta relectura se plantea como un modelo de “relaciones publicas
populares o comunitarias”, es decir, unas nuevas relaciones publicas “en el sentido de su compromiso
con la realidad y las necesidades e intereses de la poblacién privada del acceso a los derechos plenos

de ciudadania”. Esta tendencia, dice la autora, implica una perspectiva de disconformidad con el status
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quo y una apuesta en favor de la transformacion social, que es justamente el paradigma del que parte

este trabajo.

2.4.1 Comunicacion interna

La comunicacion interna es el conjunto de actividades efectuadas por la organizacion
para la creacion y mantenimiento de buenas relaciones con y entre sus miembros, a
través del uso de diferentes medios de comunicacion que los mantengan informados,
integrados y motivados para contribuir con su trabajo al logro de los objetivos

organizacionales (Andrade, 2005, p.17)

A partir del enfoque de abordar este TFG desde y para pacientes con leucemia y otras patologias
sanguineas que pertenecen a Agalemo, es vital el analisis de su comunicacion interna; especialmente,

porque en la organizacion se trabaja por el bienestar y calidad de vida de sus asociados y asociadas.

En el 2012, Edilson Bustamante publicé el libro titulado La promocion de la salud desde la
comunicacion interna, el cual por la naturaleza de la organizacion en estudio sera el referente en el
tema. Bustamante plantea el modelo de las “seis ies” de comunicacion interna para la promocion de la
salud, en el que se incluye: identificacion, informacidn, integracién, imagen, instruccion e

investigacion.
A continuacion, se detalla el modelo de Bustamante (2012):

1. Propiciar la identificacion de los empleados con la organizacion y su mision de promocionar
la salud, y con ello aumentar su orgullo y sentido de pertenencia. Esto se lleva a cabo
principalmente al difundir los elementos de la cultura corporativa (mision, vision, valores) que
hacen que las personas encuentren sentido, direccion y una serie de principios conductuales
que orienten su accion y sus decisiones.

2. Propiciar que todas las personas que integren la organizacion reciban informacion relevante,

suficiente, confiable y oportuna sobre el entorno, sobre la organizacion y sobre el trabajo de
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promocién de la salud. Son muchos los aspectos que los empleados necesitan saber para
sentirse parte de la organizacion y para desempefiar efectivamente sus actividades.

3. Favorecer la integracion de la organizacion con y entre sus colaboradores. Esto implica
mejorar la comunicacién vertical, horizontal y diagonal, fomentar el trabajo en equipo,
propiciar el rompimiento de las barreras existentes entre las areas y los niveles, y crear un clima
de colaboracion y apoyo para el cumplimiento de los objetivos comunes de promocionar la
salud.

4. Facilitar la creacion de una imagen favorable y consistente de la organizacién entre sus
publicos internos. Esto va mas alla de la imagen como algo meramente externo y tiene que ver
con la imagen que se crea la gente sobre la organizacion. Se trata de crear una percepcion
favorable de la organizacion entre sus empleados, en su trabajo de promocién de la salud, y
asegurar la consistencia entre los mensajes enviados por los distintos medios.

5. Posibilitar la instruccion o formacion de los empleados de la organizacion en los procesos y
competencias que requieran para llevar a cabo su labor de promocién de la salud. Esto implica
potenciar y desarrollar los conocimientos, las capacidades y habilidades que cada empleado
tiene o deberia tener para desplegar con eficiencia y eficacia su trabajo, incluyendo las
herramientas conceptuales y metodolégicas de la promocion de la salud y el desarrollo de
habilidades de comunicacion interpersonal y grupal.

6. Ultilizar diferentes herramientas de investigacion tanto para diagnosticar al inicio del proceso
la situacion existente en materia de comunicacion desde las lineas de trabajo expuestas
anteriormente, como para evaluar, periddicamente y al final los resultados obtenidos, con sus

respectivos esfuerzos de mejora. (p.87).

Este modelo sera la base para el apartado de comunicacion interna de la propuesta que se desea plantear

para Agalemo, como parte del tercer objetivo.
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2.4.2 Comunicacion externa

La comunicacion externa es el conjunto de mensajes emitidos por la organizacion
hacia sus diferentes publicos externos, encaminados a mantener o mejorar sus
relaciones con ellos, a proyectar una imagen favorable o a promover sus productos o
servicios (Andrade, 2005, p.17).

Para comprender la comunicacion externa de una organizacion es indispensable comenzar con un
analisis de su entorno y conocer sus publicos. Por lo tanto, para el analisis del entorno se utilizara la
Técnica PEST propuesta por Jordi Xifra (2005), que consiste en “investigar el ambiente politico,

econdmico, social y tecnoldgico de la organizacion” (p.41).

Conocer los publicos de interés o stakeholders de Agalemo resulta indispensable para plantear una
estrategia de comunicacion efectiva. Una vez identificados, se analizarén a la luz de la taxonomia de
los publicos de James Grunig y Tood Hunt (2003), quienes plantean que existen cuatro vinculos

esenciales entre las organizaciones y sus publicos:

1. Los vinculos posibilitadores son los que proporcionan la autoridad y los recursos para la
subsistencia de la organizacién (por ejemplo, el vinculo de una empresa de hidrocarburos con
la administracion que regula el sector energético y el medio ambiente).

2. Los vinculos funcionales son vinculos con organizaciones o publicos que proporcionan inputs
a la organizacion (por ejemplo, las relaciones con los proveedores) y consumen sus outputs
(por ejemplo, los vinculos con las y los asociados de Agalemo).

3. Los vinculos normativos se establecen con organizaciones que se enfrentan a problemas
parecidos o comparten valores (por ejemplo, los vinculos que unen a las organizaciones
asociadas en un mismo gremio).

4. Los vinculos difusos son vinculos con estructuras sociales que no tienen una relacion formal
con la organizacion, pero pueden estar interesados en ella (el ejemplo més comdn es el vinculo

con los medios de comunicacion) (pp.230-231).
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La estrategia de comunicacion para Agalemo se quiere plantear desde el Modelo simétrico
bidireccional, propuesto por Grunig y Hunt en 1984 (citado por Xifra, 2005), que es el modelo
normativo por excelencia, pues consiste en el dialogo que deberia llevar a que la organizacion y los
publicos de su entorno modifiquen sus actitudes y comportamientos después de la ejecucion del
programa de relaciones publicas, lo que genera un efecto de comprension entre ambos actores si la

organizacion y el pablico se comunican suficientemente como para entender la postura del otro.

Hernan Alfredo y Ubaldo Cuesta, en su articulo del 2014 titulado “La comunicacion de las
organizaciones no lucrativas del ambito de la salud en Esparia”, afirman que las organizaciones de
pacientes apuestan por una comunicacion bidireccional simétrica, tal como lo plantearon Grunig y
Hunt. Los autores desarrollaron una matriz de analisis para abordar de forma integral la gestion de la
comunicacion de las organizaciones no lucrativas de la salud. “Con fines explicativos y analiticos, la
matriz se articula en cuatro categorias de variables -estrategias, estructura, procesos y tacticas-, aunque
en la préctica los limites entre una y otra categoria puedan ser més difusos y muchas de las variables
son interdependientes” (Alfredo y Cuesta, 2014, p. 211-212).

1. Variables estratégicas: pretenden analizar si la comunicacion forma parte de los ejes
estratégicos de la organizacion, considerando también su integracion y traslacion a la
concepcién y los objetivos de comunicacion.

2. Variables estructurales: aportan informacion relevante sobre la influencia que tiene la
estructura y los actores responsables de la comunicacion en la toma de las decisiones y su
caracter estratégico o tactico.

3. Variables de proceso: analizan la sistematicidad de la gestion en las diferentes etapas de ese
proceso (diagnostico, planificacion, ejecucion y evaluacion), asi como la utilizacion de algin
tipo de matriz de variables e indicadores que sirva como marco de referencia.

4. Variables tacticas: este apartado se refiere a las actividades y productos a través de los cuales

la gestion de la comunicacién de una organizacion toma cuerpo.

43



Algunas de las variables de la Figura 1 de Alfredo y Cuesta (2014, p.212) seran utilizadas para evaluar

la gestion comunicativa de Agalemo:

Tabla 1. Matriz de analisis de la gestion de la comunicacion de las ONL del ambito de la

Categoria

Variables
estratégicas

Variables
estructurales

Variables de proceso

Variables tacticas

salud. Elaboracién propia.
Variables
V1. Planteamiento estratégico de vision, mision y valores
V2. Identificacion de grupos de interés
V3. Concepcién de comunicacién
V4. Objetivos de comunicacion
V5. Articulacion entre “lo estratégico” y estrategias de comunicacion
V6. Lugar en el organigrama
V7. Denominacion del area
V8. Funciones asignadas
V9. Caracter integral de la comunicacién
V10. Perfil de los gestores de la comunicacion
V11. Recursos financieros
V12. Diagnéstico comunicacional
V13. Planificacion de la comunicacion
V14. Ejecucion de la comunicacion
V15. Evaluacién de la comunicacion
V16. Productos de comunicacion
V17. Comunicacién en medios masivos
V18. Eventos
V19. Comunicacién 2.0

Figura 1. Matriz de analisis de la comunicacion, elaborada por Alfredo y Cuesta, 2014.

A partir de los conceptos previamente abordados y de las herramientas planteadas en este apartado,

este trabajo servira para construir, desde un paradigma de comunicacién participativa para la salud,

una identidad sélida para la organizacion y una estrategia de comunicacién organizacional externa e

interna que mejore sus alianzas estratégicas, establezca mecanismos para la recaudacion de fondos y

ordene las acciones de comunicacion que se realizan.
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I11 Capitulo: Metodologia

3.1. Enfoque

Este trabajo se realizé desde un abordaje de investigacion accion participativa, a partir de herramientas
cualitativas para la construcciéon de insumos y soluciones a los problemas comunicacionales de la
organizacion, de modo que el mismo proceso de investigacion fortalezca las redes de accion en
comunicacion de la asociacion. Es importante mencionar que segun Galeano (2007) la investigacion
social cualitativa “apunta a la comprension de la realidad como resultado de un proceso histérico de
construccién a partir de las Idgicas de sus protagonistas, con una Optica interna y rescatando su

diversidad y particularidad” (p.18).

Este tipo de investigacion hace particular énfasis en lo subjetivo, lo vivencial y la interaccion entre los
sujetos. Asi, a través de este enfoque el conocimiento se convierte en un producto social y su proceso
de produccion colectivo esta atravesado e influenciado por los valores, percepciones y significados de

los sujetos que lo construyen.

Se eligio utilizar el paradigma de la investigacion accion participativa, pues esta privilegia el didlogo
y el encuentro de saberes (Dobles, 2018) vy, al ser Agalemo una agrupacién de pacientes, no expertos
médicos, que operan desde sus experiencias y realidades, este abordaje resulta el mas provechoso para

empoderar sus esfuerzos comunicativos.

Esta investigacion, de acuerdo con lo planteado por Fals Borda (en Dobles, 2018) partira de cinco

principios, que se puntualizan a continuacion:

- Principio de catalisis social: Fals Borda plantea que la persona investigadora es un agente
externo que facilita procesos de transformacion. En este proceso ese fue el rol del equipo
investigador que facilito los espacios y la sintesis de insumos que construyeron las personas

integrantes de Agalemo.
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- Principio de la autonomia del grupo: plantea la necesidad de que el poder y el control radique
en la organizacion. Este TFG surgié por necesidad expresa de la organizacion, por lo que en

todos los espacios sus integrantes fueron los protagonistas y quienes guiaron la investigacion.

- Principio de prioridades definidas por la misma comunidad: Tanto las lineas estratégicas del
TFG como del plan de trabajo, desde sus objetivos hasta sus acciones y tiempos, fueron

construidos a partir de la priorizacion de la organizacion.

- Principio de realizaciones: este principio resalta la importancia de las realizaciones grupales
materiales y simbolicas por parte de la comunidad. En el caso de este TFG, tanto para las
investigadoras como para la organizacion, son importantes tanto los resultados tangibles (como
la nueva identidad y el plan de comunicacion) como los que son mas simbdlicos; por ejemplo,
la transformacion de las personas integrantes en materia de empoderamiento de sus
capacidades y de la organizacion. Estos avances se consignan puntualmente en los apartados

de consideraciones finales de este documento.

- Principio de estimulos: Establece la necesidad de celebrar los logros mediante estimulos, sean
materiales o no. Durante la investigacion se utilizaron estimulos materiales para reforzar la
“armada” (Cross, 2017) de los espacios de taller, asi como estimulos emocionales, de

seguimiento y reconocimiento grupal a los aportes de cada persona involucrada.

En el Informe Sespas 2018 (Ldpez et al, 2018) se abordan diversas herramientas y métodos
participativos que se utilizan en la accién comunitaria para la promocion de la salud. Las autoras
afirman que “la experiencia generada en proyectos de salud comunitaria ha permitido comprobar el
compromiso que adquieren tanto el personal técnico (de los diferentes sectores de la administraciéon)
como la ciudadania (incluyendo también a la que se encuentra en situacion de elevada vulnerabilidad),
al establecer espacios de confianza y respeto a traveés del empoderamiento de las personas,
compartiendo objetivos comunes y con la finalidad de transformar el entorno en que viven. Se

construyen espacios de encuentro intercultural y de convivencia a partir de la realizacion de acciones
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comunitarias, en los que las personas son las protagonistas, poniendo en valor su propia experiencia 'y
reflexionando sobre como se puede construir salud de manera conjunta” (p.37). Es precisamente esta
experiencia de empoderamiento ciudadano sobre los procesos de comunicacion organizacional la que

se buscd durante el desarrollo de este TFG.

La investigacion se realizo a partir de cuatro talleres, tres de construccion colectiva y uno de validacion,
en los gue se usaron diversas técnicas de recoleccion y construccion de informacion. Algunas de estas
técnicas fueron trabajo grupal, lineas de tiempo, identificacion de suefios para la organizacion,

construccion de arbol de actores, lluvias de ideas, etc.

3.2. Tipo de investigacion

Este TFG se plante6 inicialmente como una investigacién empirica exploratoria sobre las practicas y
actividades de comunicacion de Agalemo, las relaciones que sostiene con sus publicos de interés y los
aspectos que definen su identidad; con el fin de construir una estrategia de comunicacion para la
organizacion. Desde el principio, se propuso que esta investigacion se realizaria desde esta logica y a

partir de metodologias participativas.

Estos dos aspectos llevaron a que las personas participantes de la organizacion se apoderaran
enteramente del proceso y a que la investigacion en si misma modificara realidades de la organizacion.

Fue asi como el proyecto se convirtié en investigacidn-accion participativa.

Durante la ejecucion del proyecto, con el involucramiento de las investigadoras con Agalemo y de las
personas participantes en el proceso de investigacion, se identificaron vinculos internos y externos,
recursos y capacidades que previamente no habian sido explorados. Cada integrante de la organizacion,
en conjunto con el equipo investigador, se identificd y construyd los componentes de su identidad
corporativa: desde sus valores, mision y vision, hasta los elementos que integran su eslogan y su nueva
identidad gréfica. Asi mismo, con la guia del equipo, se identificaron las prioridades y posibilidades

que alimentaron el plan de trabajo que propone este proyecto.
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Gracias a la l6gica participativa inicialmente propuesta, quienes integran la organizaciéon no fueron
solamente receptoras o parte del objeto de estudio, sino que se convirtieron en sujetos participantes de

la investigacion.

En el cierre del proceso, durante el taller de validacion, las personas de la organizacion reflexionaron
sobre las transformaciones organizacionales y personales que vivieron a lo largo de la investigacion;
mayor representatividad y democratizacion de la toma de decisiones, redistribucion del quehacer
organizacional, nuevas habilidades y capacidades descubiertas fueron algunos de los muchos

resultados del proceso investigativo.

En consecuencia de lo anterior, a causa de la naturaleza de la organizacion y a la transformacién que
esta vivié durante el proceso, podemos afirmar que la investigacion se convirtié durante su mismo
desarrollo en una investigacion-accion participativa, tal y como la caracterizan Paredes-Chi y Castillo-
Burguete (2017) en el articulo “Caminante no hay [un solo| camino, se hace camino al andar.
Investigacion Accion Participativa y sus repercusiones en la practica”, en €l las autoras explican que
la IAP contiene elementos como: union entre teoria-practica, reflexion, planeacion, accion, educacion,

transformacion, bienestar individual y comunal, y valores sociales.

Asi, concluimos que esta fue una investigacién-accion participativa que analiz6 las practicas y
actividades de comunicacion de la organizacion, sus relaciones con sus publicos de interés y los
aspectos que definen su identidad y que, ademas, resulté en una estrategia de comunicacion para la
organizacion, con lo que podria ser un precedente para investigaciones futuras al ser este un campo

muy poco estudiado, segun se describio en el Estado de la Cuestion.

3.3. Poblacién

En este apartado se caracteriza la poblacion que abarca la investigacion y la forma de seleccion de las
personas participantes en el proceso, tanto en los talleres participativos como en las entrevistas que

complementaron la investigacion.
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Esta investigacion se centra en las personas pacientes de diversos canceres de sangre que integran
Asociacion Amalia y Glenn Dewey para pacientes con leucemia, mieloma y otras patologias

sanguineas de Costa Rica (Agalemo).

Al ser esta una investigacion-accion participativa, la poblacion considerada es la totalidad de la
organizacion, pacientes de cancer, sus familiares y sus redes de apoyo vinculadas a la organizacion.
Por tanto, el universo poblacional estd compuesto por un aproximado de 100 personas afiliadas a
Agalemo mediante el formulario de inscripcion, de las cuales la mayor parte son pacientes y otras son
familiares o personas cercanas a un paciente. La gran mayoria son adultas o adultas mayores, y todas

viven en Costa Rica.

Ahora bien, segun los principios de la investigacién-accion participativa, se dejo a criterio de la misma

asociacion la decision de quiénes integrarian la muestra para la presente investigacion.

Entonces, Agalemo definié un maximo de 15 personas afiliadas y puntualiz6 como prioritarias aquellas
mas involucradas con la organizacion. Segun Silvia Diaz, presidenta de la Asociacion, son cerca de 30
personas las mas activas, entre ellas integrantes de la Junta Directiva, quienes realizaron la
convocatoria a los talleres. Finalmente, 14 personas se incorporaron a los espacios:

1. Flor Martha Araya Mendez

2. Lilliana Arguedas ZUfiga

3. Margarita Borbdn Guerrero

4. Candy Castillo Mojica

5. José Luis Castro Aguilar

6. Silvia Elena Cordero Araya

7. Silvia Maria Diaz Ruiz

8. Patricia Espinoza Bravo
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9. Rebeca Hernandez Arguedas

10. Maria Teresa Mojica Agiiero

11. Néstor Ocharan Zapata

12. Brians Vargas Cordero

13. Keylin Vargas Cordero

14. Marco Vinicio Sanchez Miranda

Cada una de estas personas firmo un consentimiento informado (ver Anexo 2) que autorizaba el uso
de toda la informacion recabada y construida en talleres para este TFG. Para consultar los detalles de
las personas participantes, ver las listas de asistencia en los Anexos 11, 12 y 13. Los consentimientos

firmados se encuentran en el Anexo 15.

3.4. Categorias de analisis

De los objetivos de investigacion se desprenden las categorias de analisis: diagnostico de

comunicacion, identidad, pablicos de interés y comunicacion estratégica.

El diagndstico de comunicacion se subdividié en: comunicacion interna, con las dimensiones del
modelo de las “seis ies” de comunicacion interna para la promocion de la salud, propuestas por Edilson
Bustamante y expuestas en el Marco Teorico, y comunicacion externa, con un anélisis del entorno a
través de la Técnica PEST, propuesta por Jordi Xifra, junto con un andlisis de los medios digitales y

tradicionales de Agalemo.

La identidad se desarrollo a través de los elementos que conforman la cultura corporativa, la identidad
gréficay el branding para organizaciones sin fines de lucro, detallado en el Estado de la Cuestion, con
las dimensiones de imagen de marca planteadas por Michel y Rieunier; asi como la nocion de

compromiso con la marca de Hassay y Peloza.

50



La categoria de publicos de interés o stakeholders se desarrollé a partir de los cuatro vinculos
esenciales que, segun Grunig y Hunt (2003), existen entre las organizaciones y sus publicos

estratégicos: vinculos posibilitadores, funcionales, normativos y difusos.

Por altimo, la categoria de comunicacion estratégica se fragmentd en las variables de la estrategia de
comunicacion: estructurales, estratégicas, tacticas y de proceso; el enfoque de paradigma participativo,
con la nocién de comunidad y de comunicacion horizontal y participativa; las alianzas estratégicas y

los elementos de recaudacion de fondos, propuestos en el Estado de la Cuestion.

Es asi como se construyo la siguiente tabla con las categorias, subcategorias y dimensiones de analisis
que se investigaron para cada objetivo planteado, su operacionalizacion e instrumento de recoleccion

implementado:

Tabla 1. Operacionalizacion de las categorias de analisis.

Objetivo 1: Desarrollar un diagnostico de comunicacion interna, con las y los asociados de Asociacién
Amalia y Glenn Dewey para pacientes con leucemia, mieloma y otras patologias sanguineas de Costa

Rica (Agalemo), y de comunicacion externa, con sus publicos de interés, para determinar oportunidades
de mejora.

Categoria Subcategorias | Dimensiones Operacionalizacion Tecnicas de
recoleccion

Cultura corporativa: misién, vision,

Identificacion Taller
valores
Diagnostico o
L Del entorno, la organizacion y el
de Comunicacio . ) . Taller
., : Informacion trabajo de promocion de la salud
comunicacio | ninterna
n
. Comunicacion vertical, horizontal y )
Integracion Entrevista

diagonal
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Imagen Percepcion entre colaboradores, | Ta|ler
consistencia entre los mensajes
Procesos y competencias para _
potenciar conocimientos, | Entrevista
Instruccion capacidades y habilidades
L Evaluar los resultados obtenidos,
Investigacion con sus respectivos esfuerzos de | Taller
mejora
Revision
Analisis del Ambiente politico, econémico, documental /
entorno social y tecnoldgico de la comunicacio
| (Técnica PEST) | organizacion nes
Comunicacio persona|es
n externa
Medios digitales: redes sociales, Revision de
_ correo electronico contenido
Medios
Medios tradicionales: afiches, boca | Entrevista

en boca, charlas

Objetivo 2: Analizar en conjunto con las y los integrantes de Agalemo su identidad corporativa para

replantear sus elementos en funcién del diagndstico realizado.

, , . . . ., Técnicas de
Categoria | Subcategorias [ Dimensiones Operacionalizacion .
recoleccion
) Cultura g Misién, vision, valores, narrativa
Identidad Marco filosofico Taller

corporativa

organizacional
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Identidad Elementos Colores representativos, eslogan, Taller
grafica graficos logo, tipografia
Eficiencia, utilidad, afecto vy
. Imagendemarca | .~ . Taller
Branding dinamismo
para
organizacione
s sin fines de . Identificacion,  participacion y
lucro Compromiso responsabilidad moral (sentido de | Taller
con la marca ) -
comunidad percibido)

Objetivo 3: Caracterizar a los publicos de interés de Agalemo con el fin de enfocar los esfuerzos de

comunicacion en los mas prioritarios.

, , . . . ., Técnicas de
Categoria | Subcategorias [ Dimensiones Operacionalizacion .
recoleccion
. Organizaciones
Vinculos qug oueden
posibilitadore | ;" Autoridades, normas y recursos Taller
s limitar las
acciones.
Esenciales para
el Inputs: proveen mano de obra Y | gptrevista
Publicos de funcionamiento | F€cUrsos para crear servicios
) , Vinculos
interes O | funcionales de Agalemo a
stakeholders través de
mecanismos de . . )
) . Outputs: consumen los servicios Entrevista
intercambio.
Publicos que Identificacién de otras
Vlnculc_)s comparten organizaciones que c_omparten Taller
normativos valores y pueden | valores y causas similares con
ser aliados. Agalemo
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Vinculos
difusos

Actores que no
tienen una
relacion formal
con Agalemo y
pueden afectar
sus acciones.

Organizaciones que pueden
interesarse en Agalemo e incidir en
sus acciones de manera positiva o
negativa

Taller

Objetivo 4: Construir una propuesta de comunicacion estratégica para Agalemo, a través de

metodologias participativas, que contemple posibles alianzas estratégicas, mecanismos para la
recaudacion de fondos y mejoras en la comunicacion con sus asociados y asociadas.

. . . : T Técnicas de
Categoria | Subcategorias [ Dimensiones Operacionalizacion .
recoleccion
. Marco filosofico, grupos de interés,
Variables . ”,
.- objetivos, concepcion de | Taller
estratégicas S
comunicacion
Variables Organigrama, funciones y recursos | Entrevista /
. estructurales financieros Taller
Estrategia de
comunicacion
Comunicacio : o e
. Variables de | Diagnostico, planificacion,
n estratégica . - o Taller
proceso ejecucion y evaluacion
. Productos de comunicacion, medios I
Variables . o Revision de
L masivos, eventos y comunicacion :
tacticas - contenido
digital
Paradigma . Definicion como punto de partida .
g Comunidad P P Entrevista

participativo

del proceso
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Comunicaciéon

Enfoque para generar

horizontal Y | concientizacion Taller
participativa
Construccion de
Alianzas soluciones a| Red de proteccion social a los Entrevista
estratégicas problemas pacientes y sus familias
publicos
Herramientas de | Logica horizontal de solidaridad y i
. N Entrevista
mercadeo social | coparticipacion
Vinculaciéon  con  las  cuatro
Recaudacion | Intencién de [ dimensiones de la imagen de marca:
de fondos donar ef|CIen_C|a, utilidad, —afecto Y | entrevista
dinamismo
Rendicion  de | Uso de historias y del impacto del Taller

cuentas

trabajo que se realiza.

Fuente: Elaboracion propia, 2019.
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3.5. Técnicas de recoleccion

En este trabajo se aplicaron varias técnicas de recoleccién de informacion, entre ellas: talleres

participativos, entrevistas semiestructuradas y revision documental.

Se llevaron a cabo una serie de entrevistas semiestructuradas que, de acuerdo con la Guia del
capacitador para el aprendizaje y accion participativa del Instituto Internacional para el Medio
Ambiente y el Desarrollo, “parece informal, como una conversacion. Sin embargo, es una actividad
bien definida y sistematica, con metas e indicaciones claramente establecidas. A diferencia de las
entrevistas estructuradas o formales, la ESE (entrevista semiestructurada) se concentra tanto en las
preguntas formuladas, como también en el contexto en el cual toma lugar la entrevista: quién realiza

la entrevista (y con quién), como se conduce, donde y cuando se lleva a cabo” (Pretty et al, 1997, p.73).

