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INTRODUCCION

En el presente informe abordaremos los aspectos generales del plan de
comunicacion estratégica para fundacion Me Muevo, ONG dedicada a velar por

mejores condiciones para los pacientes de artritis reumatoide (AR).

Para entender el objetivo de esta institucibn es necesario dar luces de lo que
significa esta enfermedad, es por ello que en la primera parte de este informe, se
explica su definiciébn. Mas adelante se detallan las caracteristicas de fundacion Me
Muevo, cual es su propdésito y lo que pretende alcanzar en el corto plazo. También
contextualizaremos los distintos escenarios en los que se desempefia esta ONG y

su relacién con organizaciones que persiguen objetivos similares.

Para la realizacion de este trabajo levantamos informacion mediante entrevistas y
cuestionarios, dirigidos a los pacientes con AR y a distintos actores involucrados
con la enfermedad. Los resultados de estos instrumentos, nos permitieron

establecer un diagnéstico actual de Me Muevo y de esta patologia en Chile.

Ademas, este informe incorpora una seccién estratégica, que representa a grandes
rasgos el sustento del plan comunicacional sugerido a la fundacién, con el fin de

alcanzar los objetivos propuestos en este documento.



1. ANTECEDENTES

Para lograr una adecuada comprension del contexto que se presentara a

continuacion, resulta primordial saber en qué consiste esta patologia:

La Artritis Reumatoide (AR) es una enfermedad inflamatoria, sistémica y cronica
que produce principalmente hinchazén de las articulaciones, originando dolor,
aumento de volumen que lleva a deformidad y dificultad de movimiento de las zonas
afectadas. Incluso puede, en etapas avanzadas, dafiar otras partes del organismo,
como los 0jos, el corazon o los pulmones. Hasta el momento no se conoce la causa
de ella, a pesar de la gran cantidad de informacion disponible en investigaciones
desarrolladas en los udltimos 50 afios. No obstante, existe una predisposicion
genética, que aparece heredada o por mutacién, y que asociada a diferentes
factores ambientales, desarrolla esta agresion a los propios tejidos. Todas las
personas, independientemente de su edad o género, pueden padecer esta
enfermedad; aunque la incidencia es mayor en mujeres, con una proporcion de 3 a
1, y mas frecuente entre los 30 y los 50 afios (Sociedad Chilena de Reumatologia
[SOCHIRE], 2010).

Segun cifras oficiales publicadas por el Ministerio de Salud (Guia Clinica AUGE
“‘AR”, 2013-2014), se estima que en Chile el nUumero de personas diagnosticadas
con artritis reumatoide (AR) estaria entre 27.000 y 90.000 pacientes. Estos datos
fueron concluidos mediante un estudio de carga de la enfermedad en el afio 2007,
apareciendo la artritis reumatoide entre los 25 primeros problemas de salud en
mujeres, como causa de AVISA (indicador de los Afios de Vida Ajustados por

Discapacidad) en el tramo de edad entre los 45y 74 afios.

Sin embargo, segun datos entregados por la Sociedad Chilena de Reumatologia
(SOCHIRE), Fundacion Me Muevo y Corporacién Volar, esta cifra se encuentra muy
lejos de la realidad, ello porque hoy en dia son mas de 100.000 los chilenos que
han sido diagnosticados con AR y otras 3.000 personas se encuentran en la etapa

invalidante.



Lilith Stange, Reumatbloga y directora del Centro de Excelencia en Artritis
Reumatoide de Clinica Ciudad del Mar, en una entrevista realizada en abril de este
afo a Diario La Nacion, indic6 que en Chile, siete de cada diez pacientes
diagnosticados con AR son mujeres entre 30 y 50 afios. Cifra preocupante, ya que
se encuentran en una edad en la cual, la mayoria, estd comenzando a trabajar (o
lleva poco tiempo inserta en el mundo laboral) y/o a formar una familia.
Considerando lo anterior, sumado al elevado costo del tratamiento de la AR y a las
deficientes condiciones del sistema de salud, han permitido que las demandas
planteadas por la fundacion hayan sido abordadas por el gobierno, no obstante, las

medidas tomadas aun no son suficientes.

1.1. Coberturadel tratamiento de la AR en Chile
Actualmente el tratamiento esta contemplado en las Garantias Explicitas de Salud
(GES) para nifios y adultos que cuenten con prevision FONASA tipo A, B, C y D.

Ademas, cubre a los beneficiarios de las ISAPRES.