También se realizaron talleres de construccion participativa con las personas asociadas a Agalemo,
entendidos como espacios de aprendizaje para “capacitar a las personas, las ha de empoderar dandoles
mas autonomia y poder para decidir; ha de centrarse, sobretodo, en el desarrollo y adquisicion de estas
habilidades, en el aprender haciendo de una manera motivadora y divertida” (Hernandez, 2014, p.41).
Adicionalmente, se hicieron revisiones documentales de los contenidos existentes en los canales de

comunicacion que utilizan como las paginas de Facebook, tarjetas de contacto y su banner.

Para el desarrollo del diagndstico se ejecutaron talleres participativos, durante los cuales se exploraron
los elementos de identidad, poder y actividad (Martin-Bard, 1989), y se construyé el diagnostico
comunicativo de la organizacién. También se abord6 en los talleres las relaciones y alianzas que
sostiene la organizacion, y las formas en que se comunican a lo interno. Adicionalmente, se realizaron
entrevistas semiestructuradas con la presidenta de la organizacion y otras personas que representan

aliados clave de la organizacion.
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También se revisaron los contenidos de comunicacion que produce Agalemo, para comprender sus
précticas y evaluar la efectividad de estos esfuerzos, como el uso de redes sociales y la produccion de

materiales gréaficos.

Tras revisar los elementos existentes, para el analisis y replanteamiento de la identidad corporativa de
Agalemo se trabajaron espacios de construccion participativa en los que se revisaron los elementos
existentes y su coincidencia con los sentires y significantes de las personas asociadas y su

funcionalidad relacional.

Finalmente, y también a través de talleres participativos, se construy0 junto a las personas asociadas a
Agalemo una propuesta estratégica de trabajo en comunicacion que contempla posibles alianzas
estratégicas, mecanismos para la recaudacion de fondos y mejoras en la comunicacion interna. Para
obtener insumos adicionales, la entrevista semiestructurada a Silvia Diaz indagd sobre recursos,

organigrama y autocomprensién de la asociaciéon como una comunidad.

3.6. Resumen metodoldgico

Tabla 2. Resumen metodologico

Resumen metodoldgico

Objetivo Técnica Fuentes o sujetos de informacién

1. Desarrollar un diagnostico de Taller
SRR Asociados y asociadas de
comunicacion interna, con las y los i
y Entrevistas Agalemo
asociados de la Asociacion Amalia 'y Glenn
Dewey para pacientes con leucemia,
mieloma y otras patologias sanguineas de Afiches, documentos oficiales y
Revision paginas de Facebook

Costa Rica (Agalemo), y de comunicacion documental
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externa, con sus publicos de interés, para

determinar oportunidades de mejora.

2. Analizar en conjunto con las y los

Agalemo con el fin de enfocar los esfuerzos

de comunicacion en los mas prioritarios.

Entrevistas

i . . Talleres
integrantes de Agalemo su identidad . .
Asociados y asociadas de
corporativa para replantear sus elementos en Revision de Agalemo
. o . contenidos
funcion del diagnostico realizado.
3. Caracterizar a los publicos de interés de
Talleres

Asociados y asociadas de
Agalemo

4. Construir una propuesta de comunicacion
estratégica para Agalemo, a través de
metodologias participativas, que contemple
posibles alianzas estratégicas, mecanismos
para la recaudacion de fondos y mejoras en
la comunicacion con sus asociados y

asociadas.

Talleres

Revision
documental

Entrevistas

Resultados del diagndstico de
comunicacion de Agalemo.

Asociados y asociadas de
Agalemo

Fuente: Elaboracion propia, 2019.

A partir de los insumos obtenidos en los talleres, las entrevistas con asociados y asociadas de Agalemo

y sus publicos de interés, la revision documental y el andlisis de resultados, se realizd una

sistematizacion para la creacion de la propuesta de plan estratégico.

Esta sistematizacion fue presentada a la agrupacion con el fin de validar la propuesta. Las

observaciones que surgieron en el proceso de validacion fueron sometidas a votacion e incorporadas a

la propuesta con la aceptacion de la mayoria de los presentes.

58




3.6.1 Validacidn de la propuesta

Como parte del proceso de validacion, se realizé un taller virtual con integrantes de Agalemo, a traves
de la plataforma Zoom, el 10 de mayo del 2021. Durante la sesion se presentaron los cambios y
construccion conjunta sobre el apartado de identidad, asi como el Plan Estratégico de Comunicacion

(ver metodologia en Anexo 10).

En este taller se realizaron ajustes y se consolido la nueva identidad corporativa de Agalemo y se

aprobd en su totalidad el plan de comunicacion que se detalla en este TFG.

La metodologia de validacion consistio en un repaso de los insumos construidos en talleres y una
comparacion con la propuesta desarrollada. De esta forma, el equipo se cercior6 de que toda la nueva

estrategia calzara con las prioridades, capacidades, intereses y recursos disponibles de la organizacion.

Figura 2. Participantes del taller virtual de validacion. 10 de mayo del 2021.
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3.7. Procesamiento y analisis de la informacién

A continuacion, se detallan las formas en que se proceso y analizo la informacién recabada durante el
proceso de investigacion de este TFG para construir la nueva estrategia de comunicacion de Agalemo,
que engloba un refrescamiento de su identidad corporativa y un nuevo plan estratégico de

comunicacion.

En los talleres participativos se utilizaron diversos materiales para recopilar informacion, tales como
papelografos, marcadores, post-its, imagenes ilustrativas, entre otros. Una vez finalizada cada
actividad se realiz6 una sistematizacion a través de breves informes que fueron presentados al inicio
del siguiente taller para la validacion de las decisiones y los acuerdos tomados por asociados y
asociadas a Agalemo, con el fin de refrescar los contenidos trabajados anteriormente y como garantia

de que cada paso estuviera validado por el colectivo.

Especificamente, en el primer taller se consultd y construyd informacién referente a significantes de
identificacion con la organizacion, actores y alianzas de la organizacion, practicas comunicacionales,

historia organizacional, herramientas, capacidades y recursos de comunicacion disponibles.

En el segundo espacio de taller se establecieron, a partir de la informacion ya recabada, elementos
gréficos que pudieran alimentar una nueva imagen corporativa y componentes para el eslogan, la
mision, visién y valores. Asimismo, se realizé un FODA colaborativo para identificar las posibilidades

de accion en comunicacion de la organizacion.

En el tercer taller se consolidaron los acuerdos referentes a la nueva identidad. Adicionalmente, se
identificaron y priorizaron los publicos a partir del primer mapeo en el taller 1. A través de un ejercicio
que analiza los suefios y anhelos que las personas tienen para la organizacién, se reconocieron en
conjunto oportunidades de comunicacion y lineas estratégicas de accion que fueron aterrizadas en dos
ejercicios durante los cuales integrantes de Agalemo construyeron las tacticas y mensajes clave que

debian incorporarse en el plan de comunicacion.
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Por otra parte, las entrevistas se grabaron en audio para ser comparadas y analizadas con los resultados
de los talleres y el andlisis de contenido de los materiales, siempre priorizando los acuerdos colectivos,
en linea con el enfoque de investigacion-accion participativa. EI contacto con organizaciones hermanas
de Agalemo sirvié para alimentar las posibilidades de trabajo, especialmente en lo que a recaudacion

de fondos se refiere.

Finalmente, se realiz6 una revision de documentos oficiales de Agalemo y sus actuales medios de
comunicacion, como afiches, tarjetas de contacto, pagina de Facebook y demas. Los resultados de este
analisis se tabularon en un formulario digital y fueron utilizados como insumos para la propuesta de

comunicacion.

Toda esta informacion fue analizada y sistematizada a traves de un ejercicio de ubicacion de elementos
en un mapa de lineas estratégicas que las investigadoras aplicaron a todos los insumos recabados en
talleres y que posteriormente cruzaron con los hallazgos mas relevantes de las entrevistas y revision
documental. En acuerdo con lo planteado por Sirvent (2018), tras organizar toda la informacion
recolectada y construida durante el proceso investigativo, se realiz6 un taller virtual de validacion con
las personas participantes del proceso, en el que se finiquitaron detalles sobre la identidad corporativa

y se avalo el plan de comunicacion.

En este espacio, ademas, se visibilizd el proceso de transformacion que vivieron las personas
participantes y la organizacion como tal, a lo largo de los casi dos afios que abarcé la investigacion
(especialmente en el proceso de talleres, comprendido entre octubre del 2019 y febrero del 2020), lo

que confirmé el paradigma de accidn participativa.

Cambios en los niveles de empoderamiento sobre el quehacer organizacional, en la estructura de la
asociacion y en el involucramiento con las decisiones fueron algunas de las transformaciones
colectivas, mientras que la confianza en el grupo, la identificacion de habilidades personales y la
revalorizacion de los aportes personales impactaron la vida de las personas participantes. Ademas, a

partir de la pandemia la Asociacion se vio en la necesidad de virtualizar sus procesos y este TFG no

61



fue la excepcidn, lo cual implico un desafio mayor por la naturaleza de la poblacion, pues al ser en su
mayoria personas adultas mayores existe una mayor brecha tecnolégica y fue necesaria una curva de
aprendizaje para dominar las herramientas virtuales. Todos estos hallazgos se abordaran en el altimo

apartado de consideraciones finales de este documento.
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IVV. Analisis de Resultados

A continuacidn, se presentan los principales hallazgos obtenidos de la aplicacién de las técnicas de
investigacion, a la luz de las teorias planteadas en el marco tedrico. Los resultados se encuentran
ordenados por objetivo especifico; asi, inicia por el diagnostico de comunicacion que contempla tanto
el analisis de la comunicacién interna como externa. Seguido, se muestra la identidad corporativa, bajo
la nocién de cultura corporativa, identidad grafica y branding. Por Gltimo, se desarrolla el pilar de la
comunicacion estratégica que abarca las alianzas estratégicas y la recaudacion de fondos para la

sostenibilidad de Agalemo.

Si bien los resultados se estructuran de esta manera, el proceso de construccién participativa y de
analisis de resultados se realizo a la luz de la vision historico-dialéctica de grupo humano, planteada
por el psicologo social Ignacio Martin-Bar6 (1989), quien caracteriza la identidad, la actividad grupal

y las relaciones de poder de una organizacion para guiar su quehacer comunicacional.

En la tabla a continuacion se detalla cdmo cada uno de los componentes analizados corresponde a una

de estas dimensiones.

Tabla 3. Vision de grupo humano propuesta por Ignacio Martin-Baro.

Dimensiones segun Apartado Relacion

Martin-Baro

Identidad Identidad corporativa De acuerdo con Martin-Bard, la identidad
de un grupo comprende su grado de
formalizacidn organizativa desde donde se
relaciona con otros grupos y la conciencia
de los miembros sobre el mismo grupo,
aspectos que se integran en la construccion
de lo que en comunicacién denominamos
“identidad corporativa”.

Actividad grupal Comunicacion interna: Segun Martin-Bard, un grupo debe
Medios de comunicacion | entenderse a partir de lo que produce, pues
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utilizados

Comunicacioén externa:
Medios de comunicacion
utilizados

esto es definitorio. Asi, el quehacer
comunicacional, tanto a lo interno como a
lo externo, es parte de esta dimension que
alimenta la definicion del grupo.

Relaciones de poder

Comunicacién externa:
entorno

Comunicacién externa:
publicos

Analisis FODA

La vision de grupo humano analiza el
poder a través de los recursos tanto
materiales como humanos y relacionales
con los que cuenta un grupo, pues estos
recursos le permiten posicionarse con
respecto a otros actores. Por esa razon se
observaron bajo esta dimension los
publicos de la organizacion, el entorno que
la rodea y sus fortalezas, oportunidades,
debilidades y amenazas.

Fuente: Elaboracion propia, 2020.
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4.1. Diagnostico de comunicacion

En este apartado se analiza la gestion de la comunicacion tanto interna como externa de Agalemo. Este
analisis pretende extrapolar las teorias planteadas en el marco tedrico con los datos e informacion
obtenida a través de las entrevistas y los diferentes talleres desarrollados durante el 2019 y enero del
2020.

4.1.1. Comunicacion interna

Para comenzar, en comunicacion interna se definird qué representa Agalemo para sus asociados y
asociadas, asi como qué les distingue del resto de organizaciones. También, se describira la naturaleza
de la informacion que se divulga desde la agrupacion, los retos que enfrentan para aumentar la
participacion de sus agremiados, la imagen percibida por sus integrantes y los medios de comunicacion
empleados. Ademas, se sistematizan las fortalezas, oportunidades, debilidades y amenazas que

enfrentan como organizacion.

La principal base teodrica a utilizar para el analisis de resultados de la comunicacién interna es el
modelo de las “seis ies” de comunicacidn interna para la promocion de la salud, en el que se incluye:
identificacion, informacion, integracion, imagen, instruccién e investigacion, planteado por Edilson

Bustamante (2012) en su libro La promocién de la salud desde la comunicacion interna.
Identificacion

“Propiciar la identificacion de los empleados con la organizacion y su mision de promocionar la salud,

y por lo tanto, aumentar su orgullo y sentido de pertenencia” (Bustamante, 2012, p.87).

En el caso de Agalemo, las asociadas y los asociados viven la esencia de la organizacion, ya que es
una organizacién creada por y para pacientes con la misma patologia. Esta singularidad de su cultura
organizacional contribuye a que sea un grupo unido e identificado con la causa. Al consultarles en el

primer taller qué representa para ellos y ellas Agalemo respondieron: “Familia, luz, motivacion,
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aprendizaje, lucha por los derechos, apoyo espiritual, red de apoyo, amigos, carifio, calidez, fe, fuente
de informacion, empoderamiento, capacitacion, aprendizaje, esperanza, fortaleza, acompafiamiento y
comunicaciéon” (Taller 1 Agalemo, 5 de octubre 2019). Tal como se puede apreciar, se consideran
como una familia que se apoya y capacita para afrontar su enfermedad con un fuerte vinculo de amistad

y carifio.
Informacion

Al ingresar a la organizacion, cada paciente recibe informacion relevante sobre el tipo de leucemia u
otra patologia sanguinea que padece, los tratamientos disponibles, asi como los cuidados diarios que
debe tener. Esta induccion es realizada por dofia Silvia Diaz, presidenta de Agalemo; ademas, se les
ofrece atencién psicologica para ellos y ellas o sus familias. También, una vez asociados, se les

comparte informacion de interés con regularidad por WhatsApp o por correo electrénico.
Integracion
“Favorecer la integracion de la organizacion con y entre sus colaboradores” (Bustamante, 2012, p.87).

Uno de los principales desafios que tiene Agalemo es aumentar la participacion de sus asociados y
asociadas, ya gque es una minoria quienes trabajan y se reunen de manera mensual para planificar el
futuro de la organizacion. Unicamente, una vez al afio se retne la totalidad de integrantes para el Dia
Internacional de la Leucemia, para el cual organizan un evento con charlas de médicos especialistas
en enfermedades hematoldgicas y se realiza una presentacion de resultados del quehacer de la
organizacion. Anteriormente, se acostumbraba a realizar convivios entre pacientes para celebrar
festividades como el Dia de la madre, Dia del padre o navidad, espacios vitales para el compartir y la
integracion de las asociadas y los asociados; sin embargo, por falta de fondos no se realiz6 durante el
2019y, en el 2020, debido a la pandemia por la COVID-19.
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Imagen

“Facilitar la creacion de una imagen favorable y consistente de la organizacion entre sus publicos

internos” (Bustamante, 2012, p.87).

A nivel interno, se visualizan como una red de soporte y acompariamiento de su enfermedad, tanto
para pacientes como sus familias. En el primer taller se construyd de forma participativa un eslogan
organizacional: “Nos acompainamos en la lucha por una mejor calidad de vida” (Taller 1 Agalemo, 5
de octubre 2019). También, consideran que los valores que identifican a Agalemo son:

e Apoyo

e Respeto

e Solidaridad

e Confidencialidad

e Equidad

e Convivencia
Por lo tanto, su imagen interna se enfoca en ser un grupo de apoyo estable en el que pueden confiar y
guiarse para mejorar su calidad de vida a pesar del padecimiento.

Instruccion

Uno de los aspectos de mejora dentro de Agalemo es fortalecer el proceso de capacitacion que puedan
recibir sus asociados, tanto en temas de salud como de formacion para potenciar las habilidades de sus
integrantes y, asi, fortalecer las capacidades de la organizacion. Por ejemplo, una de las asociadas tiene
formacion en Artes Dramaticas, por lo que esta persona podria capacitarse para ser una de las voceras
de la organizacion, aprovechar asi sus cualidades y, a la vez, descentralizar la funcion de voceria que

en la actualidad se enfoca en la presidencia de la organizacion.
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Investigacion

Para Edilson Bustamante (2012), este elemento del modelo consiste en utilizar diferentes herramientas
de investigacion para diagnosticar al inicio del proceso la situacion existente en materia de
comunicacion desde las lineas de trabajo expuestas anteriormente, asi como para evaluar,
periddicamente y al final, los resultados obtenidos, con sus respectivos esfuerzos de mejora. (p.87). Al
inicio de este trabajo final de graduacion —antes de la pandemia por el coronavirus— Agalemo
utilizaba como medios de comunicacion interna los siguientes:

e Correo electronico

e Grupos de WhatsApp

e Reunion presencial mensual

e Evento anual

e Celebraciones

e Visitas a las casas de las y los pacientes

e Llamadas telefénicas

e Mensajes de texto (SMS)
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Por otra parte, en el segundo taller con Agalemo —realizado el sabado 9 de noviembre del 2019— se

trabajo con las y los asociados el siguiente Analisis FODA:

Analisis FODA

Fortalezas ‘

Tabla 4. Andalisis FODA.

Apoyo de pacientes y familiares
Coordinacion comprometida
Participacion activa en CML Advocates
(red mundial de defensores de pacientes
con LMC)

Informacion actualizada

Buena imagen en el sector

Alianzas con las federaciones y otras
ONG similares

Oportunidades

Debilidades

Escasos recursos - sostenibilidad
Falta de disponibilidad de tiempo
Instalaciones

Inexistencia de equipo material

Falta de material grafico

Falta de representacion ante la CCSS
Centralizacion en la GAM

Amenazas ‘

Acercamiento con farmacéuticas

Otros pacientes

Alianzas con los hospitales

Colegios profesionales

Relacion con la nueva gerencia médica
de laCCSS

Representacion en los consejos de
cancer del MINSA

Voluntariado

Centros civicos por la Paz

Negligencia médica

Falta de control en la representacion ante
el Consejo de Cancer

Migracion de medicamento genérico con
casas farmacéuticas

Situacion financiera de la CCSS

Fuente: Elaboracién propia con datos recopilados en taller del 9 de noviembre 2019.

A lo anterior debe agregarse como una amenaza las eventuales crisis de salud publica, como la

enfrentada durante el 2020 por la pandemia de COVID-19. Esta pandemia no solo ha representado una

69



amenaza en términos de salud para pacientes por ser una poblacién de alto riesgo, sino que ha afectado

a Agalemo en términos de funcionamiento y sostenibilidad financiera de la organizacion.

4.1.2. Comunicacioén externa

El contenido del presente apartado se construy6 a lo largo de los talleres con la organizacion y
conversaciones con la dirigencia durante el Gltimo trimestre del 2019 y los dos primeros meses del
2020, ademas de hallazgos resultantes de la investigacion documental. Para comenzar, se realizard un
analisis del entorno politico, econdmico, social y tecnologico de Agalemo. Ademas, se presenta una
descripcion de los pablicos de interés y de los medios de comunicacion externa que implementan en

la agrupacion.

4.1.2.1. Andlisis del entorno PEST

Es importante destacar que durante el proceso de sistematizacion de la informacion el entorno cambio,
pues el mundo, literalmente, cambi6 a causa de la pandemia generada por el coronavirus durante los
anos 2020 y 2021.

De esta manera, en cada uno de los apartados se resefiara el entorno descrito previo a la pandemia por
COVID-19y el entorno actualizado, desde la mirada de las investigadoras con el apoyo de la presidenta
de la organizacion y con referencias a medios de comunicacion. Se incluyen ambos panoramas y se
analizan las condiciones que podran sostenerse o cambiar en un universo pos pandemia en cada caso,

y es para esa realidad que la estrategia de comunicacion se disefia.

Ambiente politico/legal

En este apartado se analiza el contexto general nacional relacionado con la salud, la legislacion y
reglamentacién relacionada especificamente con el tratamiento de pacientes que padecen cancer y

atinente a las organizaciones de pacientes. Se identifica que no hay procesos puramente politicos que
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puedan estar relacionados con el trabajo de Agalemo, por lo que el contexto sociopolitico se analiza

en el apartado titulado “Ambiente Social”.

En la Constitucion Politica de Costa Rica (1949), se reconoce el derecho a la salud en los articulos 21,
46, 50 y 73. El articulo 21 establece la inviolabilidad de la vida, el 46 reconoce que usuarios y
consumidores tienen derecho a la proteccion de la salud, mientras el 50 garantiza el derecho a un
ambiente sano y ecoldgicamente equilibrado y responsabiliza al Estado de garantizar, defender y

preservar este derecho.

El articulo 73 crea la Caja Costarricense del Seguro Social, institucion encargada de velar por la salud

de las personas costarricenses y detalla los mecanismos de aseguramiento de la siguiente manera:

Se establecen los seguros sociales en beneficio de los trabajadores manuales e intelectuales,
regulados por el sistema de contribucién forzosa del Estado, patronos y trabajadores, a fin de
proteger a éstos contra los riesgos de enfermedad, invalidez, maternidad, vejez, muerte y demas

contingencias que la ley determine.

La administracién y el gobierno de los seguros sociales estaran a cargo de una institucion

autébnoma, denominada Caja Costarricense de Seguro Social.

No podran ser transferidos ni empleados en finalidades distintas a las que motivaron su

creacion, los fondos y las reservas de los seguros sociales.

Los seguros contra riesgos profesionales seran de exclusiva cuenta de los patronos y se regiran
por disposiciones especiales. (Constitucion Politica de Costa Rica. Art. 73. 7 de noviembre de
1949. Costa Rica).

En el libro La salud publica en Costa Rica: estado actual, retos y perspectivas, editado por la Escuela
de Salud Publica de la Universidad de Costa Rica, Vargas Lopez (2011) explica que, de forma
reiterada, la Sala Constitucional ha establecido que el derecho humano a la salud se deriva del numeral
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21 de la Constitucion Politica, el cual establece la inviolabilidad de la vida humanay, en consecuencia,

la salud como derecho humano constituye “un bien juridico de primer orden”.

“En razoén de ello, se ha construido una plataforma institucional que integra actores de distintos
ambitos, que juntos conforman el Sector Salud de nuestro pais. EI Ministerio de Salud es el ente

rector”, detalla la autora.

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS), de la cual Costa Rica es Estado miembro desde 1947,
responsabiliza a los Estados a tomar medidas correspondientes para garantizar el cumplimiento
efectivo de los derechos humanos de todas las personas. Asi, la organizacion indica que debe darse un
enfoque de la salud basado en los derechos humanos, que requiere utilizar los derechos humanos como

marco para el desarrollo sanitario (OMS, 2009).

Este enfoque plantea, entre otras cosas, la eliminacion de toda forma de discriminacion en los procesos
de salud, incluso aquella que puede darse a razon del género o edad de una persona, lo que segun la
presidenta de Agalemo, Silvia Diaz (comunicacién personal, 15 de mayo de 2019), es muy importante
en la lucha de la organizacién, pues la leucemia mieloide crénica (enfermedad que padecen la mayor

cantidad de personas asociadas) tiene mayor frecuencia en personas adultas mayores.

La Ley general de salud de Costa Rica a su vez establece que “la salud de la poblacion es un bien de
interés publico tutelado por el Estado” (Art.1) y que el Estado tiene la responsabilidad de velar por

ella.

“Todas las personas tienen derecho a la promocion de la salud fisica y salud mental, la prevencion, la
recuperacion, la rehabilitacion y el acceso a los servicios en los diferentes niveles de atencion y
escenarios, asi como a la disponibilidad de tratamientos y medicamentos de probada calidad” (Art.9),

reza la legislacion.

El Reglamento del Seguro de Salud de la Caja Costarricense de Seguro Social (CCSS, 1996) establece

las diversas formas de aseguramiento que ofrece la institucion para garantizar que el seguro de salud
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sea universal y cubra “a todos los habitantes del pais”. Asi, establece la obligatoriedad del pago del
seguro de salud a patronos, trabajadores independientes y personas pensionadas, a la vez que genera
categorias de seguro voluntario. Este reglamento también garantiza el acceso gratuito a servicios de
salud para personas embarazadas y para el producto del embarazo, personas menores de edad y

personas en condicién de pobreza o vulnerabilidad, mediante el seguro por el Estado.

A la vez, indica que, en el caso de personas usuarias, “cuando la atencion sea urgente seran atendidos
de inmediato, bajo su responsabilidad econdémica entendiéndose que el pago podra hacerse en esta
hipotesis después de recibir la atencion médica” (CCSS, 1996). En caso de que no sea urgente, se

atiende a las personas previo cobro de los servicios o afiliacion a alguna alternativa de aseguramiento.

Incluso a las personas extranjeras no aseguradas que estén en una condicién de pobreza y no puedan
cancelar el costo de los servicios no se les niega la atencion médica, sino que se factura el costo del

servicio brindado al pais de origen.

En resumen, Costa Rica cuenta un sistema de salud al que todas las personas que habitan el territorio
nacional pueden tener acceso. Esto incluye el derecho a recibir tratamiento contra las enfermedades

cronicas como los diversos canceres de sangre que padecen las personas agremiadas en Agalemo.

En el ambito de politicas publicas relacionadas con la atencion de pacientes con cancer, entre ellos los
distintos canceres de sangre, encontramos la Politica Nacional de Salud “Dr. Juan Guillermo Ortiz
Guier”, el Plan Nacional de Salud, el Plan Nacional para la Prevencion y Control del Cancer y el
Decreto N.° 36565-S que crea el Consejo Plan de Céncer. Las directrices de atencion establecidas se

analizan a continuacion.

Los principios orientadores que establece esta politica son equidad, universalidad, solidaridad, ética,
calidad, inclusion social, interculturalidad y enfoque de desarrollo humano sostenible e inclusivo,
mientras que los ejes transversales son la participacion social, la igualdad y no discriminacion, el
enfoque de género, el enfoque de derechos humanos, la transparencia, la interinstitucionalidad e
intersectorialidad y la calidad (p. 21 a 24).
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Estos principios y ejes son particularmente relevantes, pues enmarcan las formas en que debe
garantizarse el derecho a la salud para todas las personas en el pais: sin discriminacion alguna, con
atencion y tratamientos de calidad, con participacién de la ciudadania y con miras a su cumplimiento

como parte del cuerpo reconocido de derechos humanos.

Esta politica analiza el contexto costarricense y determina que el cancer es una de las enfermedades
cronicas no transmisibles prioritarias para la atencion nacional. Asimismo, detalla que las leucemias
son uno de los “tipos de cancer que provocan mas muertes en mujeres en el aiio 2013”, en quinto lugar,

después de mama, estdbmago, colon, cérvix y seguido por el cancer de higado.

Ademas de definir formas de integrar la participacion social en los procesos de salud, politicas para la
equidad y universalidad de los servicios y directrices para la prevencion y atencion de la salud en
términos generales, se definen en esta politica (pp.91-92) dos politicas principales y diversas

estrategias para las intervenciones relacionadas con las enfermedades crénicas no trasmisibles.

POLITICA 1. Abordaje integral de las enfermedades crénicas no trasmisibles con criterio de

oportunidad, calidad y equidad a partir de los diferentes grupos socioculturales.
ESTRATEGIAS

1.1. Promover el desarrollo de factores protectores de las enfermedades crénicas no
trasmisibles, con prioridad en alimentacion saludable, actividad fisica, ambiente libre de

tabaco, recreacion, disminucion del consumo nocivo de alcohol y la salud mental.

1.2. Desarrollar intervenciones orientadas a la prevencion y control de la obesidad en todos los

grupos de edad.

1.3. Fortalecer el programa de enfermedades cronicas no transmisibles y obesidad, basado en
un sistema de vigilancia de las enfermedades no trasmisibles con énfasis en cardiovasculares y

cancer.
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1.4. Fortalecer la prevencién y la atencion integral de enfermedades cronicas, neurocognitivas

y otras demencias en la poblacion adulta mayor.

1.5. Dotar a los servicios de salud de la capacidad resolutiva necesaria para la prevencion,

deteccidn y atencion de las enfermedades crénicas no transmisibles y sus complicaciones.

1.6. Desarrollar estrategias y acciones articuladas y multidisciplinarias con la participacion del
grupo familiar, para el abordaje integral de las enfermedades no transmisibles, con énfasis en

cardiovasculares y cancer.

1.7. Implementar el sistema de informacion para el seguimiento y control de los infractores de

la Ley 9028 “Control del tabaco y sus derivados™.

POLITICA 2. Potenciacion de los factores protectores de las enfermedades crénicas no

trasmisibles.
ESTRATEGIAS

2.1. Desarrollar acciones para la prevencion del fumado y la promocién de espacios libres de

humo de tabaco.

2.2. Fortalecer las clinicas y otras estrategias para la cesacién de fumado en la poblacion con

énfasis en nifios y jovenes.

Estas lineas de accion plantean un marco de fortalecimiento no solamente de atencion, sino de las
acciones de prevencion y deteccién de los distintos tipos de cancer. De la misma manera, los criterios
de calidad garantizan acceso pleno a los servicios de salud para las personas pacientes, asi como el

derecho a recibir el mejor tratamiento posible.

Cabe sefialar que en esta politica se plantea el complejo panorama financiero de la Cajay se plantean
acciones en términos de financiamiento y administracion eficiente de los recursos. Este andlisis se

incorporard en el apartado dedicado al contexto econdmico.
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El Plan Nacional de Salud, que operativiza la Politica Nacional, plantea diversas acciones puntuales
en favor de las estrategias previamente planteadas. Los principales objetivos que se plantean

relacionados con nuestra area de trabajo (p.97 a 0.115) son:

Incrementar la sobrevida de las personas con cancer mediante la deteccidon temprana, control y

rehabilitacion.

- Fortalecer la deteccion temprana, control y rehabilitacidn de las personas con cancer, a fin de

incrementar su sobrevida.

- Contar con un sistema funcionando consolidado de vigilancia de ENT y sus factores
condicionantes en todos los niveles geopoliticos y organizativos del pais para facilitar la toma

de decisiones efectivas en salud publica.

- Disminuir las muertes prematuras (30 y 69 afios de edad) por enfermedades crénicas no
transmisibles. Contribuir a mejorar la calidad de vida de las personas con dolor crénico y en
fase terminal mediante el desarrollo del Plan de Cuidados Paliativos 2016-2020, con la

participacion de las instituciones y actores sociales involucrados.

El Plan Nacional para la Prevencion y Control del Céancer, por su parte, analiza los factores
determinantes del cancer, tales como estilos de vida, factores ambientales y el impacto psicolégico y
social de la enfermedad. Este plan recalca la obligatoriedad de garantizar la calidad de los servicios de
salud de atencion, asi como la proteccion y mejoramiento del ambiente, por lo que el Ministerio de
Salud se compromete a continuar “con los esfuerzos realizados hasta el momento en ese sentido,
mejorandolos continuamente”, ademas de “incorporar mecanismos de evaluacion de los servicios de

salud de atencion a las personas tanto publico como privado” (p.37).

Si bien el documento indica que la atencién de estos padecimientos debe darse de conformidad con el
Manual de normas para el tratamiento de cancer publicado en 2005, este fue actualizado en el 2014,

por lo que tiene vigencia la version mas reciente.
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El mencionado manual reitera que “la salud de la poblacion, es un bien de interés publico tutelado por
el Estado” (p.9) y considera el cancer como uno de los principales problemas de salud publica a nivel

nacional.

El documento aborda de manera especifica los procedimientos de diagnéstico y de tratamiento de
diversas formas de céancer de sangre, tales como leucemias, linfomas y mielomas; aunque no es
pertinente para este trabajo analizar las especificidades técnicas, si cabe mencionar que en todos los
casos se definen rutas de tratamiento vinculadas a los descubrimientos cientificos de mas alto nivel y
se establecen formas de respuesta de acuerdo a la reaccion de las personas pacientes, asi como la oferta

de varias alternativas de tratamientos para cada caso.

Finalmente, el Decreto N.° 36565-S crea el Consejo Nacional de Cancer adscrito al Despacho del
Ministro o Ministra de Salud y le otorga la responsabilidad de “orientar, recomendar y apoyar al
Ministerio de Salud en su gestion de lucha contra el cancer” (p.2). Este se contempla en la investigacion
pues es el documento constitutivo de una de las entidades de relevancia para la organizacion, en vista

de que incide en las rutas de atencién y tratamiento de los pacientes que representa.

Ambiente Econdmico

La economia costarricense ha tenido un crecimiento econémico sostenido en los ultimos 25 afios, de
acuerdo con datos del Banco Mundial (2020); no obstante, la desigualdad entre conciudadanos ha

aumentado y el pais figura como uno de los diez paises mas desiguales del mundo (Salazar, 2019).

A pesar de la solidez y la universalidad del sistema de salud, esta desigualdad ha impactado el acceso
a los servicios de salud publicos y privados, de modo que las personas con menos recursos son
atendidas dentro de las posibilidades de accionar del sistema publico, mientras que quienes cuentan

con mas recursos pueden acudir a servicios privados.
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De acuerdo con la Encuesta Nacional de Percepcion de los Servicios Publicos (2018), un 76.5% de las
personas encuestadas incurrieron en gastos adicionales para acceder a servicios privados de salud y un

78,9% en gastos adicionales para acceder a medicamentos que no se brindan en los EBAIS.

Al mismo tiempo, segun datos analizados por el Estado de la Nacién (2019), el pais enfrenta una crisis

fiscal sin precedentes.

Entre 2009 y 2018, el gasto total del Gobierno crecio en términos reales de 5,2 a 7 billones de
colones, mientras los ingresos solo aumentaron de 4,2 a 5 billones (grafico 1. 8). Dada la
insuficiencia de los ingresos corrientes, desde 2008 el Ministerio de Hacienda ha recurrido al
endeudamiento como estrategia para hacer frente a las presiones en el gasto. Como resultado,
la deuda del Gobierno Central méas que se duplico entre aquel afio y el 2018, al pasar de 24% a
54% del PIB. El nivel de deuda actual, asi como el proyectado para 2019, es insostenible y
riesgoso en términos de la solvencia de corto plazo. La OCDE (2018), citado en el Estado de
la Naciodn (2019), indica que, en las economias emergentes, el limite para que la deuda empiece

a producir efectos negativos es de entre el 30% y el 50% del PIB.

Lo anterior explica el desbalance financiero (ingresos menos gastos totales) del Gobierno
Central, que paso de un superavit del 0,2% del PIB en 2008, a un déficit del -5,9% en 2018.
Estos datos reflejan que, en la ultima década, no solo los ingresos fueron insuficientes, sino

gue ademas la insolvencia aumentd (Estado de la Nacion, 2019, p.32).

De acuerdo con el informe “Anatomia de la Desigualdad del Ingreso en Costa Rica pre Covid-19”,
previo a la crisis del total del Ingreso Bruto de Mercado per cépita, el 10% mas pobre de las personas

recibia el 1,1%, mientras que el 10% mas rico el 39,7%.

Este contexto de desigualdad y crisis fiscal se ha agudizado con la crisis econdémica mundial generada
por la pandemia del coronavirus. Segun la Encuesta Nacional de Hogares (2019), publicada en octubre
del 2020, el 26,2% de los hogares del pais se encuentran por debajo de la linea de la pobreza, el nUmero

mas alto en 28 anos.
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El Banco Mundial (2020) ha considerado que, para salir de esta crisis, los dos principales desafios que

enfrenta el pais son la situacion fiscal y una “desigualdad persistente”.

Las dificultades economicas y fiscales que han afectado al pais han dejado su huella en el sistema de
salud costarricense, especialmente en lo publico. La llamada “crisis de la Caja” de la que se habla en
el pais hace décadas, ha consistido en un desfinanciamiento y debilitamiento del sistema publico que

ha dado pie a que la poblacion deba recurrir a servicios privados de salud.

Badilla y Diaz (2013) explican este “proceso histdrico de debilitamiento y precarizacion de la
institucion” se evidencia en el peso del valor agregado del PIB del sector publico y privado de salud:
Entre 1991 y el 2012, el sector publico pasé del 3,3% del PIB hasta el 1,9%, mientras que el privado
crecio del 0,5% en 1991 a 0,7% en el 2012.

Si bien el sector privado se acerca al 1% del PIB, su crecimiento ha sido 5 veces mayor al del
publico. Esta informacion resulta importante, pues nos permite identificar la tendencia
decreciente del sector publico y creciente del privado; lo cual pareciera sefialarnos que este
ultimo empieza a captar una mayor cantidad de usuarios del sector salud, debido al deterioro

en las condiciones de atencion en el sector pablico.

Esto nos lleva hacia una distincion ontoldgica fundamental en la prestacion de atencion publica
y privada de la salud: mientras la primera trata de ofrecer atencidn y prevencion en salud
mediante los principios de universalidad y solidaridad, la segunda lucra con la enfermedad. Lo
gue nos hace pensar en quiénes son los ganadores y perdedores con el debilitamiento de la
institucion (Badilla y Diaz, 2013, p.219).

A este debilitamiento financiero de la CCSS se sumd el costo de la atencion de la pandemia durante el
2020. A la vez, empeoraron problemas como las listas de espera para cirugias (Cordero, 2020 y Avalos,
2020), la creciente e incobrable deuda de los trabajadores independientes (Mufioz, 2020) o la deuda

que por afios ha arrastrado el Estado con la institucion, y que gener6 uno de los méas coloridos
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exabruptos en la Asamblea Legislativa, con un diputado golpeando una silla y gritando “jPaguenle a

la Caja, Paguenle a la Caja!” (Pizarro, 2020).

Todos estos factores, sin contemplar aun el estrés financiero que tendra sobre el sistema de salud la
vacunacion de al menos 70% de sus habitantes para alcanzar inmunidad de rebafio y poder superar la
pandemia, deben ser considerados en la estrategia de comunicacion de Agalemo, pues la mayor parte
de sus pacientes consume medicamentos costosos de forma vitalicia, o que podria eventualmente

generar ataques por parte de sectores politicos o0 empresariales con intereses particulares.
Ambiente Social

Pasados casi tres afios desde la tltima eleccién presidencial, el contexto sociopolitico costarricense
sigue claramente marcado por ese suceso, que revel6 un pais polarizado en temas de convivencia social

y con terreno fértil para la propagacion de informacion falsa.

Este proceso electoral tan inusual, en el que se esgrimieron argumentaciones que atentan contra la
institucionalidad, como lo es la ruptura con la Corte Interamericana de Derechos Humanos, dejé una
huella importante, por lo que un grupo de investigadores del Centro de Investigacion y Estudios
Politicos de la Universidad de Costa Rica (CIEP), liderados por Alfaro-Redondo y Alpizar (2020),

consideran que existe una “alta vulnerabilidad de la democracia” (p.226).

No obstante, los temas de atencion en salud no fueron prioritarios en la discusion publica, tal y como
concluye Alfaro-Redondo en “Elecciones 2018 en Costa Rica: Retrato de una democracia amenazada”
(p.156). Tras analizar el discurso de candidatos y partidos que participaron en el proceso electoral,
salta a la luz que la atencion en salud, el modelo costarricense de atencion en salud no ha estado en

disputa en la arena politica.

Sobre los temas que definieron la eleccion, el investigador indica que “la agenda sobre la convivencia
social impacto al proceso electoral estudiado como a ningun otro. Los datos reflejan que las cuestiones

sobre la familia, el matrimonio igualitario, el aborto, las guias de sexualidad y las creencias religiosas
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polarizaron la contienda y evidenciaron la existencia de dos visiones claramente definidas: una con
identidades sociales que profesan los valores més tradicionales, conservadores en materia social, y otra
que adopta posiciones mas progresistas en esos aspectos. Esa dicotomia polarizd en gran manera a la
sociedad en el periodo electoral e influyé en los resultados, tanto en primera como en segunda ronda,
incluso por encima de otros asuntos criticos como el desempleo, el déficit fiscal o la inseguridad

ciudadana” (p.231). Como puede observarse, ni siquiera se menciona el tema de salud.

Por otra parte, en este contexto de polarizacién, crecio en el pais la circulacién de noticias falsas. En
el mas reciente estudio Bunse (2020) concluyd que “la propagacion deliberada de desinformacion
durante y después de las elecciones se ha vuelto particularmente visible desde 2018, cuando los
partidos religiosos consolidaron significativamente su presencia en el panorama politico de Costa
Rica” (p.16).

Estos dos fendmenos sociopoliticos: la polarizacion y la circulacién de informacion falsa se han
acentuado en el pais a partir de la crisis causada por la pandemia del coronavirus durante el afio 2020
y lo que va del 2021, de modo que deben ser considerados como factores que pueden afectar el contexto
en que se atiende la salud de las personas en Costa Rica, incluso a los pacientes agremiados en

Agalemo.

De acuerdo con la Encuesta sobre la Seguridad Social 2007 desarrollada por el CIMPA de la UCR, la
eliminacion del seguro obligatorio de salud se ha convertido cada vez mas en un tema polarizado,
después de que por décadas discusiones relacionadas a la privatizacion o debilitamiento de la CCSS

tuvieran amplio rechazo en la sociedad costarricense (Universidad de Costa Rica, 2007, p. 21).

A la vez, segun el citado estudio llevado a cabo por Bunse, entre el 1 de octubre del 2018 y el 5 de
julio del 2020 la iniciativa Doble Check identifico al menos 128 noticias falsas, de las cuales casi una

quinta parte se referia a la crisis sanitaria (p.15).
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La poca capacidad de identificacion de informacién falsa que esto devela ha debilitado también el
lugar de privilegio histérico del conocimiento cientifico y ha hecho crecer la pseudocienciay las teorias

de conspiracién.

En medios nacionales y redes sociales durante el 2020 se observaron manifestaciones de personas que
negaban la existencia del coronavirus o que recomendaban tratarlo con bicarbonato, limén y miel o,
incluso, mediante la ingesta de didxido de cloro. Otros afirmaban que la pandemia no era mas que una
excusa para establecer un “nuevo orden mundial” y hasta circularon informaciones sobre como la

vacuna podria contener un microchip para controlar a la persona gue se la cologue.

Esta desconfianza en la ciencia y la medicina, junto con el crecimiento en la oferta de practicas
pseudocientificas para el tratamiento de enfermedades, ha afectado y puede afectar ain mas la calidad
de vida de las personas que padecen enfermedades crénicas, como los pacientes agremiados en

Agalemo.

Uno de los pacientes agremiados, Eder Villalobos, comentd a las investigadoras mediante una
comunicacion personal (enero, 2020) que ya conocian de casos en que algunos pacientes
diagnosticados con leucemias y linfomas ingieren dosis leves de dioxido de cloro, pues creen
erroneamente que tiene propiedades curativas, o han decidido no someterse al tratamiento indicado
por el personal médico y méas bien eligen una ruta alternativa con productos naturales o apiterapia.
Estas personas tienen, por supuesto, menor expectativa y calidad de vida que quienes se apegan al
tratamiento medico y, por tanto, es de interés de la organizacion contrarrestar estos procesos de

desinformacion.

La mayor parte de las personas que padecen distintas formas de cancer en el pais se atienden a través
del sistema publico de salud, es decir, de la CCSS. En consecuencia, es importante destacar que la
valoracion social de la institucion ha venido en aumento, de acuerdo con la encuesta de opinion del
CIEP del 2020. Para noviembre del 2019, la calificacion a la entidad fue de 6.3, un afio mas tarde,

alcanz6 un 7,5%.

82



Ambiente Tecnoldgico
Industria médica

En Costa Rica, la normativa asegura el derecho de todas las personas a recibir atencion y tratamiento
de salud de calidad, razén por la cual los manuales de atencidn se mantienen muy actualizados y los
pacientes casi siempre tienen acceso a los medicamentos mas recientes, independientemente de su

costo en el mercado internacional.

En el caso de las personas que padecen leucemia mieloide cronica (la mayor parte de quienes se
agremian a Agalemo), la CCSS provee mensualmente y sin costo adicional a sus asegurados el
medicamento llamado Gleevec, que en Estados Unidos “cuesta US$70.000 al mes, mientras en México
el precio ronda los US$2.000 y los US$1.100 en Colombia” (Lima, 2019). Cabe sefialar que incluso
en los casos cuando las personas no estan aseguradas, la CCSS realiza la gestion para asegurarles bajo

la cobertura estatal para garantizar el acceso al tratamiento.

El constante desarrollo médico en este campo no solamente impacta la calidad de vida de las personas
que reciben los medicamentos, sino también las finanzas y la sostenibilidad del sistema que las provee.
Es importante, entonces, contemplar que distintos mecanismos hacen que la CCSS pueda acceder o
desarrollar sus propios medicamentos genéricos con el fin de garantizar su existencia sin aumentar los

costos.

Durante el 2020, a causa de la crisis causada por el coronavirus, buena parte de las empresas
farmacéuticas y de desarrollo de dispositivos médicos desviaron sus esfuerzos de sus lineas
tradicionales de trabajo hacia la lucha contra el virus. Igualmente, la atencién en salud también se
volco a atender los casos y en ocasiones, por lo que se reportaron atrasos en la atencion y en la entrega

de medicamentos (Mora, 2020).

Aumento de la virtualidad
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Durante el proceso de construccion participativa de este trabajo, se identificd que las personas que
integran la organizacion tenian habilidades tecnoldgicas basicas y acceso a algunas herramientas, de
modo que usaban de manera incipiente redes sociales y medios electronicos sin protocolo, para

comunicarse entre ellas y con sus publicos.

Sin embargo, en el contexto de la pandemia por el COVID-19 y la necesidad de limitar las
interacciones sociales presenciales, se dio una transformacion digital sin precedentes (Castro, 2021)
que, si bien sigue marcada por una importante brecha, hizo que buena parte de la poblacion desarrollara

mas habilidades tecnoldgicas, lo que es necesario contemplar en el disefio del plan estratégico.

4.1.2.2. Publicos de interés

Con el fin de determinar cuales son las organizaciones con los que se relaciona Agalemo, en el primer
taller, realizado el 5 de octubre del 2019, se construy6 de manera participativa el siguiente listado de

actores:
Nos conocen y nos apoyan
e Centro de Desarrollo de Organizaciones Sociales (CEDESO)
e Caja Costarricense del Seguro Social (CCSS)
e Iglesias
e Trabajos Comunales Universitarios (TCU)
e Equipo médico
e Colegio Metodista
e Asociacion Nacional Segunda Oportunidad de Vida (ANASOVI)

e Federacion ONG
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Fundacién Konrad Adenauer
Federacion de Organizaciones Sociales

Casas Farmacéuticas

Nos conocen y nos antagonizan

Gente por falta de conocimiento

e Algunos familiares

e Tramites burocraticos: Junta, con la CCSS

e Algunos medicos

Quisieramos que sean aliados

Medios de comunicacion

Club de Leones

Empresas (sector privado)

Ministerio de Salud

Ministerio de Educacion Publica

Otras iglesias

Municipalidades

Organizacion Panamericana de la Salud

Organizacion Mundial de la Salud
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Nos conocen y nos apoyan Nos conocen y nos antagonizan

Casas Farmacéuticas ANASOVI Pablicos Gente por falta de conocimiento
Federacion ONGs CCss Algunos familiares

Fundacién Konrad CEDESO Aga"me Tramites burocraticos
Colegio Metodista FOS Algunos médicos
Equipo médico TCU

\ﬂ-ﬂ/

Quisiéramos que sean aliados

Medios de comunicaciéon MINSA
Club de Leones MEP
Empresas OPS
Municipalidades OMS
Iglesias

Figura 3. Listado de publicos de Agalemo.

A la luz de la taxonomia de los publicos de Grunig y Hunt (2003), en la que existen cuatro vinculos

esenciales entre las organizaciones y sus publicos estratégicos, en el caso de Agalemo, sus stakeholders
se clasifican de la siguiente forma:

Vinculos posibilitadores: Se definen como aquellos que proporcionan la autoridad y los recursos para
la subsistencia de la organizacion; es decir, son grupos que hacen posible que Agalemo exista, ya sea

a través de objetivos planteados, recursos o0 normas y leyes establecidas.

e Caja Costarricense del Seguro Social. Se encuentra en primer lugar por ser el ente que vela por
la salud de pacientes que pertenecen a Agalemo, a través del tratamiento para su enfermedad y
el seguimiento a cada caso.
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e Equipo médico. Es un publico de gran relevancia no solo por ser los encargados de la evolucién
de cada paciente, sino porque son aliados para actividades de Agalemo, como con las charlas
en el Dia Mundial de la Leucemia Mieloide Crénica y para solventar consultas sobre el

padecimiento.

e Ministerio de Salud. Como Rector de Salud, dicta las politicas, guias de leucemia y tiene

incidencia en la normativa internacional.

e Organizacion Panamericana de la Salud. Este organismo internacional es relevante porque vela

por la salud publica de América Latina y El Caribe.

e Organizacion Mundial de la Salud. Es importante porque evalla la calidad de la CCSS 'y brinda

las lineas generales de trabajo.

Vinculos funcionales: son aquellos que son esenciales para el funcionamiento de la organizacién por
medio de mecanismos de intercambio. Estan divididos en inputs que proveen mano de obra y recursos
para crear productos o servicios (como los colaboradores y los proveedores) y los outputs que

consumen los productos o servicios (como los consumidores y usuarios).

e Asociados a Agalemo: son pacientes de alguna patologia sanguinea, en su mayoria mujeres
mayores de 45 afios. Ademas, muchos integrantes de Agalemo son familiares de pacientes,
como hijos, hijas, parejas o padres. Principalmente, viven en el Gran Area Metropolitana. Al
pertenecer a Agalemo, esta entidad se convierte en una segunda familia para las agremiadas y

los agremiados.

e Casas Farmacéuticas: existen empresas como Novartis, ROCHE, ASOFARMA y Yansen, que
pueden ser aliados claves para Agalemo; por ejemplo, Novartis distribuye el imatinib, el
medicamento mas efectivo para combatir la leucemia, y el nilotinib. En el pais, el tratamiento
del imatinib se distribuye a 400 personas, cuyo costo es de $3000 al mes por paciente. A partir

del 2019, se esta distribuyendo un genérico que tiene un costo de menos de $300 al mes. Por
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su parte, el nilotinib se distribuye a cerca de 30 pacientes. En la actualidad, Novartis, como
parte de su responsabilidad social. financia a grupos de apoyo a pacientes; es asi como en el
evento anual que organiza Agalemo, en conmemoracion del Dia Mundial de la LMC, la
farmacéutica realiza el pago del hotel y la alimentacion y contacta a los expertos que brindan
charlas sobre LMC o temas relacionados. También, Novartis ha financiado costos de vuelos y

viaticos para la participacion de Agalemo en congresos internacionales.

e Navegadoras: son voluntarias que se encuentran en los hospitales para dar seguimiento a
pacientes, con funciones que colaboradores oficiales de la Caja no logran realizar, como dar
seguimiento a las citas de los pacientes. Dias antes llaman para recordar las citas o fechas para
retirar los medicamentos. La doctora Maria del Rocio Saez, exministra de Salud y expresidenta

ejecutiva de la CCSS, es la principal propulsora de la iniciativa.

e Trabajos Comunales Universitarios: son una oportunidad para fortalecer las capacidades
organizacionales y de salud de Agalemo. En el pasado, se ha tenido la colaboracién de
estudiantes de ciencias de la salud como Terapia Fisica, Nutricion y Audiologia de
universidades privadas y de la Universidad de Costa Rica. Ademas, Agalemo considera que
seria importante incorporar apoyo en otras areas como Psicologia, Trabajo Social,

Antropologia y Estadistica.

Vinculos normativos: Se crean con otras organizaciones parecidas, que enfrentan problemas similares

0 comparten valores.

e The CML Advocates Network: agrupacién mundial conformada por 196 asociaciones de
pacientes de leucemia mieloide crdnica de 93 paises. CML anualmente les brinda un espacio
para participar en el congreso anual y les dona un tiquete aéreo para apoyar la participacion.
CML es una organizacion muy exitosa en Europa, que les permite a sus asociados estar a la

vanguardia con la informacion mas reciente sobre la enfermedad. Durante los congresos se
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cuenta con sesiones con los médicos mas especializados en LMC del mundo y presentan los

medicamentos mas efectivos para tratar los diferentes padecimientos.

Alianza Latina: red organizada por la Associacdo Brasileira de Linfoma e Leucemia
(ABRALE) que tiene por objetivo capacitar y representar a organizaciones sin fines de lucro
que apoyan a pacientes, para que puedan ofrecer un servicio mas eficiente y estable para
mejorar la calidad de vida de los pacientes de Latinoamérica. Nacié en el 2006 y actualmente
cuentan con 102 organizaciones de pacientes que operan en 20 paises (17 de ellos en América
Latina), Estados Unidos, Espafia y Portugal. José Luis Castro, integrante de Agalemo, es el
actual coordinador del grupo de leucemias para la region latinoamericana (25 organizaciones).
Entre los proyectos que se quiere trabajar es luchar por el acceso del genérico del imatinib en
los paises de la region, a través de donaciones y con la compra de los sistemas de salud de cada

pais.