Los pacientes que, habiendo recibido el tratamiento farmacolégico garantizado por
GES (con al menos dos medicamentos convencionales), y que presenten una alta
actividad de la enfermedad, tienen la posibilidad de acogerse a la Ley 20.850, mas
conocida como Ley Ricarte Soto y asi acceder a una de las dos terapias biolégicas
gue cubre esta Ley. Sin embargo, independiente del sistema de salud al que
pertenezca cada paciente, si éste cumple con los requisitos que la normativa de
esta Ley exige, puede ser postulado a FONASA por su reumatologo tratante en
cualquier lugar en que éste lo controle. El proceso se efectla a través de la pagina
web del Ministerio de Salud, donde el médico debe estar previamente inscrito. La
solicitud ser& analizada por un comité de reumatélogos expertos designados por el
MINSAL.

Si bien hoy existen diferentes alternativas de cobertura a los tratamientos de AR,
segun datos entregados por FONASA, en el mes de junio (2016) sélo se realizaron
29 nuevos ingresos en cuatro regiones del pais. Esto se explica, principalmente, por
dos problemas que se han detectado en la implementacién de esta Ley: Lenta
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inscripcion de los prestadores que brinden estos servicios y debilidades en el acceso
a los diagnosticos, tal como lo reconocio el Subsecretario de Salud Jaime Burrows
(Cabello, 2016). En resumen, al mes de junio, sélo 257 pacientes de AR han sido
beneficiados gracias a la Ley Ricarte Soto, cifra que se aleja a la estimada por el
Ministerio de Salud, el que aseguraba que durante el primer afio de vigencia de esta

Ley, serian 1.200 los pacientes beneficiados.

1.2. Cifras en Chile

Ruth Atenas, presidenta de la Corporacion Pro Ayuda al Enfermo Reumatico “Volar”,
informé a través de una entrevista a La Nacién (Schiller, 2012), los siguientes datos
-respaldados en diferentes estudios realizados en esta materia- que dan cuenta de

la dificil realidad que viven las personas con AR:

e En Chile se estima que los afios de vida perdidos por muerte prematura, a
causa de esta patologia, son 8,1 en los hombres y 7,1 en las mujeres.

e A 2 afios de iniciada la enfermedad, el 70% de los pacientes presenta dafio
articular.

e 10 afos después, mas de la mitad sufre de discapacidad grave.

e Alos 15 afios de su aparicion, sélo el 40% puede trabajar.

e Los ingresos econdmicos de los afectados disminuyen en hasta un 50%.

En la Guia Clinica AUGE “AR”, elaborada por el Ministerio de Salud (2013-2014)
con la intencion de establecer estandares generales de cuidado para pacientes
portadores de AR, ademas de trabajar en el cumplimiento de uno de los objetivos
especificos establecidos en la Estrategia Nacional de Salud 2011-2020 (MINSAL,
2011): “Reducir la discapacidad en los pacientes con AR”, se concluyen los

siguientes puntos relevantes sobre esta patologia:

e Los pacientes experimentan dolor crénico y discapacidad. Sin
tratamiento, la esperanza de vida se reduce. Es imprescindible identificar
a los pacientes de manera precoz, para el control de la inflamacion,

permitiendo prevenir la destruccion articular y discapacidad.



e Desde las fases iniciales de la enfermedad, la artritis reumatoide afecta
de manera significativa a las actividades diarias de las personas que la
padecen, no soOlo en sus aspectos fisicos, como son las actividades
ocupacionales o de recreo, sino también en los aspectos sociales,
psicolégicos y econémicos.

e Los sintomas de la AR tienen un impacto en el individuo incluso antes del
diagnostico, ya que es una enfermedad de comienzo insidioso y pueden
pasar meses antes de que el paciente busque la consulta médica.

e Aunque el curso de la enfermedad es heterogéneo y variable dentro de
los dos primeros afos, desde el diagndstico, los pacientes suelen
experimentar discapacidad moderada y después de 10 afios, el 30% sufre
discapacidad severa. Asimismo, aproximadamente un tercio de los
pacientes deja de trabajar, transcurridos dos afios del inicio de la
enfermedad. También se observa una reduccion en la esperanza de vida
en los pacientes con AR.

e Estudios revelan que las puntuaciones en las escalas de dolor durante el
primer afio son superiores a las alcanzadas en una fase avanzada de la
enfermedad, lo que sugiere un proceso psicologico de adaptacion y de
tolerancia al dolor que debe ser tomado en cuenta. Esto genera una
dificultad con el entorno, sobre todo en las primeras etapas de la
enfermedad cuando los signos y sintomas externos pueden ser minimos,
y por lo tanto pueden llevar a las personas con AR al aislamiento y

depresion.

1.3. Redes comunitarias para pacientes con AR

En Chile, existen tres organizaciones sin fines de lucro que agrupan a personas
diagnosticadas con Artritis: ANACROJ, Me Muevo y Volar. Sus objetivos generales
son funcionar como redes de apoyo, educar sobre esta patologia y realizar acciones

para mejorar los beneficios entregados por el Gobierno a este grupo de pacientes.