Federacion ONG Pacientes Costa Rica: es una federacion compuesta por 44 organizaciones de
pacientes de Costa Rica. Le permite a Agalemo tener representacion ante autoridades
gubernamentales como el Ministerio de Salud, la CCSS, la Asamblea Legislativa y el Colegio
de Médicos y Cirujanos, asi como acceso a diversas capacitaciones para mejorar la seguridad
social y el manejo de las enfermedades en el pais. Un logro importante como organizacion es
su posicionamiento como un referente en salud, tanto asi que desde la Asamblea Legislativa
les realizan la consulta ante proyectos de ley vinculados al &rea de salud, como representantes
de la sociedad civil. Silvia Diaz, presidenta de Agalemo, es integrante de la Junta Directiva de

la federacion.

Federacion de Organizaciones Sociales: es una plataforma de ONG y empresas sociales de
Costa Rica que se dedica al fortalecimiento del sector no lucrativo del pais, y a la atencién
prioritaria de las causas que atienden las ONG como organizacion sombrilla del sector. A través

de la afiliacion, Agalemo puede optar por el préstamo de sus instalaciones en Barrio Amon,
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con una capacidad de 20 personas, ademas de acceder a una serie de capacitaciones y asesoria

en diversos temas como contabilidad, innovacién, recursos humanos, entre muchas otras mas.

Asociacion Nacional Segunda Oportunidad de Vida (ANASOVI): es una instancia con amplia
influencia politica y mediatica a escala nacional. Una de sus fortalezas es el lobby con las
farmacéuticas para apoyar a las organizaciones de pacientes. Segun su mision, busca propiciar
un acercamiento con los pacientes de enfermedades criticas, cronicas y degenerativas, con el
fin de ofrecer apoyo legal, acompafar en la lucha por sus derechos de salud y velar por el
cumplimento de estos ante los entes de salud y la poblacion en general. En el pasado, se han
organizado actividades en conjunto con Agalemo y les han apoyado con recursos como el

préstamo de la oficina para reuniones de la asociacion, ubicada en Cuesta de Moras, San José.

Fundacion Konrad Adenauer: es una fundacion politica de la Repablica Federal de Alemania

que ha brindado a Agalemo capacitacion en temas de liderazgo y participacion ciudadana.

Fundacién MAX: es una organizacion que ofrece programas gratuitos en mas de 30 idiomas y
apoya en el acceso de medicamentos para pacientes con leucemia en todo el mundo. La
fundacidn se cre6 en 1997 en honor a Maximiliano Rivarola, un adolescente que fallecié de
leucemia mieloide crénica tras 3 afios de padecer la enfermedad, y ha trabajado en 73 paises.
Con Agalemo se trabajo en un libro didactico para nifios y nifias de los centros educativos del
pais en aras de sensibilizar sobre la enfermedad; en total se entregaron 1 200 000 libros en
Costa Rica, a través de Agalemo en varios afios de trabajo. A continuacion, un afiche de la

iniciativa:
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29 de noviembre, 2013
RBRiblioteca Municipal de San
Pablo, Hora: 10 am.

APa.rt.ic'.zipa. en esta lecturay
gadq_uiere tu libro Nt
~

o T coneet e g

Es posible apadrinar este libro para los nifios afectados por el cncer. Usted puede donar libros para
tantos nifios como quieras ! Los libros serdn entregados en Costa Rica por medio de AGALEMO,
Asociacién de Pacientes ofiliado o The Mox Foun

Figura 4. Afiche de EIl pequefio Maximo, iniciativa de Fundacion Max y Agalemo.

Otras organizaciones de pacientes con leucemia de otros paises. Por ejemplo, la Asociacién de
Pacientes con Leucemia Mieloide Crénica de Guatemala (Asopaleu), fundada en el 2004,
organizacion homoéloga a Agalemo con quienes se ha construido una relacion cercana por la
participacién en espacios de intercambio de conocimiento y experiencias de la regién. Ademas,

constantemente estan en comunicacion para compartir noticias e investigaciones sobre la LMC.

91



Vinculos difusos: Son vinculos con estructuras sociales que no tienen una relacién formal con la

organizacion, pero pueden estar interesados en ella, entre los cuales destacan:

Medios de comunicacion. Es fundamental que Agalemo logre posicionarse ante los medios de
comunicacion como la organizacion de la sociedad civil referente en patologias sanguineas,
tanto para educar e informar sobre la enfermedad como para darse a conocer a otros pacientes
de LMC del pais.

Ministerio de Educacion Publica (MEP). Agalemo considera relevante generar una alianza con
el MEP para implementar camparias de sensibilizacion sobre la enfermedad en la poblacién

estudiantil, principalmente de primaria.

Municipalidades. Resultar clave aprovechar los espacios de divulgacién de los gobiernos

locales para posicionar a Agalemo en pacientes, principalmente en zonas rurales.

Colegio Metodista de Costa Rica. Como uno de los primeros aliados de Agalemo, les permitid
contar con un espacio para las reuniones con pacientes. Ademas, les ayudo a crear un banco de

alimentos para asociados y asociadas, que repartian en los hogares.

Centro de Desarrollo de Organizaciones Sociales (CEDESO). Esta organizacion le ha ofrecido

capacitaciones a Agalemo en varios temas para fortalecer sus capacidades.

Iglesias. En el pasado, algunas iglesias les han colaborado con donaciones de diarios para
pacientes que han atravesado una situacion econémica dificil. A Agalemo le gustaria construir
una relacién con otras iglesias que les puedan contribuir a recaudar fondos o con donaciones

en especie.

Club de Leones: hasta el momento, no se ha tenido ninglin acercamiento; sin embargo, en

Agalemo consideran que puede convertirse en un aliado clave para la adquisicion de recursos.
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e Empresas. El sector privado es un publico casi inexplorado por Agalemo, pero puede resultar

clave para adquirir donaciones y, asi, mejorar las finanzas de la organizacion.

Normativos

CML Advocates Network
Alianza Latina

Federacion ONGs
ANASOVI

FOS

Fundaciéon MAX

Fundacion Konrad
Organizaciones homdlogas

Posibilitadores

CCSS

Equipo médico
Ministerio de Salud
OMS

(0] 3

Vinculos
Agalemo

Funcionales

Asociados a Agalemo
Casas Farmacéuticas
Navegadoras

TCU

Difusos

Medios de comunicacién
MEP

Municipalidades
Empresas

CEDESO

Iglesias

Club de Leones

Colegio Metodista

Figura 5. Vinculos esenciales entre Agalemo y sus publicos de interés.
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4.1.2.3. Medios de comunicacion utilizados

Facebook

El fanpage de Facebook “Agalemo - Leucemia Costa Rica - LMC” (@Agalemo) es el principal medio
de comunicacion externa que utiliza la organizacion. Fue creado el 20 de mayo de 2012 y contaba con
2 630 seguidores al 20 de diciembre del 2020. También, la organizacion administra otra pagina de
Facebook “Agalemo - Mieloma Mudltiple - Costa Rica” (@agalemoMM), creada el 22 de junio del
2019, que contaba con solo 81 seguidores al 29 de diciembre del 2020. Ademas, existe un perfil
personal con el nombre de “Agalemo Leucemia Costa Rica” (@agalemo.costarica) con 804 amigos.
Para evitar confusion es recomendable fusionar la segunda pagina y el perfil personal con la pagina

principal: @Agalemo.

Con el fin de comprender cémo es la comunicacion actual de la organizacion en redes sociales, se
realizé un andlisis de contenido de las publicaciones de la pagina principal de Facebook de Agalemo,
a partir de la “Guia de analisis de contenidos digitales para uso del equipo investigador”, disponible
en el Anexo 5. En total, se realizd una evaluacion de todas las publicaciones realizadas y compartidas

durante un afio, periodo comprendido entre febrero del 2020 y febrero del 2021.

En general, el fanpage de Agalemo tiene un bajo engagement o grado de interaccion entre sus
seguidores. Esto se refleja en los pocos comentarios, reacciones y veces compartidas del contenido. Si
bien el concepto de engagement es un término técnico mencionado por las investigadoras, la
organizacion conoce la importancia de utilizar sus redes sociales; principalmente como un medio de
contacto con potenciales asociados, asi como una via de informacion sobre temas de salud que son de
interés para su comunidad. En promedio, las publicaciones solo reciben a lo mucho 4 “Me gusta” y la
mayoria de las veces no son comentadas, y tampoco son compartidas o, bien, solo una vez, tal como

se muestra a continuacion:
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B

o5
® 6 o0mas

Figura 6. Numero de veces compartida la publicacion.
Tipo de contenido

El 96,9% de las publicaciones estan en espafiol. La gran mayoria del contenido publicado es replicado
de otras organizaciones homdélogas en otros paises, como es el caso de la Asociacién Leucemia
Mieloide Argentina (ALMA) o de instituciones de interés, como la CCSS y sus hospitales. Las

principales paginas de las cuales se replico contenido durante el afio son:

e Caja Costarricense del Seguro Social

e CML Advocates Network

e Hospital San Juan de Dios Costa Rica

e Hospital México Costa Rica

e Federacion ONGs Pacientes Costa Rica

e COOPECAJA

e Asociacion Leucemia Mieloide Argentina (ALMA)
e NOVARTIS

e Love HumanKind

95



Tal como se muestra en el siguiente grafico, solo el 15,6% de las publicaciones del afio fueron
generadas por Agalemo y un 18,8% se tratd de asuntos organizados de forma conjunta con otras

entidades, mientras que el 65,6% es contenido replicado de otras organizaciones.

® Propia
@ Colaboracion
Contenido replicado

18,8%

Figura 7. Tipo de contenido.
Objetivos de las publicaciones

Al analizar la serie de publicaciones, se determind que los tres principales enfoques de las

publicaciones fueron:

1. Promocion en salud: 75%
2. COVID-19: 46,9%
3. Apoyo o solidaridad: 18,8%

Es importante que el principal objetivo sea la promocion en salud porgue es coherente con la mision

de Agalemo, que pretende mejorar la calidad de vida de cada paciente.

COVID-19 fue una variante que no estaba contemplada en el instrumento original, por haberse
realizado previo a la pandemia; sin embargo, sin duda durante este afio de analisis result6 ser un tema
protagonista entre lo que se comunico. Entre las publicaciones que fueron compartidas sobre la

COVID-19 estan: cambios en la atencion de los hospitales, investigaciones sobre el virus y los riesgos
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para pacientes de LMC con la COVID-19, recomendaciones para protegerse ante el alto riesgo y

métodos para aliviar el estrés y la ansiedad ante el encierro.

En cuanto a apoyo o solidaridad, se trata de actividades organizadas en beneficio de personas u
organizaciones que sufrieron alguna afectacion o bien, teméticas asociadas como la lucha contra el
cancer; entre los contenidos estan testimoniales de pacientes, recoleccion de viveres e invitaciones a

actividades virtuales sobre un tema especifico.

Es importante que crezca el objetivo de visibilidad organizacional, ya que existe poca presencia de
marca con solo un 15,6%. Este aspecto también se ve reflejado en que Unicamente el 12,5% de las

publicaciones del afio contaron con el logo de Agalemo y solo el 3,1% utiliz6 los colores corporativos.

Visibilidad organizacional 5(15,6 %)

Promocién en salud 24 (75 %)
Promocién testeo 0 (0 %)
Apoyo o solidaridad 6 (18,8 %)
Convocatoria a actividades 5(15,6 %)

Articulacion
Celebraciones 4 (12,5 %)

COVvID-19 15 (46,9 %)

Figura 8. Objetivos de las publicaciones.
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Recursos utilizados

El formato més utilizado entre las publicaciones compartidas estdn las artes, entendidas como
imagenes que mezclan elementos graficos con texto, seguidos los videos como las grabaciones de las

charlas y entrevistas.

@ Fotografia

® Arte
Infografia

® Video

@® Enlace

® Evento

Figura 9. Recurso utilizado en la publicacion.

Una buena practica implementada por Agalemo es que utilizan copys o textos en las publicaciones,
tanto en las propias como en las replicadas, un 78,1% del contenido analizado tiene texto de
publicacion. Ademas, esos textos tienen menos de 50 palabras, otro aspecto relevante porque se

recomienda que no sean extensos para no cansar a los seguidores.
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®0
® 1 a 20 palabras
20 a 50 palabras
® 50 a 75 palabras
A @® 75 a 100 palabras

@ Mas de 100 palabras

Figura 10. Extension del texto de la publicacion.
Recomendaciones

Existe una amplia gama de posibilidades de contenido que pueden generar; por ejemplo, una camparia
para dar a conocer a la organizacion, con artes que muestren la trayectoria historica que han tenido, su
mision, vision, valores, areas de trabajo, servicios que ofrecen, datos de contacto para unirse o para

donar, etc.

También, para el Dia Mundial de la LMC (que se conmemora el 22 de setiembre) podrian implementar
durante todo el mes de setiembre una campafia con fotografias y testimonios de sus asociados, que
cuenten su historia, como han logrado sobrellevar la enfermedad y que disfrutan hacer en su vida.

Ademas, en aprovechamiento del contexto virtual, podrian organizar webinars para atraer a nuevos
asociados, con charlas de expertos externos o integrantes de Agalemo para dar a conocer su razon de

ser y pinceladas de todo el conocimiento que poseen sobre las diferentes patologias.

Otra tactica que pueden implementar es el disefio de infograficos con datos extraidos de las

investigaciones que han compartido.
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Tarjetas de contacto

Es una préactica comun repartir tarjetas con los datos de contacto de la organizacion en los consultorios
de los médicos especialistas, para que puedan ser entregadas a los nuevos pacientes con leucemia,

mieloma o alguna otra patologia sanguinea, con el fin de que se inscriban en Agalemo.

Asociacion Amaliay Glenn Dewey para
Pacientes con Leucemia, Mieloma y otros
Costa Rica

Tel: 2237-8367
“ 8366-2290
8810-5925

agalemo.cr@gmail.com

oESEmMr>»ae»

ﬁ www.facebook.com/agalemo.costarica

Figura 11. Version actual de la tarjeta de contacto.

Correo electrénico

Una vez que los nuevos pacientes contactan a la organizacion, el correo electronico se convierte en el
medio oficial para compartir informacién de interés sobre la enfermedad, tales como sintomas,

tratamientos, ultimas investigaciones, recomendaciones, etc.

Afiches

Para invitar a actividades, informar sobre los padecimientos o dar a conocer a la organizacion, se
elaboran afiches, los cuales son colocados en las farmacias y pizarras informativas de algunos
hospitales que tratan la leucemia y demas padecimientos sanguineos, como el Hospital México, el
Calderon Guardia y el Hospital San Vicente de Paul (Heredia).
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A continuacion, se muestra un ejemplo y en el Anexo 14 se pueden encontrar otros mas:

72 invita al Taller

Conociendo la
Metastasis Osea
Yy su tratamiento

oEmMrr»e»r

Impartido por:

Dr. Denis Landaverde
Médico Oncdlogo
Metastasis Osea

Lic. Randall Tamayo
Derecho de los pacientes

Fecha: Jueves 27 de setiembre de 2007
Lugar: Hotel Corobici, Salén Corcovados 3
Hora: 2:30 p.m.

Confirmaciones e informacién al
2862368, 3795061, 3662290 / 8298586

agalemo.cr@gmail.com

Figura 12. Ejemplo de afiche para hospitales.
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Celebracion Dia Mundial LMC

Tal como se ha mencionado anteriormente, esta celebracion es el principal evento que organiza
Agalemo en el afio. Es un espacio para que todos los asociados se retinan y compartan, a la vez que

conocen la rendicion de cuentas de Agalemo y se informan sobre las Gltimas novedades de las

enfermedades, cuidados y tratamientos, mediante charlas con médicos especialistas.

Fotografia Dia Mundial LMC 2019. Hotel Corobici, sabado 21 de setiembre del 2019.

WhatsApp

A pesar de no ser un medio de comunicacion formal, el grupo de WhatsApp es el principal medio para
mantener informados y coordinar con rapidez con todos los y las asociadas a Agalemo. Ademas, funge
como un espacio para dar seguimiento a cada caso y una forma de compartir experiencias entre sus

integrantes.
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4.2. Identidad corporativa

Tal como se mencioné anteriormente, en el primer taller con integrantes de Agalemo, mediante una

técnica participativa, se trabajo qué representa la organizacion para ellos y ellas. Fue asi como

surgieron estos conceptos:

e Familia

o Luz

e Motivacion

e Aprendizaje

e Lucha por los derechos
e Apoyo espiritual

e Red de apoyo

e Amigos

e Carifio

e Calidez

o Fe

e Fuente de informacion
e Empoderamiento

e Capacitacion

e Aprendizaje

e [Esperanza

e Fortaleza

e Acompafiamiento

e Comunicacion
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Fotografia Taller 1. Qué representa Agalemo. 5 de octubre del 2019.

4.2.1. Cultura corporativa

Antes de presentar el marco filosofal, construido durante el segundo taller, se muestra la linea del

tiempo de la organizacion para conocer su historia y entender en contexto su cultura organizacional.

Fotografia Taller 1. Construccion de linea del tiempo. 5 de octubre del 2019.
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Linea del tiempo
1998-2020

e 1998: Doiia Amalia y don Glen fundan Agalemo. En ese mismo afio, comienzan a dar el
servicio de grupo de apoyo a pacientes de los hospitales Calderon Guardia y San Juan de Dios.
Ademaés, en ese mismo afio Novartis comienza una alianza con la asociacion, ya que para esa

fecha contaban con el medicamento.

e 2001: Surge la alianza con el Colegio Metodista de Costa Rica para contar con un espacio para
las reuniones con los pacientes. También, les ayudan a crear un banco de alimentos para los

asociados que repartian en los hogares.

e 2002: Inicia el soporte social via telefonica, que busca darle seguimiento a los pacientes y

conocer su diagndstico y situacion.

e 2004: Se crea Alianza Latina y Agalemo se une a ella. Ademas, se crea el logo de Agalemo

con apoyo de un trabajo comunal universitario.
e 2005: Se formaliza legalmente el Acta Constitucional de la Asociacion

e 2006: Se da la afiliacion a CML Advocates Network, agrupacion mundial conformada por 196
asociaciones de pacientes de leucemia mieloide cronica de 93 paises. CML es una organizacion

muy exitosa en Europa.
e 2007: Se creacion la primera Junta Directiva de Agalemo.

e 2011: Desde este afio, cada 22 de setiembre se conmemora el Dia Mundial de la Leucemia
Mieloide Cronica. Se escoge esa fecha debido a la translocacion de los cromosomas 22 y 9,

que crea la enfermedad.
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e 2012: Surge la alianza con The Max Foundation (TMF), en conjunto con la cual se crean
productos como libros y pulseras para crear conciencia sobre el padecimiento. Por ejemplo, se
disefio el cuento de Méaximo, que se lleva a escuelas del pais, bibliotecas publicas y en la hora
del cuento de Centros de Educacion y Nutricion y de Centros Infantiles de Atencion Integral
(CEN-CINAI).

e 2017: Se unen a Alianza Latina y otras organizaciones para realizar solicitudes ante la CCSS,
conformar la Federacion de Organizaciones Sociales (FOS) y trabajar en comisiones, por

ejemplo, la comision de enfermedades de la sangre.
e 2018: Inician las visitas a hospitales para atraer a nuevos asociados.

e 2019: Forma parte de la Junta Directiva de CML, en representacion de América Latina. Gracias
a este vinculo se gestion6 que el Congreso Mundial de la Leucemia Mieloide Crénica se
realizara en mayo del 2020 en Costa Rica; sin embargo, debido a la pandemia por la COVID-

19, el evento se suspendio.

e 2020: En conjunto con la Federacién de Organizaciones Sociales, se organiza el primer
Congreso Internacional para lideres de organizaciones de pacientes, el sabado 14 de noviembre

del 2020 de manera virtual.

En el segundo taller que se desarroll6 como parte de este TFG, realizado el 9 de noviembre del 2019,
se guio a las asociadas y los asociados de Agalemo para sistematizar sus valores, mision, vision y

eslogan organizacional.

Valores

Se acordd que los seis valores que mas les representa como organizacion son:
1. Apoyo

2. Respeto
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3. Solidaridad

4. Confidencialidad

5. Equidad

6. Convivencia
Eslogan

La construccién del eslogan surge de los conceptos desarrollados en el primer taller; después de una
enriquecedora discusion se acord6 que la frase que mas les identifica es: “Nos acompafiamos en la

lucha por una mejor calidad de vida”.

La frase anterior es con la que mas se identifican porque se consideran una red en la que, de forma
solidaria y empaética, se apoyan unos a otros a sobrellevar el padecimiento. Un aspecto muy importante
al que se llegd es que el respeto es fundamental para aceptar las decisiones que toma cada paciente.
Agalemo les informa de las opciones que existen para enfrentar el padecimiento y para mejorar su
calidad de vida, a partir de informacion cientifica y de sus propias experiencias, pero no presiona a sus
agremiados sobre qué deben hacer. Esto resulta de vital importancia porque priorizan el derecho a
decidir; inclusive, durante el taller compartieron el caso de una joven paciente que no aceptd tomar el
tratamiento pues como efectos secundarios provoca inflamacion y subida de peso, ella priorizo
conservar su estética y no someterse a los medicamentos, por lo que tiempo después fallecio. Este es
un claro ejemplo de cémo los demas asociados respetan las decisiones individuales de cada paciente y

se brindan apoyo sin importar el camino que elijan.
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Misién

De igual forma, de manera participativa se llegd a la mision: “Somos un grupo de apoyo costarricense

que brinda acompafiamiento a pacientes de enfermedades oncohematoldgicas y a sus familias, para

mejorar su bienestar y calidad de vida”.
Vision

A través de una lluvia de ideas en subgrupos y una discusion en plenaria, se acordé como vision: “Ser
la agrupacion de pacientes con enfermedades hematoldgicas mas consolidada en el territorio

costarricense para incidir en las politicas publicas y servicios de salud que se ofrecen”.

Fotografia Taller 2. Construccion Marco Filosofal. 9 de noviembre del 2019.
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4.2.2. ldentidad grafica
Logotipo

Actualmente, Agalemo cuenta con el siguiente logotipo desde el afio 2004:

osSsmMr>»oO»

Figura 13. Logotipo actual de Agalemo.

Durante el segundo taller surgieron varias discusiones en torno a como mejorar este distintivo

gréafico. Entre los principales aspectos por mejorar estan:

e Quitarle protagonismo al corazén ya que no se trata de una asociacion de pacientes con

problemas cardiacos.

e Destacar el elemento de la gota de sangre, por ser lo que mas representa al padecimiento que

les une.

e Los iconos de las personas simulan una familia tradicional y no es lo que son como

organizacion.

e Restarle protagonismo a la silueta del hombre ya que mayoritariamente en la organizacion son

mujeres las asociadas y son las integrantes mas activas.
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Distintivos graficos

Todos los integrantes de Agalemo presentes en el segundo taller coincidieron en que el principal color
que les identifica es el rojo y asi debe mantenerse en la nueva propuesta gréfica; principalmente, porque

el rojo es el color que representa la sangre y, por ende, las enfermedades hematologicas.

Ademas, el elemento grafico que mas les representa es la gota de sangre, seguido del corazon y
personas unidas. Por ultimo, como otro elemento que podrian valorar para el nuevo logotipo es el arbol

de la vida.

Fotografia Taller 2. Identidad grafica. 9 de noviembre del 2019.
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A partir de los insumos claves que nos proporcionaron durante los talleres, se realizé la siguiente

propuesta para refrescar la imagen grafica de la organizacion:

AGALEMO

Asociacion de pacientes
con Leucemia y Mieloma,CR.

Figura 14. Propuesta de logotipo para Agalemo, 2021.

El principal elemento que resalta es la gota de sangre, por ser el simbolo que representa a las
enfermedades hematoldgicas. Ademas, se rescata la unién de cada paciente que conforma Agalemo,
cuyo vinculo conforma un corazon, elemento relevante para las asociadas y los asociados, tal como lo
expresaron en los talleres. Se sugirié a la organizacion utilizar piblicamente “Asociacion Amalia y
Glenn” y no Agalemo, con el fin de que el nombre sea mas facil de recordar y a la vez, conmemorar a
sus fundadores. Al realizar el taller de validacion, estuvieron de acuerdo con la nueva propuesta
gréfica, sin embargo, decidieron no aplicar el cambio en el nombre, por lo tanto se mantuvo el actual

“Agalemo”.
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Tal como se conversé en los talleres, el rojo es el color principal de la paleta de color y como secundario
esta el azul. A continuacion, se muestra el logo en los colores de su linea grafica y en su version

vaciada.

AGALEHO

ciacién de paciente
.unml a y Mieloma, Cl

Figura 15. Diferentes versiones del logo propuesto, 2021.

Cadigos de la paleta de color y tipografias

AGALEMO — HALLO BERNARD

B iacién d i
con Leucemiay micloma.ce. —> OPEN SANS

C:27%
C: 100%

R: 138 M: 100%
Color principal #8A181A G:24 Y: 100%
B: 26 K: 32%
M: 73%

Color secundario Codigo hexadecimal: #004D7A : §= 215;"5;
: H o

C: 18%

M: 99%
Color secundario Codigo hexadecimal: #BE2326 : Y: 100%
K: 8%

Figura 16. Propuestas de paleta de color y tipografias, 2021.
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Aplicaciones de la linea gréafica

Estos son algunos ejemplos de productos en los que se podria aplicar la linea grafica propuesta:

Tarjeta de contacto

Asociacion Amalia y Glenn Dewey para
Pacientes con Leucemia, Mieloma y otros
Costa Rica

_ Tel: 2237-8367

“ 8366-2290

E 8810-5925
‘ M . agalemo.cr@gmail.com
‘ O n www.facebook.com/agalemo.costarica

Figura 17. Version actual de la tarjeta de contacto.

Asociacién Amalia y Glenn Dewey para
pacientes con leucemia, mielomay
otras patologias sanguineas de

Costa Rica (AGALEMO)

& agalemo.cr@gmail.com

] @agalemo.costarica

< e a ACALEND

(506) 881 0 5925 con Leucemia y Mieloma,CR.

AGALEMO

Asociacién de pacientes
con Leucemia y Mieloma,CR.

Figura 18 y 19. Propuesta de tarjeta de contacto con nueva linea gréafica.
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Arte para redes sociales

\
\

(@,

AGALEMO

Asociaciéonide pacientes
con Leucemlia y Mieloma,CR.

SOMOS un grupo de apoyo costarricense que brinda acompaiamiento
a pacientes de enfermedades oncohematoldgicas y a sus familias,
para mejorar su bienestar y calidad de vida.

Figura 20. Propuesta de arte para publicacion de Facebook.
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A Nos acompafiamos en la lucha por una

Q

mejor calidad de vida.

AGALEM

Nos acompafiamos en la lucha por una
mejor calidad de vida.

\.
“ ‘” L ge—

Figura 21y 22. Propuestas de imagen de portada para Facebook.
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4.2.3. Branding

Seguidamente, se resumen los cambios propuestos en la imagen de marca de la organizacion y su razon

de ser, con base en los insumos recabados durante el proceso de investigacion.
Imagen de marca

Tal como afirman Michel y Rieunier (2012), la construccién y gestion de las marcas esta cobrando
relevancia para las organizaciones que requieren donaciones para su subsistencia. Los autores afirman
que laimagen de la marcay, especialmente, su capacidad de proyectar eficiencia, impacta directamente

en la voluntad de las personas de donar dinero.

En el estudio citado se definieron como variables para medir la eficiencia de una imagen de marca
cinco componentes: organizacion eficiente, seriedad, proyeccion de buena administracion, oferta de

excelente servicio a beneficiarios, uso de activos sabiamente (p.704).

Estos cinco aspectos fueron considerados en el plan de comunicacion de la organizacion, pues este
componente fortalecerd sus posibilidades de obtener fondos y, consecuentemente, poder continuar

creciendo.

De acuerdo con el diagnostico realizado de manera colectiva por las personas que integran Agalemo,
la organizacidn cuenta con grandes ventajas en estos aspectos en vista de que ya los cumple, solamente

necesita evidenciarlo a sus publicos para echar mano de estas ventajas.

Ademas, segun Alfredo y Cuesta (2014), las organizaciones mas exitosas en materia de gestion de
recursos son aquellas que tienen un area y abordaje estratégico de la comunicacién con roles, tareas y
calendarios definidos. Sin embargo, en la actualidad la organizacién sobrevive puramente de trabajo
voluntario y carece de recursos econdmicos o de una estrategia para obtenerlos, lo que le impide tener

un departamento de comunicacion.
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En consecuencia, al disefiar la estrategia de comunicacion de la organizacion, se contempl6 que esta
incluya un plan de acciones realizables y puntuales, con objetivos claros que lleven al crecimiento

organizacional y a la meta de consolidar un area y procesos de comunicacion metddicos.

A partir de los planteamientos anteriores, se proponen algunos elementos que caracterizaran la imagen

de marca de la organizacion:

Personalidad y tono: Tal y como se identific en los talleres con las personas agremiadas, la
organizacion es un espacio seguro que ofrece apoyo e informacion para que las personas pacientes de
cancer (mayormente personas en edad adulta y adulta mayor) y sus familias puedan enfrentar sus

procesos acompafados y con suficiente educacion sobre el mismo.

Las personas pacientes afirman que encuentran en el grupo solidaridad, compafiia, informacion y que
compartir sus experiencias con otras personas que pasan por lo mismo les brinda tranquilidad para

tomar decisiones sobre sus tratamientos.

En consecuencia, el tono de la comunicacion debe ser afable, comprensivo, empético y caluroso, pero
a la vez informado y seguro. Asimismo, es necesario que la organizacion brinde informacion certeray

que, cuando no la tenga, ofrezca acompafiamiento para gestionarla.

Con el fin de que la organizacion sirva al empoderamiento de los pacientes sobre su autonomia y su
derecho a la salud, es importante también que se respeten las decisiones de cada quien sobre sus
procesos, a la vez que la organizacion se proyecte como la defensora de los derechos de las personas

a la salud, a la informacion y a la autodeterminacion.

Por otra parte, es importante que la comunicacion aborde constante pero respetuosamente el impacto
del trabajo de la organizacién en la vida de las personas por medio de historias humanas, lo que

brindard mayor confiabilidad a sus donantes (Connolly y Hyndman, 2013).

Disponibilidad: A lo interno del grupo, sus agremiados y agremiadas identifican que uno de sus

mayores beneficios es que a través del grupo de WhatsApp que comparten, siempre hay alguien
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disponible para quien necesita hablar o compartir algo, aunque no participen siempre todas las

personas.

De la misma manera, con el propoésito de que la organizacion proyecte esa misma imagen de cohesion,
disponibilidad y solidaridad, pese a que la organizacién no cuenta con los recursos para abrir redes
sociales y atenderlas de manera permanente, se recomienda aumentar la presencia en redes a partir de
paginas publicas y echar mano de las herramientas de grupos y foros que estas ofrecen, de modo que

pueda haber interaccidn aun si no es desde la propia pagina.

Finalmente, en respuesta a la necesidad de fortalecer la imagen de seriedad y la metodicidad con que
se trabaja la comunicacion de la organizacién, se recomienda sistematizar un calendario de

publicaciones, de modo que las paginas o perfiles sostengan una actividad constante.

Constante proyeccion de sus valores: Tal y como se determind en los talleres, los valores de la
organizacion son féciles de identificar, pues son justamente los que mantienen a las personas
agremiadas. Esas cualidades y principios son una ventaja sustancial que, segun la literatura expuesta,
de proyectarse fuera del grupo puede reforzar sus capacidades de crecimiento y recaudacién. Por ende,
es importante que los valores organizacionales, a saber: apoyo, respeto, solidaridad, confidencialidad,
equidad y convivencia se mantengan de manera constante presentes en la comunicacion externa; de
esta manera, la organizacion puede dirigirse a construir una comunidad que se identifique con ella'y

con las personas que la integran, que pueda amplificar su ambito de accion.

Capacidad de recordacién: Durante los talleres, integrantes de Agalemo conversaron sobre la leve
capacidad de recordacion que tiene el nombre de la asociacidén de manera publica y, entre otras cosas,
sugirieron la importancia fundamental de las personas fundadoras. En consecuencia y procurando
mayor recordabilidad, las investigadoras propusieron al grupo dejar de usar puiblicamente “Agalemo”

y utilizar en vez “Asociacion Amalia y Glenn”, con el fin de lograr mayor visibilidad ptblica.
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No obstante, durante el taller de validacion, las personas participantes reflexionaron sobre las formas
en que su nombre si tiene posicionamiento en el entramado de las organizaciones con las que
interactGan y, de forma més importante, con los publicos con los que desean hacer incidencia: el cuerpo
medico y la CCSS. Ademaés, manifestaron preocupaciones de indole legal por la inscripcion de la
organizacion, por lo que acordaron continuar utilizando en el logo la palabra Agalemo, pero incluir

abajo “Asociacion de pacientes de leucemia y mieloma”, para mayor recordacion de la causa.
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V Capitulo: Disefio del Plan Estratégico para Agalemo

Este apartado se centra en la presentacion del nuevo plan estratégico de comunicacion para Agalemo.
En él se repasa la situacion inicial en que se encontraba la comunicacién de la organizacién y se
puntualizan los objetivos construidos, los pablicos identificados y priorizados, asi como las estrategias,
tacticas y actividades que se aplicaran como parte de la ejecucidn de este plan. Ademas, se incluye la
calendarizacion de la propuesta y el presupuesto proyectado, asi como las formas de evaluacion de

ejecucion del plan.

5.1. Situacién inicial

Previo al desarrollo de este TFG, Agalemo no contaba con ningln instrumento que organizara sus
esfuerzos en comunicacion. De acuerdo con la informacion recabada en talleres y entrevistas, las
iniciativas de comunicacion eran emprendidas Unica y exclusivamente por la presidenta de la

organizacion, Silvia Diaz, lo que ella misma admite (comunicacion personal, 15 de mayo, 2019).

Hasta ahora, la organizacion ha tenido interés en mejorar su comunicacion, pero al no contar con
recursos econdémicos y en vista de que la dindmica interna estaba centralizada en la presidencia, no
habia sido posible. La organizacion contaba con espacios de comunicacion interna: un chat y reuniones
presenciales mensuales, asi como espacios de comunicacion externa: un perfil y dos paginas de
Facebook que duplicaban contenido; tarjetas y afiches en hospitales y clinicas, comunicacién directa
con farmacéuticas y cuerpo médico a través de la presidencia y un evento anual con nula gestion de

prensa.

Fue precisamente a partir del poco alcance que tuvo el evento anual del 2019 que integrantes de la
organizacion se acercaron al equipo investigador, a quienes, conociendo el perfil de las investigadoras
y el potencial de las metodologias que querian utilizar en su TFG, solicitaron apoyo para identificar y

organizar sus posibilidades en materia de comunicacion.
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El resultado de este acercamiento es el crecimiento que ha tenido la organizacion a lo largo de los dos
afios que abarcé la investigacion, que se detalla en el apartado de consideraciones finales, y este

documento.

5.2. Objetivos

Los objetivos que busca alcanzar el Plan Estratégico de Comunicacion se derivan de las tres lineas

estratégicas que fueron planteadas por Agalemo en el tercer taller, realizado el 25 de enero del 2020:

1. Recaudacion de fondos
2. Comunicacién integral (interna y externa)

3. Alianzas estratégicas

Los objetivos fueron planteados a corto, mediano y largo plazo, segln el proceso que requieren para
ser alcanzados; por ejemplo, se pretende iniciar con el proceso de comunicacion interna por ser el
publico mas inmediato con el que se puede trabajar; por el contrario, con algunas alianzas estratégicas,
como con la Caja Costarricense del Seguro Social, se pretende un proceso de incidencia politica; por
lo tanto, esta definido a un plazo mayor, especialmente por la emergencia sanitaria que enfrenta la
institucion en la actualidad por la COVID-19 y porgue posicionar a una organizacion como referente

de un tema es un proceso paulatino.
Una vez realizada esta aclaracion, estos son los tres objetivos planteados en el plan de comunicacion:

e Objetivo 1: Aumentar los recursos financieros y en especie de Agalemo para mejorar su
sostenibilidad econdmica.

e Objetivo 2: Fortalecer las capacidades comunicacionales de Agalemo para consolidar su
identidad y atraer a futuros pacientes.

e Objetivo 3: Posicionar a Agalemo como el referente nacional en leucemia y otras patologias
sanguineas para incorporarse en espacios de discusion para la creacién de politicas publicas de

salud y en campanas de sensibilizacion sobre el tema.
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Fotografia Taller 3. Insumos para construccién del Plan Estratégico. 25 de enero del 2020.

5.3. Publicos

La priorizacion de pablicos para el Plan Estratégico de Comunicacion fue uno de los mayores desafios,
ya que en el primer taller, del 25 de octubre del 2019, se realizé un mapeo de publicos, del cual
surgieron cerca de 30 actores con los que se vincula o le gustaria vincularse Agalemo, tal como se

desarroll6 en la seccion 4.1.2.2. Publicos de interés.

El ejercicio de priorizacion de publicos se realizé en el tercer taller, del 25 de enero del 2020, cuando

finalmente se acordd trabajar con estos 10 sectores segun las lineas estratégicas:
Recaudacion de fondos

1. Farmacéuticas
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2. Meédicos especialistas en hematologia y oncologia
3. Sector privado (laboratorios, clinicas, bancos y tiendas de electrodomésticos)

4. Organizaciones caritativas (Club de Leones y bingos)
Comunicacion integral

5. Agalemo (pacientes y familiares afiliados)
6. Futuros asociados (pacientes con leucemia, mieloma u otra patologia sanguinea)

7. Investigadores
Alianzas estratégicas

8. Medios de comunicacion
9. Organizaciones voluntarias (Trabajos comunales universitarios “TCU” y las navegadoras)
10. Instituciones (Caja Costarricense del Seguro Social, Defensoria de los Habitantes y

municipalidades)

El trabajo con los diversos publicos se espera que inicie en el 2022, con la esperanza de que las
limitaciones que se presentan por la pandemia por COVID-19 hayan disminuido, en especial porque
hasta el trabajo con el publico interno de Agalemo ha sufrido un retroceso con la pandemia, tal como
menciono Silvia Diaz en el taller de validacion de la propuesta (comunicacién personal, 10 de mayo
del 2021). Entre las causas esta la brecha tecnoldgica, pues es importante recordar que la mayoria de
las personas asociadas son adultas mayores, por lo que a varias se les dificulta utilizar plataformas
digitales como Zoom. Otro aspecto que mencionaron fue la desmotivacion, producto de los impactos
en salud mental que ha detonado la pandemia. Sin duda, los encuentros presenciales mensuales que
acostumbraba organizar Agalemo son clave para la cohesion grupal y desempefiar el trabajo conjunto.
De igual forma, las empresas e instituciones estan atravesando dificultades econdmicas y operativas
por la crisis que vivimos. Por lo tanto, se espera iniciar el plan estratégico con los diversos publicos en

el I cuatrimestre del 2022, en espera de una mejoria del panorama actual.
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Fotografia Taller 3. Priorizacion de publicos por linea estratégica. 25 de enero del 2020.
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5.4. Estrategias, tacticas y actividades

A continuacién, se presentan las lineas estratégicas definidas por Agalemo y el detalle de las

estrategias, tacticas y actividades que conforman el plan estratégico.

Tabla 5. Plan Estratégico de Comunicacion para Agalemo.

PLAN ESTRATEGICO DE COMUNICACION PARA AGALEMO

Linea estratégica 1: Recaudacion de fondos

Objetivo: Aumentar los recursos financieros y en especie de Agalemo para mejorar su sostenibilidad

economica.
Estrategia Publico Tacticas Actividades Cronograma
Farmacéuticas y Evento anual Dia | Charla con 22 setiembre 2023

La sangre nos une

“Te invitamos a ser
padrino o madrina
de nuestra
organizacion”

medicos
especialistas en
hematologia

Mundial de la especialistas (en el marco del
Leucemia Dia Mundial de la
Mieloide Cronica LMC)

(LMC) Cena de gala

Programas de Gestionar Il cuatrimestre del

Responsabilidad
Social

capacitaciones de
interés para
Agalemo

2023

Patrocinios

Plan de padrinazgo:

visibilizacion en
redes sociales a

| cuatrimestre del
2023
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cambio de
patrocinio

Sector privado

Alianza con
laboratorios y
clinicas

Descuentos en
testeos como
hemogramas
completos

Febreroy
setiembre del 2023
(en el marco del
Dia Mundial contra
el Cancery de la
LMC)

Convenios con
bancos

Plataformas de
recaudacién como
“Yo me uno”

Mes de setiembre
(en el marco del
Dia Mundial de la
LMC)

Contacto con
tiendas de
electrodomésticos

Solicitud de
donaciones en
especie para realizar
rifas

Il cuatrimestre del
2023

Organizaciones
caritativas

Alianza con Club
de Leones

Recoleccion de
viveres u
organizacion de
bingo

Junio y diciembre
del 2023

Implementacion
de bingos

Alianza con Bingos
de Costa Rica y con
el Gran Bingo
Multicolor

Febreroy
setiembre del 2023
(en el marco del
Dia Mundial contra
el Cancery de la
LMC)
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Linea estratégica 2: Comunicacion integral

Objetivo: Fortalecer las capacidades comunicacionales de Agalemo para consolidar su identidad y atraer a

Estrategia

Publico

futuros pacientes.

Comunicacion interna

Téacticas

Actividades

Cronograma

Legado Amalia &
Glenn

“Conocé quienes
somos, cudl es
nuestra labor y
como te podes
unir”

Familiares y
pacientes asociados

Consolidacion de
identidad grupal

Refrescamiento
grafico: nuevo logo,
colores, definir
tipografias, eslogan,
marco filosofico,
etc.

| cuatrimestre 2022

Disefio e
implementacion de
un organigrama
funcional

Il cuatrimestre
2022

Reuniones
bimestrales de
aprendizaje

Durante el 2023

Evento anual:
espacio de
rendicion de
cuentas, formacion
y sinergia

22 setiembre 2023
(en el marco del
Dia Mundial de la
LMC)
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Divulgacion

Talleres de voceria,
redes sociales,
disefio, redaccion

Il cuatrimestre
2022

Capacitacion

Mapeo de
habilidades blandas
y duras

Il cuatrimestre
2022

Plan de
autocapacitacion

Il cuatrimestre
2022

Comunicacién externa

Actividades

Estrategia

Publico

Téacticas

Cronograma

Legado Amalia &
Glenn

“Conocé quiénes
somos, cudl es
nuestra labor y
cdémo te podés
unir”

Futuros pacientes

Desarrollo de
productos de
comunicacion

Brochures y tarjetas

I1'y Il cuatrimestre
2022

Pizarras
informativas y
charlas

Durante el 2023

Investigadores

Promocién de
canales digitales

Sitio web, redes
sociales, canal de
Youtube

Durante el 2023
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Linea estratégica 3: Alianzas estratégicas

Obijetivo: Posicionar a Agalemo como el referente nacional en leucemia y otras patologias sanguineas para
incorporarse en espacios de discusion para la creacion de politicas publicas de salud y en campafias de

sensibilizacion sobre el tema.

Estrategia Publico Técticas Actividades Cronograma
Medios de Gestion de prensa | Comunicado Dia Setiembre 2023
comunicacion Mundial de la LMC

Transformemos o o )

juntos la Organizaciones Solicitudes a Asesoria en Durante el 2023

experiencia del voluntarias Trabajo Comunal | psicologia,

cancer Universitario nutricion, terapia

fisica, salud

ocupacional,

audiologia
Incidencia en Expandir el Il cuatrimestre
estrategia de acompafamientoa | 2023
Navegadoras otros pacientes

Instituciones

Incidencia politica
Caja Costarricense
del Seguro Social

Acercamiento y
participacion en
espacios decisivos

Il cuatrimestre
2023

Insercion en
programas de
Defensoria de los
Habitantes

Espacios de
formacion-
capacitacion

11 cuatrimestre
2022

129




Convenios con
Municipalidades

Participacion en
ferias de la salud

Durante el 2023

Fuente: Elaboracion propia (2021).
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5.5. Cronograma

A continuacion, se presenta la calendarizacién de las actividades planteadas anteriormente, que se

ejecutaran en un plazo de dos afios a partir del 2022.

Tabla 6. Cronograma de implementacion del Plan Estratégico para Agalemo.

| 1 11 | I i
Actividades cuatri. | cuatri. | cuatri. | cuatri. | cuatri. | cuatri.

2022 2022 | 2022 | 2023 | 2023 | 2023

Evento anual Dia Mundial de la Leucemia Mieloide
Cronica (22 setiembre del 2023)

Gestionar capacitaciones de interés para Agalemo con
médicos especialistas o farmacéuticas

Plan de padrinazgo: visibilizacion en redes sociales a
cambio de patrocinio

Descuentos en testeos (febrero y setiembre del 2023, en el
marco del Dia Mundial contra el Cancer y de la LMC)

Donaciones a través de bancos (mes de setiembre en el
marco del Dia Mundial de la LMC)

Donaciones de tiendas de electrodomésticos
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Recoleccion de viveres u organizacion de bingo con Club
de Leones (junio y diciembre del 2023)

Alianza con Bingos de Costa Rica y con el Gran Bingo
Multicolor (febrero y setiembre del 2023)

Refrescamiento grafico: nuevo logo, colores, definir
tipografias, eslogan, marco filosofico, etc.

Disefio e implementacién de un organigrama funcional

Reuniones bimestrales de aprendizaje (durante el 2023)

Evento anual para Agalemo: espacio de rendicion de
cuentas, formacion y sinergia

Talleres de voceria, redes sociales, disefio, redaccion

Mapeo de habilidades blandas y duras

Plan de autocapacitacién

Brochures y tarjetas

Pizarras informativas y charlas (durante el 2023)
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Sitio web, redes sociales, YouTube (durante el 2023)

Gestion de prensa Dia Mundial de la LMC

Trabajo Comunal Universitario (durante el 2023)

Alianza con navegadoras

Incidencia en Caja Costarricense del Seguro Social

Espacios de formacidn-capacitacion con la Defensoria de
los Habitantes

Ferias de salud municipales (durante el 2023)

Fuente: Elaboraciéon propia (2021).
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5.6. Presupuesto

Seguidamente, se desglosan las actividades que conllevan una inversion presupuestaria mas alla del

recurso humano con el que cuenta la organizacion.

Se consigna el costo proyectado de cada actividad por bimestre de ejecucion del plan de comunicacion,
pero los rubros que se sefialan con un asterisco (*) representan una Unica inversion, los que llevan dos
(**) son gastos anuales y los que llevan tres (***) se cubriran (o se esperan cubrir) con donaciones en

especie.

Tabla 7. Presupuesto del Plan Estratégico para Agalemo.

Costo

Actividad Material - Cantidad Total
unitario
Alquiler de local *** €275.000 1 ¢275.000
Cena de gala -
Dia Mundial Cenas ** ¢17.200 100 1.720.000
LMC
Gastos de especialista *** 350.000 1 350.000
Reuniones de
aprendizaje Refrigerios 1.000 20 ¢20.000
Alquiler de local *** ¢75.000 1 ¢75.000
Evento anual
Alimentacion ** 74.150 80 Z332.000
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Talleres de

L Honorarios talleristas *** €75.000 6 €450.000
comunicacion
Disefio brochure * ¢40.000 1 ¢40.000
Brochures y Disefio tarjetas * €12.000 1 €12.000
tarjetas
Impresién brochures * ¢70 300 €21.000
Impresion tarjetas * 762 200 €12.400
Disefios graficos $12 6 $50
Videos *** $150 2 $300

Sitio web, redes

sociales, canal de | community Manager *** ¢12.500 1052%22 for 1.082.500
YouTube
Disefio sitio web *** $300 1 $300
Hosting ** $12 1 $12
Disefio e impresion banners * ¢45.000 2 €90.000
Ferias de la
Salud
Camisetas ** Z4.500 20 790.000
Total en colones 74.569.900
Total en dolares $662

Fuente: Elaboracion propia (2021).
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5.7. Verificacion de resultados

En aras de que la organizacion mantenga adecuados niveles de transparencia, que lleven a un

funcionamiento interno 6ptimo, asi como a mejores y mayores relaciones con posibles donantes, se

proponen los siguientes mecanismos de verificacién, mediante indicadores, de cada una de las

actividades incluidas en el plan de comunicacion.

Tabla 8. Mecanismos de verificacidon del Plan Estratégico.

MECANISMOS DE VERIFICACION DEL PLAN ESTRATEGICO

Linea estratégica 1: Recaudacion de Fondos

Objetivo: Aumentar los recursos financieros y en especie de Agalemo para mejorar su sostenibilidad
economica.

Estrategia Tacticas

Actividades

Indicadores de
cumplimiento

Evento anual Dia
Mundial de la
Leucemia Mieloide

La sangre nos une Cronica (LMC)

Charla con especialistas

Cena de gala

NUmero de entradas
vendidas

Lista de asistencia

Monto recaudado

Programas de
Responsabilidad Social

Gestionar
capacitaciones de
interés para Agalemo

Encuestas de satisfaccion

Lista de asistencia
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“Te invitamos a ser
padrino o madrina de
nuestra organizacion”

Patrocinios

Plan de padrinaje:
visibilizacion en redes
sociales a cambio de
patrocinio

Numero de publicaciones
efectuadas

Monto recaudado

Programa con
laboratorios y clinicas

Descuentos en testeos
como hemogramas
completos

Numero de cupones
canjeados

Donaciones a través de
bancos

Plataformas de
recaudacion como “Yo
me uno”’

NUmero de transferencias

Donaciones de tiendas
de electrodomésticos

Solicitud de articulos
para realizar rifas

Cantidad de
electrodomésticos

NuUmeros vendidos

Alianza con Club de
Leones

Recoleccion de viveres
u organizacion de bingo

NUmero de donaciones
recibidas

Cantidad de familias
asociadas ayudadas

Asociacion con Bingos

Alianza con Bingos de
Costa Rica y con el
Gran Bingo Multicolor

Monto recaudado en los dos
bingos
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Linea estratégica 2: Comunicacion Integral

Objetivo: Fortalecer las capacidades comunicacionales de Agalemo para consolidar su identidad y atraer a

futuros pacientes.

Comunicacién interna

Estrategia

Técticas

Actividades

Indicadores de
cumplimiento

Legado Amalia &
Glenn

“Conocé¢ quiénes
somos, cual es nuestra
labor y cémo te podés
unir”

Consolidacién de
identidad grupal

Refrescamiento gréfico:
nuevo logo, colores,
definir tipografias,
eslogan, marco
filoséfico, etc.

Manual de marca

Disefio e
implementacion de un
organigrama funcional

Minutas de las reuniones

Organigrama

Reuniones bimestrales
de aprendizaje

Lista de asistencia

Presentacion o producto
utilizado

Evento anual: espacio
de rendicidn de cuentas,
formacion y sinergia

Lista de asistencia

Fotografias del evento
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Divulgacion

Talleres de voceria,
redes sociales, disefio,
redaccion

Lista de asistencia

Ejemplos de productos
desarrollados

Capacitacion

Mapeo de habilidades
blandas y duras

Sistematizacion del mapeo

Plan de
autocapacitacion

Comunicacién externa

Minutas de las reuniones

Documento por
implementar

Estrategia

Téacticas

Actividades

Indicadores de medicion

Legado Amalia &
Glenn

“Conocé quiénes
somos, cudl es nuestra
labor y cémo te podés
unir”

Desarrollar productos
de comunicacion

Brochures y tarjetas

Avrtes finales e impresiones
de los materiales

Pizarras informativas y
charlas

NUmero de pizarras
utilizadas

Lista de asistenciay
encuestas

Canales digitales

Sitio web, redes
sociales, canal de
YouTube

Analitica del sitio web,
estadisticas de RRSS,
numero de videos subidos al
canal
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Linea estratégica 3: Alianzas Estratégicas

Objetivo: Posicionar a Agalemo como el referente nacional en leucemia y otras patologias sanguineas para
incorporarse en espacios de discusion para la creacion de politicas publicas de salud y en campafias de
sensibilizacion sobre el tema.

Estrategia Técticas Actividades Indicadores de
cumplimiento
Gestion de prensa Dia Mundial de la LMC | Numero de notas obtenidas
Transformemos Trabajo Comunal Asesoria en psicologia, | Bitacora
juntos la experiencia | Universitario nutricion, terapia fisica,
del cancer salud ocupacional, Informes de TCU
audiologia
Alianza con Expandir el Firma de convenio
navegadoras acompafamiento a

otros pacientes

Incidencia en Caja
Costarricense del
Seguro Social

Incidencia politica
(largo plazo)

Minutas de reuniones

Insercion en programa
de Defensoria de los
Habitantes

Espacios de formacion-
capacitacion

Lista de asistenciay
encuestas de satisfaccion
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Alianzas locales con
Municipalidades

Ferias de la Salud

Lista de asistencia

Fuente: Elaboracion propia (2021).

5.8. Sintesis de los resultados

En este quinto capitulo del TFG se desarroll6 la propuesta de comunicacion estratégica para Agalemo.

Cada una de las acciones planteadas corresponde a uno de los objetivos de recaudacion de fondos,

fortalecimiento de los procesos de comunicacion organizacional y concrecion de alianzas estratégicas

con actores relevantes.

El plan se propone a dos afios plazo, a partir del 2022, tras contemplar que se hayan aplacado los

efectos de la pandemia por COVID-19 y puedan retomarse espacios de articulacion presencial. Las

tacticas y actividades se plantearon, por tanto, a corto y mediano plazo, con miras al fortalecimiento

paulatino de la organizacién, que se requerird para impulsar las acciones que requieren mayores

recursos, capacidades de negociacion o influencia.

Si bien el plan de trabajo plantea actividades que requieren una fuerte emanacion de recursos a los que

la organizacion no esta acostumbrada, se plantean maltiples acciones de recaudacion de fondos que no

requieren inversiones iniciales, con el fin de subsanar los recursos para aquellas que si precisan gasto.
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V1. Consideraciones finales

En este Gltimo apartado se plantean las conclusiones a las que llega el equipo investigador a partir del

proceso de desarrollo de este TFG.

Mas adelante, se detallan algunos aportes sobre la teoria y la metodologia implementada en este
proyecto, y que pueden alimentar futuros procesos que se realicen desde organizaciones o desde la
academia. Asimismo, se mencionan los retos y limitaciones de la investigacion y, a la vez, se realizan

algunas recomendaciones.

Es importante recordar que durante el periodo de sistematizacion de esta investigacién sucedid la crisis
mundial por la pandemia del coronavirus, que ha tenido afectaciones mundiales generalizadas. En ese
contexto, las personas que padecen enfermedades como la leucemia, mieloma y otros canceres de
sangre son particularmente vulnerables por maltiples razones. Entre ellas, ante un virus respiratorio de
alto contagio sus vidas y su salud estan en riesgo. Por otra parte, el conglomerado de produccion de
medicamentos pone freno al desarrollo de medicamentos que no sean aquellos que se vinculan
directamente a la crisis, de modo que se detiene el desarrollo médico y la investigacion que puede
mejorar la calidad de la vida de estos pacientes. Por otra parte, al ponerse bajo estrés el sistema de
salud costarricense, que brinda a estas personas un tratamiento muy costoso de manera gratuita, es
posible que se desaten ataques contra este tipo de atencion, con la excusa de que muy pocas personas

consumen muchos recursos, los cuales en el contexto, se disputan mas que nunca.

Es en medio de este escenario que se concretd el plan estratégico de comunicacion de Agalemo,
proceso que, por consiguiente, tuvo mas que presente la urgencia de fortalecer a la organizacion y su
capacidad de accionar, con el fin de que desarrolle la capacidad de defender los intereses y, con ello,
las vidas de pacientes de estas enfermedades. En un escenario como el actual se vuelve mas pertinente
que nunca la organizacion de las personas para defender la atencién de calidad y el sistema que se las

provee; por tanto, la relevancia de este proyecto se vuelve ain mayor.
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Adicionalmente, debido a que este es un ambito con muy poca investigacion previa, este proyecto
puede servir de referente para otras asociaciones de pacientes que pretendan fortalecer sus procesos

comunicacionales y sus capacidades de incidencia para el mejoramiento de su calidad de vida.

La mayor debilidad de Agalemo al momento de la intervencion es que casi todas las acciones de
comunicacion requieren recursos, sean humanos o econdémicos. La mayor parte de la poblacién afiliada
a la asociacion son personas adultas mayores y hay muchas que no cuentan con ingresos econémicos
suficientes, por lo que la organizacion no cuenta con ingresos de ningun tipo. A la vez, las redes
sociales de la organizacién se han utilizado mas como grupos 0 como instrumento de comunicacion
interna y no para visibilizar el impacto del trabajo que se realiza, aunque esto ultimo podria ayudar a

motivar donaciones (Connolly y Hyndman, 2013).

Hasta ahora, a pesar de contar con algunas alianzas que han financiado acciones de Agalemo, la
organizacion no ha realizado ningun esfuerzo sistematico por recaudar fondos o gestionar voluntarios
para subsanar sus necesidades. Es aqui cuando se vuelve particularmente relevante la apropiacion del
poder de las historias en la motivacion de las personas para donar tiempo y dinero. El replanteamiento
de las formas de uso de las redes sociales y la incorporacion de historias —que ya existen— de integrantes
de la organizacion es una técnica que permitira fortalecer su proyeccion, sus niveles de transparencia

publica y que permitira mayor confianza de posibles donantes.

Ademas, aunque no es uno de los publicos que la organizacion prioriz6 durante el proceso de
investigacion-accion, si es evidente para las investigadoras la necesidad y la posibilidad de emprender
acciones de fortalecimiento en comdn con organizaciones hermanas en otros paises, asi como con otras
agrupaciones de pacientes a escala nacional. Por tanto, se sugiere retomar el disefio de acciones en este

sentido, una vez avanzado el plan propuesto en este TFG.

Por otra parte, el replanteamiento grafico que se realizd durante este proyecto no solamente ofrece una
imagen mas cohesionada y moderna de la organizacion, sino que de acuerdo con sus mismos

integrantes refleja de mejor forma los elementos graficos que asocian a Agalemo.
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Durante el taller 2, en el que se converso y definio la identidad gréfica, varias personas hicieron
mencion de que los logotipos anteriores no necesariamente reflejaban sus sentires con respecto a la
organizacion y daban impresiones confusas. Incluso, la presidenta de la organizacion afirmé que el
logotipo en uso no fue de su agrado en principio, pero todos concluyen que eventualmente “se
acostumbraron”. Los logotipos anteriores, cabe decir, fueron donados de muy buena fe por personas
cercanas a la organizacion, pero sus elementos no fueron construidos ni discutidos por quienes la
integran. En cambio, la nueva identidad corporativa se desprende en su totalidad de los sentires y
significantes expresados por quienes forman parte de Agalemo y es por eso que, a pesar de representar
un cambio fuerte visualmente, la organizacion lo recibe de buen talante, tal y como fue expresado en

el taller de validacion.

Este es uno de los tantos ejemplos de como la construccién participativa puede mejorar los procesos
de comunicacion, en comparacion con los procesos tradicionales. A continuacion, se ofrece una
recopilacion de otros cambios en la organizacion o sus integrantes que resultaron del proceso y que

fueron citados en el taller de validacion.

- ldentificacion de habilidades blandas y duras que pueden aportarse a la organizacion: al
sumarse al proceso de construccién de la estrategia de comunicacion, muchas de las personas
participantes identificaron habilidades con las que cuentan y que pueden poner al servicio de
esta estrategia. Oratoria y voceria, habilidades tecnoldgicas, técnicas de negociacion,
acompafiamiento emocional o espiritual, conocimientos en terapia fisica y otras fueron
mapeadas en varias personas integrantes.

- Democratizaciéon de la organizacion / distribucion de tareas: Antes del proceso, todas las
decisiones, responsabilidad y tareas de la organizacion recaian o eran asumidas por la
presidenta. Durante este TFG, ella misma admiti6 en el taller de validacion que “se vio forzada
a aprender a dejar ir para que todos los demas se apropiaran, porque Agalemo no soy yo, Somos
todos”. Asi mismo, muchas personas descubrieron que no solamente tenian derecho a participar

de las decisiones, sino que tenian capacidades y criterios importantes para aportar, los cuales
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anteriormente no habian valorado y que las “reglas” o acuerdos del taller permitieron aflorar.
El ejercicio de constantemente tomar las decisiones de manera colectiva en un espacio donde
la relacién usual de jerarquia se disuelve, tal y como explica Cecilia Cross (2017), modifico las
relaciones de poder y de empoderamiento sobre la organizacion. Este, para la organizacion y
para las investigadoras, es uno de los mayores logros de este proceso.

- Construccion y reconocimiento de vinculos respetuosos de solidaridad, desde las autonomias:
Durante el Taller 1, se dio una discusion grupal sobre el eslogan de la organizacion.
Inicialmente, se realizaron propuestas en la linea del “mejoramiento de la salud”, pero luego se
sumo a la discusion la posibilidad de que una persona, por su propia voluntad, informada y
meditada, rehusara el tratamiento. En ese caso, si la organizacion solamente trabajara por el
mejoramiento de la salud, no podria ofrecer apoyo, pero concluyeron que si seria posible si su
objetivo es mejorar la calidad de vida de las personas desde el concepto que cada quien
interprete. Esta conversacion de forma admitida cambid la perspectiva de varias personas
presentes sobre la importancia de la autonomia y plena informacion que debe disfrutar una
persona paciente para tomar las mejores decisiones para su vida, de acuerdo con su
cosmovision.

- A partir del proceso de construccion de la estrategia, donde las investigadoras ocuparon
unicamente el rol de facilitadoras, la organizacion reconoce que tiene la capacidad de
implementar y continuar un proceso basico, organizado y sistematizado, de comunicacion, por
si misma, sin tener que incurrir en gastos por salarios o consultorias, que requiere recursos con

los que no cuentan.

Estas transformaciones no habrian sido posibles sin la implementacién de un proceso de investigacion-
accion participativa (IAP), herramienta que lamentablemente se ensefia muy poco —por no decir nada
en las escuelas de comunicacion— en la Escuela de Ciencias de la Comunicacion Colectiva (ECCC)
de la UCR.
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Es el criterio de este equipo investigador que lamentablemente la ECCC ha dado en los Gltimos afios
un giro en su direccion que ha llevado a que se ensefien, casi de forma exclusiva, herramientas,
procesos y técnicas de comunicacion que solamente sirven al modelo empresarial y no a las
organizaciones sociales. Asi, no solamente se ha perdido la oportunidad de ensefiar herramientas que
empoderan comunidades y transforman como la IAP, sino que se ha dejado de ensefiar Comunicacién
Populary sus saberes asociados, como la construccidn testimonial y la sistematizacidn de experiencias.
Esta corporativizacion de la Escuela ha dejado de lado herramientas importantes de las Ciencias
Sociales, entre ellas la investigacidn-accion participativa, que permite fortalecer organizaciones de la

sociedad civil sin necesidad de invertir muchos recursos, segun lo evidencia este TFG.

Por tanto, una de las recomendaciones de este trabajo es fortalecer las visiones sociales en los
curriculos universitarios e incluir dentro de los programas formativos herramientas con visiones mas

sociales, como la IAP.

Es necesario emprender cada vez mas este tipo de proyectos que permiten poner a la academia y sus
herramientas al servicio de las comunidades (geograficas y de sentido), pues el panorama para las
organizaciones del tercer sector es cada vez mas complejo, especialmente en el contexto de la crisis
sanitaria y econémica; de acuerdo con el marco estratégico de la UCR, sus esfuerzos deben dirigirse
“a propiciar el avance del conocimiento en su maxima expresion y responder, de manera efectiva, a
las necesidades que genera el desarrollo integral de la sociedad; ofreciendo excelencia en la
formacion de profesionales que, a su vez, actian como difusores y agentes de cambio” (el subrayado

es nuestro).

Respecto a los retos y limitaciones de este proyecto, es necesario contemplar el dificil contexto que
enfrentd la organizacion y las investigadoras para su culminacion. Afortunadamente, los talleres
presenciales se realizaron previo a la llegada del coronavirus a Costa Rica; sin embargo, una vez que
inicid la fase de sistematizacion, comenzaron las medidas para mitigar el contagio, lo que afectd no
solamente la dindmica de talleres y reuniones del grupo, sino la salud mental de muchas de las personas

involucradas. “Una depresion generalizada”, se mencioné en el taller de validacion que finalmente
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pudo realizarse, méas de un afio después del ultimo espacio de construccion participativa. Superar este
obstaculo implicé grandes esfuerzos personales de todas las personas involucradas y, como pudo
verificarse en el espacio final, la solidez del proceso y los grandes avances que ofrecié fueron

motivacidn para reactivarlo.

Otro reto que enfrento el proyecto y que probablemente seguird enfrentando Agalemo es la escasez de
recursos econdémicos con que cuenta y la poca experiencia en recaudacién. Estas carencias se
contemplaron al construir el plan mediante una linea estratégica dirigida a la recaudacion de fondos y,
ademas, con multiples tacticas y actividades de menor y mayor complejidad que se iran ejecutando

conforme la organizacion adquiera mayores destrezas en el tema.

Una limitacion del proyecto es que, si bien el plan de comunicacion trazado es posible de implementar
con los recursos existentes, se beneficiaria del apoyo de profesionales en comunicacién, pero no se
contempla en el proyecto como tal. No obstante, el compromiso del equipo investigador trasciende la
presentacion y defensa de este TFG, y se continuard apoyando a la organizacion dentro de las

posibilidades en la implementacion del plan estratégico.

Finalmente, esperamos que exista voluntad de la ECCC para considerar el apoyo a esta organizacion
y otras semejantes por medio de programas de accion social que puedan proponerse y disefiarse con el
objetivo de colaborar en beneficio de la organizacion, mientras estudiantes obtienen aprendizajes

alternativos y complementarios a los contenidos que se les imparten como parte del plan de estudios.
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ANnexos

Anexo 1. | Cronograma de trabajo

Accibn investigativa

Elaboracion y validacion de
instrumentos

Ago

Set

Oct

Nov

Dic

Ene

Feb

Mar

Abr

May

Jun

Jul

Mapeo y andlisis de stakeholders

Talleres para caracterizacion de
identidad

Analisis de materiales y contenidos
digitales

Sesiones de planificacion estratégica

Andlisis de resultados

Sistematizacion para informe final

Defensa

Fuente: Elaboracion propia, 2019.
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Anexo 2. Consentimiento informado

UNIVERSIDAD DE COSTA RICA

COMITE ETICO CIENTIFICO
Teléfono/Fax: (506) 2511-4201

FORMULARIO PARA EL CONSENTIMIENTO INFORMADO BASADO EN LA LEY N°
9234 “LEY REGULADORA DE INVESTIGACION BIOMEDICA” y EL “REGLAMENTO
ETICO CIENTIFICO DE LA UNIVERSIDAD DE COSTA RICA PARA LAS
INVESTIGACIONES EN LAS QUE PARTICIPAN SERES HUMANOS”

Trabajo Final de Graduacidén para optar por el grado de Licenciatura en Comunicacion Estratégica,
titulado:

Estrategia de comunicacion para la Asociacion Amalia y Glenn Dewey para pacientes con leucemia,

mieloma y otras patologias sanguineas de Costa Rica (Agalemo)
Investigadoras: Mariana Arce Mercado y Daniela Mufioz Solano

Nombre de el o la participante:

NuUmeros de teléfono:

Correo electrénico:

A. PROPOSITO DEL PROYECTO

Este estudio se realiza como parte del Trabajo Final de Graduacion de las comunicadoras Mariana
Arce Mercado y Daniela Mufioz Solano, estudiantes de la Licenciatura en Comunicacion Estratégica
de la Escuela de Ciencias de la Comunicacion Colectiva de la Universidad de Costa Rica, con el fin
de crear de forma participativa una Estrategia de comunicacién para la Asociacion Amalia y Glenn

Dewey para pacientes con leucemia, mielomay otras patologias sanguineas de Costa Rica (Agalemo).
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B. ¢ QUE SE HARA? La persona que participe en este estudio debe ser asociado o asociada a Agalemo
y debera realizar una entrevista semiestructurada para conocer su experiencia en la asociacion o bien,
debera participar de alguno de los talleres para el diagndstico de comunicacion y la construccion de la
estrategia de comunicacion de la organizacién. En el caso de la entrevista, la duracion méaxima seré de
una hora y los talleres su duracién sera anunciada en los dias previos a la actividad. La persona
entrevistada se compromete a responder las preguntas que se la haran en la entrevista con la mayor
sinceridad posible y desde su experiencia. Ademas, en ambas herramientas se recolectaran los datos
por medio de grabaciones de audio. Al finalizar el proceso de recoleccién de informacion, los
resultados seran sistematizados y las investigadoras elaboraran la propuesta de comunicacion que sera

validada con las y los asociados a Agalemo.

C. RIESGOS: La participacion en este estudio NO implica ningun riesgo para usted ni a su integridad

fisica, psicoldgica o a su privacidad.

D. BENEFICIOS: Como resultado del estudio, las personas participantes se veran beneficiadas con
la propuesta de mejora de la comunicacion para Agalemo. Al finalizar el proceso de investigacion, con
ayuda de la presidenta de la asociacion se convocara a las y los asociados a una actividad de devolucién

y validacion de la estrategia de comunicacion.

E. VOLUNTARIEDAD: La participacion en esta investigacion es voluntaria y la persona puede

negarse a participar o retirarse en cualquier momento de la investigacion.

F. CONFIDENCIALIDAD: Las investigadoras garantizamos el estricto manejo y confidencialidad

de la informacion que nos proporcione.

H. INFORMACION: Antes de dar su autorizacion debe hablar con Mariana Arce o Daniela Mufioz,
profesionales en comunicacién responsables de la investigacion, sobre este estudio y ellas deben haber
contestado satisfactoriamente todas sus preguntas acerca del estudio y de sus derechos. Si quisiera mas
informacion mas adelante, puede obtenerla llaméndoles al teléfono 7024 2773 o al 8816 8088.

Ademas, puede consultar sobre los derechos de los sujetos participantes en proyectos de investigacion
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al Consejo Nacional de Salud del Ministerio de Salud (CONIS), teléfonos 2257-7821 extension 119,
de lunes a viernes de 8 a.m. a 4 p.m. Cualquier consulta adicional puede comunicarse con la
Vicerrectoria de Investigacion de la Universidad de Costa Rica a los teléfonos 2511-4201, 2511-1398,

de lunes a viernes de 8 a.m. a5 p.m.

Este Trabajo Final de Graduacion es dirigido por la docente Paula Halabi Garcia, de la Escuela

de Ciencias de la Comunicacién Colectiva de la Universidad de Costa Rica.

l. Usted NO perdera ningun derecho por firmar este documento y recibird una copia de esta

férmula firmada para su uso personal.

CONSENTIMIENTO

He leido o se me ha leido toda la informacion descrita en esta formula antes de firmarla. Se me ha
brindado la oportunidad de hacer preguntas y éstas han sido contestadas en forma adecuada. Por lo
tanto, declaro que entiendo de qué trata el proyecto, las condiciones de mi participacion y accedo a

participar como sujeto de investigacion en este estudio.

Nombre, firma, cédula y fecha de quién participa

Nombre, firma, cédula y fecha de la investigadora que solicita el consentimiento
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Anexo 3. Guia de entrevista

ENTREVISTA A ASOCIADOS Y ASOCIADAS DE AGALEMO

La presente entrevista se enmarca dentro del Trabajo Final de Graduacion (TFG) realizado por Mariana
Arce Mercado y Daniela Mufioz Solano para optar por el grado de Licenciatura en Comunicacion
Estratégica de la Universidad de Costa Rica (UCR).

Este TFG tiene como finalidad la creacion de una estrategia de comunicacion para la Asociacion
Amalia y Glenn Dewey para pacientes con leucemia, mieloma y otras patologias sanguineas de Costa
Rica (Agalemo). Sus conocimientos como asociado o asociada de Agalemo seran enriquecedores para
el analisis de los resultados de la investigacion. Por ello, quisieramos contar con su colaboracion para
contestar una serie de preguntas para conocer su experiencia como integrante de la asociacion. La

entrevista tendra una duracion estimada de 40 a 60 minutos.

Sus respuestas se utilizaran unicamente con fines académicos. Muchas gracias por su tiempo y

respuestas.
Instrucciones para la aplicacion por parte de las investigadoras:

e Ultilizar esta guia de entrevista para conducir una conversacion con las fuentes de informacion

de la investigacion.
e Evitar formular preguntas que han sido respondidas con anterioridad por el o la entrevistada.

e Lapersona entrevistada debe acceder a compartir la informacion con el equipo de investigacion

y aceptar la grabacion de audio como método de respaldo.
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e Antes de iniciar con la entrevista, ambas partes deberan firmar el consentimiento informado,

que permitira hacer uso responsable de la informacion recolectada.

e Se debera contar con la autorizacion de utilizar el nombre de la persona entrevistada para citar
la informacion relevante a los resultados del TFG. En caso de que la persona de estudio solicite
el manejo de esta informacion con acuerdos de confidencialidad, se procedera a citar a la

entrevistada con un nombre aleatorio y seleccionado por el equipo de investigacion.
Instrucciones para la persona entrevistada:

e Por favor responda las siguientes preguntas con base en su experiencia personal y como
asociado o asociada a Agalemo. No hay respuestas correctas o incorrectas. Se pretende obtener

su perspectiva desde su conocimiento sobre el tema.

e Si no comprende alguna pregunta o no puede contestarla, por favor indiquelo durante la
entrevista. Las respuestas posteriormente seran procesadas mediante una transcripcion y

analizadas de acuerdo con los fines de la investigacion.

Para cualquier pregunta adicional puede escribir a marianaarcem@gmail.com o0 a

danielavms@agmail.com

Informacién general

Nombre completo:

Tipo de enfermedad o padecimiento (si la tiene):
Relacion familiar con paciente (si la tiene):
Cantidad de tiempo como asociado (a) a Agalemo:

Preguntas:
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1. ¢Qué le motivo ser parte de la asociacion?

2. ¢Como definiria a Agalemo?

3. ¢De que le sirve ser parte de la organizacion? y ¢cudl es su aporte a la misma?

4. ¢Como se enterd de la asociacion?

5. ¢En qué momento del proceso de la enfermedad Agalemo le fue de mayor utilidad y por qué?
6. ¢Cuales son los principales aprendizajes de pertenecer a Agalemo?

7. ¢Como es la comunicacion en Agalemo? ¢Cuales medios utilizan? ¢Cual es su frecuencia de

uso? ¢Cual es el medio mas utilizado?
8. ¢Como se financia la organizacion?
9. ¢Como esta estructura la asociacion?
10. ¢ Cuales actores o publicos, considera usted, son relevantes para el quehacer de la asociacion?

11. ;Como es la relacion de estos actores con Agalemo?

iMuchas gracias por su tiempo!
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Anexo 4. Guia de analisis de materiales promocionales para uso del equipo

7‘9"_ ° \\
investigador / A N
X(:[ {7’ i

l».

Trabajo Final de Graduaciéon para optar por el grado de Licenciatura en Comunicacion
Estratégica: Estrategia de comunicacion para la Asociacion Amalia y Glenn Dewey para pacientes

con leucemia, mieloma y otras patologias sanguineas de Costa Rica (Agalemo)

Objetivo del estudio: Disefiar una estrategia de comunicacion para la Asociacion Amalia y Glenn
Dewey para pacientes con leucemia, mielomay otras patologias sanguineas de Costa Rica (Agalemo),

a través de una metodologia participativa, para fortalecer sus capacidades organizacionales.

Investigadoras: Mariana Arce Mercado y Daniela Mufioz Solano

Tabla de analisis de contenidos promocionales

Ndmero de insumo

Tipo de insumo

Titulo

Periodicidad

Fecha de publicacion
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Identidad
corporativa

Sl

NO

Inclusion de identificador
grafico

Uso de colores
corporativos

Otros colores

Elementos

Secciones

Texto

Extensién de texto
(palabras)

Idioma

Elementos gréficos

Fines / Objetivos

Fines del material

Visibilidad
organizacional

Promocién en salud
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Promocidn testeo

Convocatoria a
actividades

Recaudacién
fondos

de

Articulacion

Celebraciones

Formas de distribucion

Alcance

Notas adicionales (si amerita)
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Anexo 5. Guia de andlisis de contenidos digitales para uso del equipo
investigador

Trabajo Final de Graduaciéon para optar por el grado de Licenciatura en Comunicacion
Estratégica: Estrategia de comunicacion para la Asociacion Amalia y Glenn Dewey para pacientes

con leucemia, mieloma y otras patologias sanguineas de Costa Rica (Agalemo)

Objetivo del estudio: Disefiar una estrategia de comunicacion para la Asociacion Amalia y Glenn
Dewey para pacientes con leucemia, mielomay otras patologias sanguineas de Costa Rica (Agalemo),

a través de una metodologia participativa, para fortalecer sus capacidades organizacionales.

Investigadoras: Mariana Arce Mercado y Daniela Mufioz Solano

Tabla de anélisis de contenido digital

NUmero de publicacion

Titulo

Propia
Tipo de publicacion Colaboracioén

Contenido replicado

Fecha de publicacion
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Identidad
corporativa

Sl

NO

Inclusién de identificador
gréfico

Uso de colores corporativos

Otros colores

Elementos

Texto (en publicacién)

Texto (en imagen)

Extension del copy
(palabras)

Idioma
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Recurso utilizado

Fotografia
Arte
Infografia
Video
Enlace

Otro

Fines / Objetivos

Fines de la publicacion

Visibilidad
organizacional

Promocién en salud

Promocién testeo

Apoyo o solidaridad

Convocatoria a

actividades

Articulacion

Celebraciones/
efemérides
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Comentarios (nUmero)

Positivos

Negativos

Neutros

Andlisis de
engagement

Reacciones (nimero)

Me gusta

Me encanta

Me importa

Me divierte

Me sorprende

Me entristece

Me enfada

Acciones (numero)

Veces compartido

Notas adicionales (si amerita)

170



Instrumento disponible en: https://forms.gle/KjvcoRa3EnKJuKwu8
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Anexo 6. Planteamiento inicial de metodologia de talleres

El diagnostico se realizara en dos etapas, una primera en que se revisaran los productos, materiales e
imagen de la organizacion en medios de comunicacion y una segunda, durante la que se implementaran
talleres participativos.

Para el desarrollo de los talleres de diagndstico se utilizaran los planteamientos del psicélogo social
Ignacio Martin-Bard, que consiste en identificar la identidad, la actividad grupal y las relaciones de

poder, utilizando la comunicacion como el proceso que articula.

En el diagrama siguiente, preparado por Grettel Montero (2016) de la organizacion VVoces Nuestras en
uno de sus documentos internos, se ilustra la forma en que se comunican estos contenidos y como se

interpretaran en el proceso de diagnostico:

IDENTIDAD Linea grifica, colores
institucionales, logo, fotos,
lema, productos graficos
(camisetas, tarjetas de
presentacion, etc.)

Normas de pertenencia (principios, mision,
antecedentes, estatutos, toma de decisiones,
Brochures, comunicados de etc)
prensa, noticias, articulos, Posicionamiento ante otros actores
pronunciamientos, pigina web,
videos, programas de radio,
foros, asambleas, conferencias
de prensa, etc.

Conocimiento de lo que el grupo ez y exige

ACTIVIDAD

3Qué hace el grupo? jqué defendemos?
;qué cambios estamos impulsando?

RELACIONES DE PODER
Recursos propios (equipe humano,
experiencia, lo material) / recursos
facilitados por las relaciones con otros

Alianzas, proyectos,
opinién plblica, medios/
canales de comunicacion,

;Cuando, con qué efecto, sobre quiénes 1
personal capacitado,

5 ? - -
Yy como!? ;Como nos ven? jcon quién(es) nos

relacionameos?

equipo de comunicacién
(cdmaras, grabadoras, etc.)

(Montero, 2016)

En el primer taller se caracterizara la identidad, actividad y relaciones de poder. También, se analizaran
los sistemas y flujos de comunicacion, se identificaran las percepciones y necesidades concretas de

comunicacion y se delimitara las prioridades de la organizacion.
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En vista de que la metodologia es participativa, no es posible ahondar en los contenidos de los
siguientes talleres, pues estos se construiran a partir de la informacion que se construya en cada espacio
previo, ya que es la misma organizacion la que definira el camino y las investigadoras funcionaran

como facilitadoras y sistematizadoras de la experiencia.
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Anexo 7. Metodologia Taller 1

Objetivo general

Disefar una estrategia de comunicacion para la Asociacién Amalia y Glenn Dewey para pacientes con
leucemia, mieloma y otras patologias sanguineas de Costa Rica (Agalemo), a través de una

metodologia participativa, para fortalecer sus capacidades organizacionales.
Objetivos especificos

e Desarrollar un diagnostico de comunicacioén interna, con las y los asociados de Asociacion
Amalia y Glenn Dewey para pacientes con leucemia, mieloma y otras patologias sanguineas
de Costa Rica (Agalemo), y de comunicacion externa, con sus publicos de interés, para

determinar oportunidades de mejora.

e Caracterizar en conjunto con las y los integrantes de Agalemo su identidad corporativa para

replantear sus simbolos y elementos graficos en funcién del diagndstico realizado.

e Construir una propuesta de comunicacién para Agalemo, a través de metodologias
participativas, que contemple posibles alianzas estratégicas, mecanismos para la recaudacion

de fondos y mejoras en la comunicacién con sus asociados y asociadas.
Acuerdos de los espacios de trabajo:

e No tomarse nada personal

e Ningun comentario o respuesta esta mal
e Escucha activa

e No suponer nada

e Honrar la palabra

e Hacer siempre lo mejor posible
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TALLER 1. DIAGNOSTICO AGALEMO

de comunicacion,  personas
influyentes, a nivel nacional e
internacional) que la
organizacion tiene en tres

Conocer a las | La facilitadora se presenta y| 20 minutos | Stickers Informacién
participantes de | explica brevemente el proceso personal
la actividad. que estamos arrancando y los

acuerdos de funcionamiento del

En parejas, se presentan una a la

otra, indicando: nombre, oficio o

profesion y qué les gusta hacer en

el tiempo libre.
Describir qué | Se consulta a cada una de las| 15 minutos |1boladelana | Razon de ser
es Agalemo vy | participantes ;Como describiria a de Agalemo
cuales Agalemo en una frase o palabra?

galemo ¢ O pa'at 9:25 2 9:40

elementos le [ Al finalizar se sistematizan
caracteriza similitudes y desencuentros.
Determinar los | Se divide al grupo en tres 3 Papeldgrafos | Actores y
publicos de [ subgrupos y se les entrega un Pilots alianzas
interés de | papeldgrafo que en el centro dice . PODER

papetog a 40 minutos ( )
Agalemo Agalemo. Cada grupo

determinara los actores y alianzas

(empresas, instituciones,

organizaciones sociales, medios | 9-40 4 10:20
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sentidos (uno cada uno): Nos
conocen y nosS apoyan; nos
conocen y nos antagonizan; no
nos conocen y quisiéramos que
sean nuestros aliados. Se expone
en plenaria, caracterizando un
poco la relaciéon con cada actor y
la funcionalidad de la relacion.

REFRIGERIO - 15 MINUTOS 10:20 a.m.

Identificar los
recursos,
herramientas y
capacidades
con que cuenta
la
organizacion.

Las participantes se ponen de pie.
En el suelo se traza una linea con
cinta adhesiva o un cordel, un
lado tendré una ficha con un Sl'y
otra con un NO. La facilitadora
hace preguntas y las participantes
se posicionan en el lado de la
division que corresponda a su
respuesta.

Preguntas:

e ;Quiénes tienen
computadora en casa U
oficina?

e . Quiénes usan redes sociales
a nivel personal? ¢Cudles
usan?

e /Alguna ha participado en
algin programa de radio o
television alguna vez?

e ;Ven television?
e ;Escuchan radio?

30 minutos

10:35a11:05

Cinta adhesiva
o cordel

Herramientas,
capacidades y
recursos de
comunicacion
(PODER)
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e ;Consumen periddicos?

e ;Consumen medios

digitales? ;Cuéles?

e ;Tienen camaras de foto
(incluye en teléfonos)? ¢De
video (incluye en teléfonos)?
¢Grabadoras de voz (incluye
en teléfonos)?

e ;Toman buenas fotos o

videos?

e .Dirigen grupos de
whatsapp?

e . Participan en foros en redes
sociales?

e  Escriben articulos,
mensajes de cadena,
discursos, meditaciones,
etc.?

e ;Cantan? ;Tocan algun
instrumento?

e /Participan en  grupos
comunitarios,
organizaciones sociales

ademas de Agalemo?

Conocer la [ Se construye una lineadel tiempo | 25 minutos | Cinta adhesiva | Historia
resefia historica | donde las participantes colocan Post its (IDENTIDAD)
de Agalemo hitos de la organizacién .

g 9 11:05 2 11:30 | Pilots
Caracterizar las | En dos subgrupos, caracterizan Experiencias
actividades de | las actividades de comunicacion [ 30 minutos de

comunicacion

que realiza la organizacion. Un

comunicacion
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interna
externa
realiza
organizacion

y

que

la

grupo explica la actividad interna
(chats, grupos en redes,
comunicacion telefonica,
eventos, reuniones) y otro la
actividad hacia afuera (redes
sociales, aparicién en medios,
correos electronicos,
representacion con otras
organizaciones, eventos publicos,
reuniones con actores
importantes). Se pone en comun
y se realimenta de los
comentarios para la
sistematizacion.

11:30 a 12md

2 papeldgrafos
marcadores

(ACTIVIDAD)

CIERRE: Se agradece a las participantes, se
acuerda la fecha del siguiente taller (26 o 19 de
octubre)y quienes seran las personas participantes.
TAREA: Identificar un elemento tangible y un
color que se relacione con su experiencia en

Agalemo.

5 minutos

CIERRE
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Anexo 8. Metodologia Taller 2
Objetivo a trabajar:

e Caracterizar en conjunto con las y los integrantes de Agalemo su identidad corporativa

para replantear sus simbolos y elementos gréaficos en funcién del diagndstico realizado.

e Construir una propuesta de comunicacion para Agalemo, a través de metodologias
participativas, que contemple posibles alianzas estratégicas, mecanismos para la recaudacion

de fondos y mejoras en la comunicacion con sus asociados y asociadas.
Acuerdos de los espacios de trabajo:

e No tomarse nada personal

e Ningun comentario o respuesta esta mal

e Escucha activa

e No suponer nada

e Honrar la palabra

e Hacer siempre lo mejor posible
Comprar para el refrigerio:

e Jugo

e Reposteria

e Desechables biodegradables
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TALLER 2. DIAGNOSTICO - CONSTRUCCION DE IDENTIDAD AGALEMO

encuentran puntos de encuentro y

Presentar Por medio de una presentacion se | 20 min Computadora | Acuerdos del
resultados del | les muestra la sistematizacién de diagnostico
primer taller | las actividades del Taller 1. Se | 9:10ama9:30 | Proyector

comentan y aprueban o corrigen | &M-

los hallazgos.
Identidad Se les consulta por la tarea del [ 30 min Tarjetas, pilots, [ Elementos
gréfica: nuevo | Taller 1 de llevar un color y cinta adhesiva | graficos para
logo elemento tangible que identifique | 930 am a un nuevo logo

a Agalemo. Se ponen en comgn y | 10:00 am.

se identifican los que pertenecen

a la identidad grupal.
Identidad A partir de post-its con las |30 min Post-its Eslogan
gréfica: palabras claves que consideran )
eslogan que representan a Agalemo, en | 10:00 am. a|Hojas blancas

grupo se discute un posible [ 10:30 am. para escribir las

eslogan para la organizacion frases
REFRIGERIO 10:30 am. a

10:45a.m.

Definir los | Cada persona escribe un valor | 15 min Post-its Valores
valores que | que considera que identifica a
identifican  a | Agalemo. Después se pegan los | 10:45 am. a
Agalemo. papelitos en una pared y se|10:55am.
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desencuentro, hasta consensuar
en los definitivos.

Construir ~ la | Se explica qué es la mision y la | 35 min Tarjetas, pilots, | Mision
mision y la | vision de una organizacion. En cinta adhesiva.
vision de la| parejas, se les pide identificar [ 115 am. a
organizacion | frases, conceptos clave o |11:30am. Vision

elementos indispensables en la

mision y vision. Se pone en

comun, identificando acuerdos y

desencuentros.
Identificar Se separan en cuatro grupos. [ 25 min Tarjetas, pilots, | Fortalezas,
fortalezas, Cada uno desarrolla una lista de cinta adhesiva. | oportunidades,
oportunidades, | fortalezas, oportunidades, | 11:30 am. a desafios y
desafios y | desafios o amenazas que | 11:35am. amenazas
amenazas para | identifican respecto de la

la organizacion

organizacion. Ponemos en comdn
e identificamos acuerdos.
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Anexo 9. Metodologia Taller 3
Objetivo a trabajar:

e Construir una propuesta de comunicacion para Agalemo, a través de metodologias
participativas, que contemple posibles alianzas estratégicas, mecanismos para la recaudacion

de fondos y mejoras en la comunicacion con sus asociados y asociadas.
Acuerdos de los espacios de trabajo:

e No tomarse nada personal

e Ningln comentario o respuesta esta mal
e Escucha activa

e No suponer nada

e Honrar la palabra

e Hacer siempre lo mejor posible

TALLER 3. CONSTRUCCION DE ESTRATEGIA DE COMUNICACION PARA AGALEMO

Presentar Por medio de una presentacion | 20 min Computadora | Acuerdos de
resultados del | se les muestra laf _ identidad
segundo taller sistematizacion del Taller 2. | 9:10ama9:30 | Proyector

Se comentan y aprueban o | &M-
corrigen los hallazgos.

Priorizar y En papelégrafos clasificar y 20 min 2 Papelografos | Publicos
clasificar los priorizar los publicos de

182



publicos que interés definidos en el taller 1: | 9:30 a.m a 9:50 | Post-its
abordara la comunicacion interna'y a.m. )
estrategia de externa (futuros pacientes), Pilots
comunicacion a alianzas estratégicas y
partir de los tres recaudacion de fondos.
ejes estratégicos:
comunicacion
interna, alianzas
estratégicas y
recaudacion de
fondos.
Definir Dividir el grupo en dos y que | 30 min 2 papelografos | Oportunidades
oportunidades de i tir de: _ ) de
comunicacion constrilyan a partir de- 9:50am.a Pilots comunicacion
10:20 a.m.

-Cosas que deseo o faltan

“Suefio con que...

-Cosas gue podrian ser mejor

“Seria mejor si...
Construir tacticas | Establecer 3 estaciones por 50 min 3 papeldgrafos | Técticas
de eje estratégico y se divide el )

grupo en 3. Los subgrupos 10:20 a.m. a Pilots

rotan cada 10 minutos, en 11:10am. POSL-i

- ost-its

cada estacion deben proponer

posibles acciones estratégicas

contemplando los publicos

priorizados y los suefios de la

organizacion.
Puntualizar Definir posibles escenarios a | 30 min Fichas Mensajes clave
mensajes clave en | partir de las  acciones

11:10 am. a

estratégicas mencionadas y en
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intervenciones parejas deben  desarrollar [ 11:40 a.m.
intervenciones para presentar
Agalemo.

Anexo 10. Metodologia Taller virtual de validacion

Objetivo general

Validar la estrategia de comunicacion de la Asociacion Amalia y Glenn Dewey para pacientes con
leucemia, mieloma y otras patologias sanguineas de Costa Rica (Agalemo), a través de una

metodologia participativa.

Objetivos especificos
e Finalizar el replanteamiento de la identidad corporativa construida durante el proceso de

investigacion-accion.

e Evaluar el plan de comunicacion propuesto para Agalemo, a través de metodologias

participativas.

Acuerdos de los espacios de trabajo:
e No tomarse nada personal
e Ningln comentario o respuesta esta mal
e Escucha activa
e No suponer nada
e Honrar la palabra

e Hacer siempre lo mejor posible
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TALLER DE VALIDACION DE PROPUESTAS PARA AGALEMO

Introduccién Las facilitadoras explican brevemente la | 5 minutos |- -
dinamica del taller y sus objetivos.
Validar elementos | Retomamos brevemente los elementos y | 20 minutos | Insumos Identidad
de identidad dindmicas mediante las cuales se construy6 pasados validada
el redisefio. Elementos de
Las facilitadoras presentan el resultado, identidad en
mientras cada participante toma nota y PPT
comparte sus criterios.
Validar Estrategias [ 1. Recuperamos los suefios: | 10 minutos | Notas de | Estrategia  en
1,2y3 Las facilitadoras recuerdan al grupo talleres - Plan | firme
los publicos previamente priorizados y
el ejercicio de los suefios. Se repasan
los  recursos identificados y
presentamos lo construido para el
siguiente periodo. Ponemos en comdn.
2. Aterrizamos y analizamos el plan: Las | 20 minutos
facilitadoras  presentan el plan,
estrategia por estrategia y las
participantes comparten sus criterios y
posibilidades de integracion.
Cierre Ponemos en comun qué hemos aprendido [ 5 minutos | - Aprendizajes y

COMO personas y como organizacién a lo
largo del proyecto.

recomendacion
es
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Anexo 11. Lista de asistencia Taller 1
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Anexo 12. Lista de asistencia Taller 2
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Anexo 13. Lista de asistencia Taller 3
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Anexo 14. Ejemplos de afiches Agalemo

é Ayudenos a declarar el dza

A 22 de setiembre como el dia mundial
'é ~ de la concientizacion de la -

w  LEUCEMIA MIELOIDE CRONICA.

La LMC son las svglas de Leucemia Mieloide Cromca (CML
en Inglés) y se refiere 2 una enfermedad maligna que
/ \ progresa lentamente en la cual [a médula ésea produce un
Célula madre exceso de. globulos blancos de la linea -mieloide.
sanguires Los primeros sintomas. de  esta leucemia son fatiga y .
Célula madre mieloide Célula madre linfoide sudoraciones nocturnas y la padece en promedlo 1 de cada
100,000 personas.
\ La enfermedad aparece por el crecimiento y la evolucidn
e de un clon anormal de las células que contienen un *
Mieloblasto Linfoblasto desarregle en'los genes que se conoce como el Cromosoma
Filadelfia. Por causas desconocidas los cromosomas 9 v 22
L i T / 1 \ intercambian dos segmentos que hace que la médula dsea
‘ Founafila produzca muchos gldbulos blancos que tienen la
SR e 0 @ caracteristica de que viven mucho més de lo normal, esto
wios - S—— ‘& Linfocito B Linfockto trae como consecuencia una sobrepoblacion de glébulos
A5 4 h'\,_, Linfocito T eltolitico ) o ncos en la sangre. :
o .:m = O B La LMC fue la primera enferrnedad ala que se pudo asociar -
o _un dafio genético hace ya 40 anos.

La LMC se constituyd en el "afo 2000 en la primera Cromosoma 9 alterado
enfermedad de origen genético a la que se ha logrado

desarrollar un medicamento que ataca precisamente- las

células que tienen la anormalidad genética que la produce. .

Los- pacientes de esta enfermedad que tenian una Cromosoma Ruptura
expectativa de vida de solo 5 afos a partir del momento de
su diagnostico, sobreviven ahora mdeﬁmdamente gracnas a 22 alterado
estos medicamentos. Cromosoma [cromosoma
Sin ‘embargo los medicamentos son sumamente caros ¥ aun 2 ol ‘M)
existe muchas dificultades para que los pacientes reciban g
este medicamento en muchos lugares del mundo ¥ también F = e i

en Costa Rica.
Por eso se ha lmaado ‘un movument.o a nivel mundial para ll
—

solicitar que el dia 22 de setiembre {9/22) como el Dla
Mund]al de la Concnentlzacwn da la LMC

Visite el sitio de Internet v nase a este movimiento >
http;»mvw .cmladvocates net/cmlaw: ar.,m»da) _ l' e

El Jueves 22 de Setiembre a la lpm se realizard en el
Hotel Corobcc- una-actividad de concnentnzacnén sobre la

LMC.
Lldmenos
v , . . : Y o ¥
Asogiacion Amalia y Glenn Dewey para pacientes con Leucemia, Mielomay Otras — #% n
. San José, CostaRica = . | g ® International
Telefonm (506) 8366-2290 / 881035-925 i ‘ CML Awareness

Day
] 7)/9 4
nﬁl

agalerho.cri@gmail.com

oEmr»

1Ae
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Asociacion Amalia y Glenn Dewey para
con L i y otro:

Dia Internacional para
Concientizar sobre LMC

| &! _ \9 San José ,Hotel Corobici. Cita: 22 de Setiembre, 1:00 p.m.
30‘ : 0}% Entrada GRATUITA, por favor confirmar asistencia,
e e& Un paciente, un acompanante
- Confirme al 8810-5925/2237-8367/8366-2290

J )
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Anexo 15. Firmas de Consentimiento informado

UNIVERSIDAD DE COSTA RICA
COMITE ETICO CIENTIFICO
Teléfono/Fax: (506) 2511-4201

FORMULARIO PARA EL CONSENTIMIENTO INFORMADO BASADO EN LA LEY
N° 9234 “LEY REGULADORA DE INVESTIGACION BIOMEDICA” Y EL
“REGLAMENTO ETICO CIENTIFICO DE LA UNIVERSIDAD DE COSTA RICA
PARA LAS INVESTIGACIONES EN LAS QUE PARTICIPAN SERES HUMANOS”

Trabajo Final de Graduacion para optar por el grado de Licenciatura en Comunicacién
Estratégica, titulado:

Estrategia de comunicacion para la Asociacion Amalia y Glenn Dewey para pacientes con
leucemia, mieloma y otras patologias sanguineas de Costa Rica (AGALEMO)

Investigadoras: Mariana Arce Mercado y Daniela Mufioz Solano

Nombre de el o la participante: }.‘Q accos &Eg-‘-of OCS\ an ‘ZE’P& =

Numeros de teléfono: GL’ 60 654 ZJ

Correo electrénico: _MO3Ep aTé@ email.com )
MoSZpeTe 201 @)emeai ). Com, ¢~

A. PROPOSITO DEL PROYECTO

Este estudio se realiza como parte del Trabajo Final de Graduaciéon de las comunicadoras
Mariana Arce Mercado y Daniela Muifioz Solano, estudiantes de la Licenciatura en
Comunicacion Estratégica de la Escuela de Ciencias de la Comunicacién Colectiva de la
Universidad de Costa Rica, con el fin de crear de forma participativa una Estrategia de
comunicacién para la Asociacion Amalia y Glenn Dewey para pacientes con leucemia, mieloma

y otras patologias sanguineas de Costa Rica (AGALEMO).
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B. ;QUE SE HARA? La pefsona que participe en este estudio debe ser asociado o asociada a
AGALEMO y debera realizar una entrevista semiestructurada para conocer su‘experiencia en la
asociacion o bien, deberé participar de alguno de los talleres para el diagnéstico de comunicacién
y la construccién de la estrategia de comunicacién de la organizacién. En el caso de la entrevista,
la duracién maxima ser4 de una hora y los talleres su duracion ser4 anunciada en los dias previos
a la actividad. La persona entrevistada se compromete a responder las preguntas que se la haran
en la entrevista con la mayor sinceridad posible y desde su experiencia. Ademas, en ambas
herramientas se recolectarén los datos por medio de grabaciones de audio. Al finalizar el proceso
de recoleccién de informacién, los resultados serin sistematizados y las investigadoras
elaborardn la propuesta de comunicacién que serd validada con las y los asociados a
AGALEMO.

C. RIESGOS: La participacién en este estudio NO implica ningiin riesgo para usted ni a su
integridad fisica, psicolégica o a su privacidad.

D. BENEFICIOS: Como resultado del estudio, las personas participantes se veran beneficiadas
con la propuesta de mejora de la comunicacién para AGALEMO. Al finalizar el proceso de
investigacién, con ayuda de la presidenta de la asociacién se convocara a las y los asociados a
una actividad de devolucién y validacién de la estrategia de comunicacién.

E. VOLUNTARIEDAD: La participacién en esta investigacién es voluntaria y la persona puede
negarse a participar o retirarse en cualquier momento de la investigacién.

F. CONFIDENCIALIDAD: Las investigadoras garantizamos el estricto manejo y
confidencialidad de la informacién que nos proporcione.

H. INFORMACION: Antes de dar su autorizacién debe hablar con Mariana Arce o Daniela
Muiloz, profesionales en comunicacién responsables de la investigacion, sobre este estudio y
ellas deben haber contestado satisfactoriamente todas sus preguntas acerca del estudio y de sus
derechos. Si quisiera mas informacién mas adelante, puede obtenerla llamandoles al teléfono
7024 2773 o al 8816 8088. Ademds, puede consultar sobre los derechos de los sujetos
participantes en proyectos de investigacién al Consejo Nacional de Salud del Ministerio de Salud
(CONIS), teléfonos 2257-7821 extensién 119, de lunes a viernes de 8 a.m. a 4 p-m. Cualquier
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consulta adicional puede comunicarse con la Vicerrectoria de Investigacion de la Universidad de

Costa Rica a los teléfonos 2511-4201, 2511-1398, de lunes a viernes de 8 a.m. a 5 p.m.

Este Trabajo Final de Graduacion es dirigido por la docente Paula Halabi Garcia, de la Escuela

de Ciencias de la Comunicacién Colectiva de la Universidad de Costa Rica.

| B Usted NO perdera ningun derecho por firmar este documento y recibird una copia de esta

férmula firmada para su uso personal.

CONSENTIMIENTO

He leido o se me ha leido toda la informacién descrita en esta formula antes de firmarla. Se me
ha brindado la oportunidad de hacer preguntas y éstas han sido contestadas en forma adecuada.
Por lo tanto, declaro que entiendo de qué trata el proyecto, las condiciones de mi participacién y

accedo @/paNicipar como sujeto de investigacion en este estudio.

. .60 / os//0//?7 .
% / 7

Firma, cédula ién participa y fecha

cédula de la investigadora que solicita el consentimiento y fecha

7 -
Ps. Mw% m%mﬁ
o
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UNIVERSIDAD DE COSTA RICA
COMITE ETICO CIENTIFICO
Teléfono/Fax: (506) 2511-4201

FORMULARIO PARA EL CONSENTIMIENTO INFORMADO BASADO EN LA LEY
N° 9234 “LEY REGULADORA DE INVESTIGACION BIOMEDICA” Y EL
“REGLAMENTO ETICO CIENTIFICO DE LA UNIVERSIDAD DE COSTA RICA
PARA LAS INVESTIGACIONES EN LAS QUE PARTICIPAN SERES HUMANOS”

Trabajo Final de Graduacion para optar por el grado de Licenciatura en Comunicacién
Estratégica, titulado:

Estrategia de comunicacion para la Asociacion Amalia y Glenn Dewey para pacientes con
leucemia, mieloma y otras patologias sanguineas de Costa Rica (AGALEMO)

Investigadoras: Mariana Arce Mercado y Daniela Muiioz Solano

Nombre de el o la participante: 6 ('[Ul'& Mah'a_ D ‘a2 o2
Niimeros de teléfono: 8 3(l> - 2.2 20 /’222#*373(9“

Correo electronico: M%%{gim%@aé il é g’}«nm/ Lo

A. PROPOSITO DEL PROYECTO

Este estudio se realiza como parte del Trabajo Final de Graduacién de las comunicadoras

Mariana Arce Mercado y Daniela Mufioz Solano, estudiantes de la Licenciatura en
Comunicacién Estratégica de la Escuela de Ciencias de la Comunicacién Colectiva de la
Universidad de Costa Rica, con el fin de crear de forma participativa una Estrategia de
comunicacién para la Asociacién Amalia y Glenn Dewey para pacientes con leucemia, micloma

y otras patologias sanguineas de Costa Rica (AGALEMO).
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consulta adicional puede comunicarse con la Vicerrectoria de Investigacion de la Universidad de

Costa Rica a los teléfonos 2511-4201, 2511-1398, de lunes a viernes de 8 a.m. a 5 p.m.

Este Trabajo Final de Graduacion es dirigido por la docente Paula Halabi Garcia, de la Escuela

de Ciencias de la Comunicacion Colectiva de la Universidad de Costa Rica.

L. Usted NO perdera ningin derecho por firmar este documento y recibird una copia de esta

férmula firmada para su uso personal.

CONSENTIMIENTO

He leido o se me ha leido toda la informacién descrita en esta féormula antes de firmarla. Se me
ha brindado la oportunidad de hacer preguntas y éstas han sido contestadas en forma adecuada.
Por lo tanto, declaro que entiendo de qué trata el proyecto, las condiciones de mi participacion y

accedo a participar como sujeto de investigacion en este estudio.

T

(%@ [-FA6-237 n5-lo-20(9
C 5 i

Firma, cédula de quién participa y fecha

M DN o kf& Lt et ey o)

TR

Nombre, firma, cédula de la investigadora que solicita el consentimiento y fecha

osholzo=s
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UNIVERSIDAD DE COSTA RICA
COMITE ETICO CIENTIFICO
Teléfono/Fax: (506) 2511-4201

FORMULARIO PARA EL CONSENTIMIENTO INFORMADO BASADO EN LA LEY
N° 9234 “LEY REGULADORA DE INVESTIGACION BIOMEDICA” Y EL
“REGLAMENTO ETICO CIENTIFICO DE LA UNIVERSIDAD DE COSTA RICA
PARA LAS INVESTIGACIONES EN LAS QUE PARTICIPAN SERES HUMANOS”

Trabajo Final de Graduaci6n para optar por el grado de Licenciatura en Comunicacién
Estratégica, titulado:

Estrategia de comunicacién para la Asociacion Amalia y Glenn Dewey para pacientes con
leucemia, mieloma y otras patologias sanguineas de Costa Rica (AGALEMO)

Investigadoras: Mariana Arce Mercado y Daniela Mufioz Solano

L e s
Nombre de el o la participante: u axia logeso M (2) 1 Ca
Numeros de teléfono: @8(0 S Cl %
Correo electrénico: N\MD\S ,Q@ OH@ Smodl -.cOM

A. PROPOSITO DEL PROYECTO

Este estudio se realiza como parte del Trabajo Final de Graduacién de las comunicadoras
Mariana Arce Mercado y Daniela Mufioz Solano, estudiantes de la Licenciatura en
Comunicacién Estratégica de la Escuela de Ciencias de la Comunicacién Colectiva de la
Universidad de Costa Rica, con el fin de crear de forma participativa una Estrategia de
comunicacién para la Asociacién Amalia y Glenn Dewey para pacientes con leucemia, mieloma

y otras patologias sanguineas de Costa Rica (AGALEMO).
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consulta adicional puede comunicarse con la Vicerrectoria de Investigacion de la Universidad de

Costa Rica a los teléfonos 2511-4201, 2511-1398, de lunes a viernes de 8 a.m. a 5 p.m.

Este Trabajo Final de Graduacién es dirigido por la docente Paula Halabi Garcia, de la Escuela

de Ciencias de la Comunicacién Colectiva de la Universidad de Costa Rica.

I. Usted NO perdera ningan derecho por firmar este documento y recibiré una copia de esta

formula firmada para su uso personal.

CONSENTIMIENTO

He leido o se me ha leido toda la informacion descrita en esta formula antes de firmarla. Se me
ha brindado la oportunidad de hacer preguntas y éstas han sido contestadas en forma adecuada.
Por lo tanto, declaro que entiendo de qué trata el proyecto, las condiciones de mi participacion y

accedo a participar como sujeto de investigacion en este estudio.

1= 1086 -004Y. 05 /lol20(Q

Firma, cédula de quién participa y fecha

TH y

pS

Nombre, firma, cédula de la investigadora que solicita el consentimiento y fecha

BRIV ™
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UNIVERSIDAD DE COSTA RICA
COMITE ETICO CIENTIFICO
Teléfono/Fax: (506) 2511-4201

FORMULARIO PARA EL CONSENTIMIENTO INFORMADO BASADO EN LA LEY
N° 9234 “LEY REGULADORA DE INVESTIGACION BIOMEDICA” Y EL
“REGLAMENTO ETICO CIENTIFICO DE LA UNIVERSIDAD DE COSTA RICA
PARA LAS INVESTIGACIONES EN LAS QUE PARTICIPAN SERES HUMANOS”

Trabajo Final de Graduacion para optar por el grado de Licenciatura en Comunicacién
Estratégica, titulado:

Estrategia de comunicacion para la Asociacion Amalia y Glenn Dewey para pacientes con
leucemia, mieloma y otras patologias sanguineas de Costa Rica (AGALEMO)

Investigadoras: Mariana Arce Mercado y Daniela Muiioz Solan

7 st , 243

Nombre de el o la participante: QMM’W{/ ﬁﬂu ﬂé/ M

Nuameros de teléfono: f CF 35 -22- '7// y

Correo electronico: g« ga ) 0F @ g orraile €O
& 7

A. PROPOSITO DEL PROYECTO

Este estudio se realiza como parte del Trabajo Final de Graduacién de las comunicadoras
Mariana Arce Mercado y Danicla Mufioz Solano, estudiantes de la Licenciatura en
Comunicacién Estratégica de la Escuela de Ciencias de la Comunicacion Colectiva de la
Universidad de Costa Rica, con el fin de crear de forma participativa una Estrategia de
comunicacién para la Asociacién Amalia y Glenn Dewey para pacientes con leucemia, mieloma

y otras patologias sanguineas de Costa Rica (AGALEMO).
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consulta adicional puede comunicarse con la Vicerrectoria de Investigacion de la Universidad de

Costa Rica a los teléfonos 2511-4201, 2511-1398, de lunes a viernes de 8 a.m. a 5 p.m.

Este Trabajo Final de Graduacién es dirigido por la docente Paula Halabi Garcia, de la Escuela

de Ciencias de la Comunicacién Colectiva de la Universidad de Costa Rica.

L Usted NO perdera ningn derecho por firmar este documento y recibira una copia de esta

férmula firmada para su uso personal.

CONSENTIMIENTO

He leido o se me ha leido toda la informacién descrita en esta férmula antes de firmarla. Se me
ha brindado la oportunidad de hacer preguntas y éstas han sido contestadas en forma adecuada.
Por lo tanto, declaro que entiendo de qué trata el proyecto, las condiciones de mi participacion y

accedo a participar como sujeto de investigacion en este estudio.

}MM‘—— JEPF- 224G 05 edihy 2009

/7 I

V7

Firma, cédula de quién participa y fecha

o [\&Q AT

Nombre, firma, cédula de la investigadora que solicita el consentimiento y fecha

UASICO = o/ of«=
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UNIVERSIDAD DE COSTA RICA
COMITE ETICO CIENTIFICO
Teléfono/Fax: (506) 2511-4201

FORMULARIO PARA EL CONSENTIMIENTO INFORMADO BASADO EN LA LEY
N° 9234 “LEY REGULADORA DE INVESTIGACION BIOMEDICA” Y EL
“REGLAMENTO ETICO CIENTIFICO DE LA UNIVERSIDAD DE COSTA RICA
PARA LAS INVESTIGACIONES EN LAS QUE PARTICIPAN SERES HUMANOS”

Trabajo Final de Graduaci6n para optar por el grado de Licenciatura en Comunicacién
Estratégica, titulado:

Estrategia de comunicacioén para la Asociacion Amalia y Glenn Dewey para pacientes con
leucemia, mieloma y otras patologias sanguineas de Costa Rica (AGALEMO)

Investigadoras: Mariana Arce Mercado y Daniela Mufioz Solano

Nombre de el o la participante: Egbg(_g_ﬁgm_dnd_el_\(_\m\ redag
Numeros de teléfono: %32 SS 42 J
Correo electrénico: 0Y8U€ 2696 SMOi\ -COM.

A. PROPOSITO DEL PROYECTO

Este estudio se realiza como parte del Trabajo Final de Graduacién de las comunicadoras
Mariana Arce Mercado y Daniela Mufioz Solano, estudiantes de la Licenciatura en
Comunicacién Estratégica de la Escuela de Ciencias de la Comunicaciéon Colectiva de la
Universidad de Costa Rica, con el fin de crear de forma participativa una Estrategia de
comunicacién para la Asociacién Amalia y Glenn Dewey para pacientes con leucemia, mieloma

y otras patologias sanguineas de Costa Rica (AGALEMO).
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consulta adicional puede comunicarse con la Vicerrectoria de Investigacion de la Universidad de

Costa Rica a los teléfonos 2511-4201, 2511-1398, de lunes a viernes de 8 a.m. a 5 p.m.

Este Trabajo Final de Graduacion es dirigido por la docente Paula Halabi Garcia, de la Escuela

de Ciencias de la Comunicacién Colectiva de la Universidad de Costa Rica.

L Usted NO perdera ningiin derecho por firmar este documento y recibira una copia de esta

formula firmada para su uso personal.

CONSENTIMIENTO

He leido o se me ha leido toda la informacién descrita en esta formula antes de firmarla. Se me
ha brindado la oportunidad de hacer preguntas y éstas han sido contestadas en forma adecuada.
Por lo tanto, declaro que entiendo de qué trata el proyecto, las condiciones de mi participacién y

accedo a participar como sujeto de investigacion en este estudio.

|-1SY -063] 0s- octubre - Qo119

H—

Firma, cédula de quién participa y fecha

T
g

Nombre, firma, cédula de la investigadora que solicita el consentimiento y fecha

MBI S/ g
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UNIVERSIDAD DE COSTA RICA
COMITE ETICO CIENTIFICO
Teléfono/Fax: (506) 2511-4201

FORMULARIO PARA EL CONSENTIMIENTO INFORMADO BASADO EN LA LEY
N° 9234 “LEY REGULADORA DE INVESTIGACION BIOMEDICA” Y EL
“REGLAMENTO ETICO CIENTIFICO DE LA UNIVERSIDAD DE COSTA RICA
PARA LAS INVESTIGACIONES EN LAS QUE PARTICIPAN SERES HUMANOS”

Trabajo Final de Graduacion para optar por el grado de Licenciatura en Comunicacién
Estratégica, titulado:

Estrategia de comunicacion para la Asociacion Amalia y Glenn Dewey para pacientes con
leucemia, mieloma y otras patologias sanguineas de Costa Rica (AGALEMO)

Investigadoras: Mariana Arce Mercado y Daniela Muiioz Solano

Nombre de el o la participante: %&,\;«. C,Q,‘ o ‘6; xy-&‘/\.a ;4 r(mé& :
Nameros de teléfono: _ QU 6. 6L 3q

Correo electrénico: (o« vy A M \ L0

A. PROPOSITO DEL PROYECTO

Este estudio se realiza como parte del Trabajo Final de Graduaciéon de las comunicadoras
Mariana Arce Mercado y Daniela Mufioz Solano, estudiantes de la Licenciatura en
Comunicacion Estratégica de la Escuela de Ciencias de la Comunicacién Colectiva de la
Universidad de Costa Rica, con el fin de crear de forma participativa una Estrategia de
comunicacion para la Asociacion Amalia y Glenn Dewey para pacientes con leucemia, micloma

y otras patologias sanguineas de Costa Rica (AGALEMO).
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consulta adicional puede comunicarse con la Vicerrectoria de Investigacion de la Universidad de

Costa Rica a los teléfonos 2511-4201, 2511-1398, de lunes a viernes de 8 a.m. a 5 p.m.

Este Trabajo Final de Graduacion es dirigido por la docente Paula Halabi Garcia, de la Escuela

de Ciencias de la Comunicacién Colectiva de la Universidad de Costa Rica.

L Usted NO perdera ningun derecho por firmar este documento y recibira una copia de esta

féormula firmada para su uso personal.

CONSENTIMIENTO

He leido o se me ha leido toda la informacién descrita en esta férmula antes de firmarla. Se me
ha brindado la oportunidad de hacer preguntas y éstas han sido contestadas en forma adecuada.
Por lo tanto, declaro que entiendo de qué trata el proyecto, las condiciones de mi participacién y

accedo a participar como sujeto de investigacion en este estudio.

Sy fa, 24 05- 10- 9014.
)4 141395

Firma, cédula de quién participa y fecha

Moce N W
:

Nombre, firma, cédula de la investigadora que solicita el consentimiento y fecha

oOS/ID1zO0W
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UNIVERSIDAD DE COSTA RICA
COMITE ETICO CIENTIFICO
Teléfono/Fax: (506) 2511-4201

FORMULARIO PARA EL CONSENTIMIENTO INFORMADO BASADO EN LA LEY
N° 9234 “LEY REGULADORA DE INVESTIGACION BIOMEDICA” Y EL
“REGLAMENTO ETICO CIENTIFICO DE LA UNIVERSIDAD DE COSTA RICA
PARA LAS INVESTIGACIONES EN LAS QUE PARTICIPAN SERES HUMANOS”

Trabajo Final de Graduacion para optar por el grado de Licenciatura en Comunicacioén
Estratégica, titulado:

Estrategia de comunicacion para la Asociacion Amalia y Glenn Dewey para pacientes con
leucemia, mieloma y otras patologias sanguineas de Costa Rica (AGALEMO)

Investigadoras: Mariana Arce Mercado y Daniela Mufioz Solano

Nombre de el o la participante: Q(i\\ TN Lle € S \‘{1.4 N RE @ ¢, O
Numeros de teléfono: 8'? \7?\ 63~2%
Correo electrénico: P(r\v( £ P$|‘m v»o 20 O @ . COoln

A. PROPOSITO DEL PROYECTO

Este estudio se realiza como parte del Trabajo Final de Graduacién de las comunicadoras
Mariana Arce Mercado y Daniela Mufioz Solano, estudiantes de la Licenciatura en
Comunicacién Estratégica de la Escuela de Ciencias de la Comunicacién Colectiva de la
Universidad de Costa Rica, con el fin de crear de forma participativa una Estrategia de
comunicacién para la Asociacién Amalia y Glenn Dewey para pacientes con leucemia, mieloma

y otras patologias sanguineas de Costa Rica (AGALEMO).
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consulta adicional puede comunicarse con la Vicerrectoria de Investigacion de la Universidad de

Costa Rica a los teléfonos 2511-4201, 2511-1398, de lunes a viernes de 8 a.m. a 5 p.m.

Este Trabajo Final de Graduacién es dirigido por la docente Paula Halabi Garcia, de la Escuela

de Ciencias de la Comunicacion Colectiva de la Universidad de Costa Rica.

L Usted NO perderé ningiin derecho por firmar este documento y recibira una copia de esta

férmula firmada para su uso personal.

CONSENTIMIENTO

He leido o se me ha leido toda la informacién descrita en esta férmula antes de firmarla. Se me
ha brindado la oportunidad de hacer preguntas y éstas han sido contestadas en forma adecuada.
Por lo tanto, declaro que entiendo de qué trata el proyecto, las condiciones de mi participacién y

accedo a participar como sujeto de investigacion en este estudio.

Udricio Eauam®.  S-024206l6 §40-209

Firma, cédula de quién participa y fecha

MQ\"\OU\Q« &(Qg M . 5/|(>/z(>\ﬁ

Nombre, firma, cédula de la investigadora que solicita el consentimiento y fecha
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UNIVERSIDAD DE COSTA RICA >
COMITE ETICO CIENTIFICO
Teléfono/Fax: (506) 2511-4201

o
FORMULARIO PARA EL CONSENTIMIENTO INFORMADO BASADO EN LA LEY
N° 9234 “LEY REGULADORA DE INVESTIGACION BIOMEDICA” Y EL
“REGLAMENTO ETICO CIENTIFICO DE LA UNIVERSIDAD DE COSTA RICA
PARA LAS INVESTIGACIONES EN LAS QUE PARTICIPAN SERES HUMANOS”

Trabajo Final de Graduacién para optar por el grado de Licenciatura en Comunicacién
Estratégica, titulado:

Estrategia de comunicacion para la Asociacién Amalia y Glenn Dewey para pacientes con
leucemia, mieloma y otras patologias sanguineas de Costa Rica (AGALEMO)

Investigadoras: Mariana Arce Mercado y Daniela Mufioz Solano

Nombre de el o la participante: l_( fo4
77,

Numeros de teléfono:

Correo electronico: /¥ g5~

A. PROPOSITO DEL PROYECTO

Este estudio se realiza como parte del Trabajo Final de Graduacién de las comunicadoras
Mariana Arce Mercadb y Daniela Mufioz Solano, estudiantes de la Licenciatura en
Comunicaciéon Estratégica de la Escuela de Ciencias de la Comunicacién Colectiva de la
Universidad de Costa Rica, con el fin de crear de forma participativa una Estrategia de
comunicacién ;;ara la Asociacién Amalia y Glenn Dewey para pacientes con leucemia, mieloma

y otras patologias sanguineas de Costa Rica (AGALEMO).
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consulta adicional puede comunicarse con la Vicerrectoria de Investigaci6n de la Universidad de

Costa Rica a los teléfonos 2511-4201, 2511-1398, de lunes a viernes de 8 a.m. a 5 p-m.

Este Trabajo Final de Graduaci6n es dirigido por la docente Paula Halabi Garcia, de la Escuela

de Ciencias de la Comunicacién Colectiva de la Universidad de Costa Rica.

L Usted NO perdera ningiin derecho por firmar este documento y recibira una copia de esta
férmula firmada para su uso personal.

CONSENTIMIENTO

He leido o se me ha leido toda la informaci6n descrita en esta férmula antes de firmarla. Se me
ha brindado la oportunidad de hacer preguntas y éstas han sido contestadas en forma adecuada.
Por lo tanto, declaro que entiendo de qué trata el proyecto, las condiciones de mi participacién y

accedo a participar como sujeto de investigacion en este estudio.

///1 Qde hpw‘wu..er_, 2o0)q

Firma, cédula de quién participa y fecha

5~12)~6fz

Tkl UMGoz Llano o
=~

Nombre, firma, cédula de la investigadora que solicita el consentimiento y fecha
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UNIVERSIDAD DE COSTA RICA
COMITE ETICO CIENTIFICO
Teléfono/Fax: (506) 25114201

FORMULARIO PARA EL CONSENTIMIENTO INFORMADO BASADO EN LA LEY
N° 9234 “LEY REGULADORA DE INVESTIGACION BIOMEDICA” Y KL
“REGLAMENTO ETICO CIENTIFICO DE LA UNIVERSIDAD DE COSTA RICA
PARA LAS INVESTIGACIONES EN LAS QUE PARTICIPAN SERES HUMANOS™

Trabajo Final de Graduacién para optar por el grado de Licenciatura en Comunicacién
Estratégica, titulado:

Estrategia de comunicacion para la Asociacién Amalia y Glenn Dewey para pacientes con
leucemia, mieloma y otras patologias sanguineas de Costa Rica (AGALEMO)

Investigadoras: Mariana Arce Mercado y Danicla Mufioz Solano
Nombre de ¢l o la participante: n V r

Nimeros de teléfono: HOPITOAIY  °

Correo electrinico: _Y\sq:_ﬂ'_@_‘iﬁm\\ om0

A. PROPOSITO DEL PROYECTO

Este estudio sc realiza como parte del Trabajo Final dec Graduacion de las comunicadoras
Mariana Arce Mercado y Daniela MuBoz Solano, cstudiantes de la Licenciatura en
Comunicacién Estratégica dc la Escuela de Ciencias de la Comunicacion Colectiva de la
Universidad de Costa Rica, con el fin de crear de forma participativa una Estrategia de

comunicacion para Ja Asociacién Amalia y Glenn Dewey para pacicntes con leucemia, mieloma

¥ otras patologias sanguincas de Costa Rica (AGALEMO).

208



AN SRS MA S

e

consulta adicional pucde comunicarse con la Vicerrectoria de Investigacidn de la Universidad de
Costa Rica 2 los teléfonos 2511-4201, 2511-1398, de luncs a viernes de 8 am. a5 p.m.

Este Trabajo Final de Graduacién es dirigido por la docente Paula Halabi Garcia, de la Escucla
de Ciencias de la Comunicacién Colectiva de la Universidad de Costa Rica.

I Usted NO perderd ningfin derecho por firmar este documento y recibird una copia de csta
formula firmada para su uso personal.

CONSENTIMIENTO

He leido o se me ha leido toda la informacién descrita en esta formula antes de firmarla, Se me
ha brindado la oportunidad de hacer preguntas y éstas han sido contestadas en forma adecuada.
Por lo fanto, declaro que eatiendo de qué trata el proyecto, las condiciones de mi participacién y
accedo a participar como sujeto de investigacion en cste estudio.

4-190-893 q/i/s09.

Firma, cédula de quién participa y fecha

Nombre, firma, cédula de la investigadora que solicita ¢l consentimiento y fecha

hZeS0303
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UNIVERSIDAD DE COSTA RICA -
COMITE ETICO CIENTIFICO
Teléfono/Fax: (506) 2511-4201

FORMULARIO PARA EL CONSENTIMIENTO INFORMADO BASADO EN LA LEY
N° 9234 “LEY REGULADORA DE INVESTIGACION BIOMEDICA” Y EL
“REGLAMENTO ETICO CIENTIFICO DE L.A UNIVERSIDAD DE COSTA RICA
PARA LAS INVESTIGACIONES EN LAS QUE PARTICIPAN SERES HUMANOS”

Trabajo Final de Graduacién para optar por ¢l grado de Licenciatura en Comunicacion
Estratégica. titulado:

Estrategia de comunicacion para la Asociacion Amalia y Glenn Dewey para pacientes con
leucemia, mieloma y otras patologias sanguineas de Costa Rica (AGALEMO)

Investigadoras: Mariana Arce Mercado y Danicla Mugioz Solano

J {
|

3 = ' £ = N
Nombre de ¢l o la participante: h’.’ O r7c{(;_u;zn Do tooy “{eerh@rp
Nimeros de teléfono: <. ‘7 Qe Q.'-%("
Correo electrénico: 10w 2 & yy e vt 2 Q) papact . Pz

i

Vv

A. PROPOSITO DEL PROYECTO

Este estudio sc realiza como parte del Trabajo Final de Graduacién de las comunicadoras
Mariana Arce Mercado y Danicla Mufioz Solano, cstudiantes de la Licenciatura eon
Comunicacién Estmatégica de la Escuela de Ciencias de 1z Comunicacién Colectiva de la
Universidad de Costa Rica, con el fin de crear de fot';na participativa una Estratcgia de
comunicacion fnam la Asociacién Amalia y Glenn Dewey para pacientes con leucemia, micloma
y otras patologias sangnineas de Costa Rica (AGALEMO).
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consulta adicional puede comunicarse con la Vicerrectoria de Investigacién de la Universidad de _

Costa Rica a los teléfonos 2511-4201, 251 1-1398, de lunes a viernes de 8 am. a 5 pm. .

Este Trabajo Final de Graduacién es dirigido por la docente Paula Halabi Garcia, de la Escuela

de Ciencias de la Comunicacién Colectiva de la Universidad de Costa Rica.

o

I Usted NO perdera ningtin derecho por firmar este documento y recibira una copia de esta

férmula firmada para su uso personal.

CONSENTIMIENTO

He leido o se me ha leido toda la informacién descrita en esta férmula antes de firmarla. Se me
ha brindado la oportunidad de hacer preguntas y éstas han sido contestadas en forma adecuada.
Por lo tanto, declaro que entiendo de qué trata el proyecto, las condiciones de mi participacion y

accedo a participar como sujeto de investigacién en este estudio.

e, [
& ’ / 5 »‘) / ’ 1;‘ :
)//?((]/n( 7% iy /f‘ O3 39D &Y DP-1l-19

é
4

\

Firma, cédula de quién participa y fecha

f .4
1 DA fix /'11/\ ~62 .A{abvm_ %MWM&/JP 11 26$0503

Nombre, firma, cédula de la investigadora que solicita el consentimiento y fecha
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UNIVERSIDAD DE COSTA RICA
COMITE ETICO CIENTIFICO
Teléfono/Fax: (506) 2511-4201

FORMULARIO PARA EL CONSENTIMIENTO INFORMADO BASADO EN LA LEY
N° 9234 “LEY REGULADORA DE INVESTIGACION BIOMEDICA” Y EL
“REGLAMENTO ETICO CIENTIFICO DE LA UNIVERSIDAD DE COSTA RICA
PARA LAS INVESTIGACIONES EN LAS QUE PARTICIPAN SERES HUMANOS”

Trabajo Final de Graduacién para optar por el grado de Licenciatura en Comunicacién
Estratégica, titulado:

Estrategia de comunicacion para la Asociacion Amalia y Glenn Dewey para pacientes con
leucemia, mieloma y otras patologias sanguineas de Costa Rica (AGALEMO)

Investigadoras: Mariana Arce Mercado y Daniela Muiioz Solano

¢ . . .
Nombre de el o la participante: a@eﬁ'b ’QMA/’ C»Z&-D’ AL;}N""’Q‘V‘
Numeros de teléfono: SE )1 leS

Correo electrénico: RY4 cokeo-a @ W . comm

A. PROPOSITO DEL PROYECTO

Este estudio se realiza como parte del Trabajo Final de Graduacién de las comunicadoras
Mariana Arce Mercado y Daniela Mufioz Solano, estudiantes de la Licenciatura en
Comunicacién Estratégica de la Escuela de Ciencias de la Comunicacién Colectiva de la
Universidad de Costa Rica, con el fin de crear de forma participativa una Estrategia de
comunicacion para la Asociacion Amalia y Glenn Dewey para pacientes con leucemia, mieloma

y otras patologias sanguineas de Costa Rica (AGALEMO).
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consulta adicional puede comunicarse con la Vicerrectoria de Investigacién de la Universidad de

Costa Rica a los teléfonos 2511-4201, 2511-1398, de lunes a viernes de 8 a.m. a 5 p.m.

Este Trabajo Final de Graduacion es dirigido por la docente Paula Halabi Garcia, de la Escuela

de Ciencias de la Comunicacion Colectiva de la Universidad de Costa Rica.

L Usted NO perdera ningtin derecho por firmar este documento y recibird una copia de esta

formula firmada para su uso personal.

CONSENTIMIENTO

He leido o se me ha leido toda la informacién descrita en esta formula antes de firmarla. Se me
ha brindado la oportunidad de hacer preguntas y éstas han sido contestadas en forma adecuada.
Por lo tanto, declaro que entiendo de qué trata el proyecto, las condiciones de mi participacion y

accedo a participar como sujeto de investigacion en este estudio.

1053600153 . BB Cewu 020

N

Firma, cédula de quién participa y fecha

Y Y
( s

Nombre, firma, cédula de la investigadora que solicita el consentimiento y fecha
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UNIVERSIDAD DE COSTA RICA
COMITE ETICO CIENTIFICO
Teléfono/Fax: (506) 2511-4201

FORMULARIO PARA EL CONSENTIMIENTO INFORMADO BASADO EN LA LEY
N° 9234 “LEY REGULADORA DE INVESTIGACION BIOMEDICA” Y EL
“REGLAMENTO ETICO CIENTIFICO DE LA UNIVERSIDAD DE COSTA RICA
PARA LAS INVESTIGACIONES EN LAS QUE PARTICIPAN SERES HUMANOS”

Trabajo Final de Graduacién para optar por el grado de Licenciatura en Comunicacion
Estratégica, titulado:

Estrategia de comunicacion para la Asociacion Amalia y Glenn Dewey para pacientes con
leucemia, mieloma y otras patologias sanguineas de Costa Rica (AGALEMO)

Investigadoras: Mariana Arce Mercado y Daniela Muiioz Solano

Nombre de el o la participante: /g}’; ans ('/C’VJ7 a ()rJe o

Niimeros de teléfono: 7 2124 090 :
Correo electrénico: cr br ionS P }’0‘+ nail / (0 M

A. PROPOSITO DEL PROYECTO

Este estudio se realiza como parte del Trabajo Final de Graduacién de las comunicadoras
Mariana Arce Mercado y Daniela Mufioz Solano, estudiantes de la Licenciatura en
Comunicacién Estratégica de la Escuela de Ciencias de la Comunicacién Colectiva de la
Universidad de Costa Rica, con el fin de crear de forma participativa una Estrategia de
comunicacién para la Asociacion Amalia y Glenn Dewey para pacientes con leucemia, mieloma

y otras patologias sanguineas de Costa Rica (AGALEMO).
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consulta adicional puede comunicarse con la Vicerrectoria de Investigacion de la Universidad de

Costa Rica a los teléfonos 2511-4201, 2511-1398, de lunes a viernes de 8 a.m. a 5 p.m.

Este Trabajo Final de Graduacion es dirigido por la docente Paula Halabi Garcia, de la Escuela

de Ciencias de la Comunicacién Colectiva de la Universidad de Costa Rica.

| Usted NO perder4 ningtin derecho por firmar este documento y recibira una copia de esta

férmula firmada para su uso personal.

CONSENTIMIENTO

He leido o se me ha leido toda la informacién descrita en esta formula antes de firmarla. Se me
ha brindado la oportunidad de hacer preguntas y éstas han sido contestadas en forma adecuada.
Por lo tanto, declaro que entiendo de qué trata el proyecto, las condiciones de mi participacién y

accedo a participar como sujeto de investigacion en este estudio.

6"0” [/[//54? Cuders  01/25/20

Firma, cédula de quién participa y fecha
/ ’//

’J\th}vo \l--me \\}\ ; (4' = /gé/ ZﬁlQ‘/ZQ
.

Nombre, firma, cédula de la investigadora que solicita el consentimiento y fecha
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