Para entender el contexto en el cual esté inserta la fundacién Volar, a continuaciéon

presentamos algunos aspectos generales de estas dos redes comunitarias:

1.3.1. Corporacion Artritis Juvenil (ANACROJ)

Sibien la AR es una enfermedad que normalmente afecta a adultos, existen muchos
casos en que ésta puede aparecer durante la infancia, incluso en el primer afio de
vida. Cuando esta enfermedad es diagnosticada antes de los 16 afios, se denomina

Artritis Idiopética Juvenil (AlJ).

En Chile, los nifios diagnosticados con AlJ pueden buscar apoyo en la Corporacion
Artritis Juvenil (ANACROJ). Esta ONG fue creada por padres y reumatologos
pediatricos en el afio 1996, luego de detectar la necesidad de educar y apoyar a

familias de nifios y jévenes con artritis juvenil.

Rosa Montero, motivada en ayudar a su hija, quien habia sido diagnosticada con
AlJ, asumié la presidencia de esta Corporacion en el afio 2007 y fue gracias a los
innumerables esfuerzos realizados, que en el afio 2013, logré incluir el tratamiento
de la AlJ al GES (incluso la terapia biolégica). ANACROJ, es la Unica corporacion
enfocada a ayudar a pacientes de AlJ en todo Chile y Latinoamérica y que tiene

total cobertura, tanto en el tratamiento como en la rehabilitacion.

ANACROJ, trabaja de manera independiente y s6lo en algunas actividades se ha
relacionado con Me Muevo y Organizacion Volar. Segun su presidenta, esto se

debe a que poseen visiones distintas sobre cdémo enfrentar esta enfermedad.

Los nifios y jovenes diagnosticados con AlJ destacan por su positividad, no ven la
patologia como un enemigo, buscan adecuarse a la enfermedad y a aprender a vivir
con ella. En tanto, las otras dos agrupaciones trabajan con pacientes que enfrentan
la patologia con una carga negativa, lo que puede ser perjudicial para los nifios,

segun explica Rosa Montero.

Esta organizacion se destaca por sus reiteradas campafias de educacién sobre la
AlJ, en diferentes colegios del pais. Ademdas, constantemente estan realizando

actividades para recaudar fondos y ayudar a los nifios inscritos en su fundacion.
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Dentro de ANACROJ, existe un ambiente positivo, de respeto y de agradecimiento

hacia el trabajo que realiza el directorio y sus colaboradores.

Segun sus registros trabajan con aproximadamente 1.000 pacientes, Rosa Montero
sefala que probablemente la cifra sea superior, debido a que todos los pacientes
de Chile y gran cantidad de pacientes latinoamericanos con artritis infanto juvenil
acuden a ANACROQOJ, sin embargo, a causa de los bajos recursos y la falta de

tiempo, no han podido actualizar sus bases de datos.

Lamentablemente no cuentan con los recursos necesarios para realizar todas las
actividades que quisieran, de hecho, la oficina de ANACROJ, se encuentra en el
patio de la casa de la presidenta, sin embargo y pese a ello se preocupan
constantemente de enfocar sus gestiones en la realizacion de diversas actividades,
las cuales agrupan en 4 areas: Educacion, actividades de recaudacion de fondos,

apoyo al paciente y gestion de politicas publicas.

1.3.2. Corporacion VOLAR

La Corporacion Pro Ayuda al Enfermo Reumatico (VOLAR), se fundé en el afio 1995
cuando un grupo de pacientes con reumatismo creo la primera liga en el hospital
San Borja Arriardn, con el apoyo del Doctor Daniel Pacheco (SOCHIRE).
Posteriormente, pacientes de otros centros asistenciales también comenzaron a

organizarse.

Con el apoyo de los médicos de la Sociedad Chilena de Reumatologia (SOCHIRE),
las ligas de Volar se multiplicaron por distintos puntos de Santiago, siendo hoy en
dia mas de 500 socios activos en la capital. Actualmente la Corporacion esta
presente en distintos puntos del pais, como: Libera Antofagasta, Liga VOLAR La
Serena, Covar Chillan, Corver Concepcién, Amipar Los Angeles, Apar Temuco y

Osorno.

Desde 1997, VOLAR posee personalidad juridica, estatutos y una organizacion
legal, que la constituyen en vocera oficial de los pacientes ante las autoridades de

salud y la Sociedad Chilena de Reumatologia.



En 2008 VOLAR inici6é una extensa campafa, con el objetivo de lograr la inclusién
de las terapias biologicas para los pacientes con Artritis Reumatoide refractarios a
los tratamientos convencionales en las Garantias Explicitas de Salud (AUGE/GES).
Para el cumplimiento de este desafio agruparon las acciones a realizar en tres

etapas:

Primera etapa: Unir a quienes tenian la enfermedad, con la elaboracion de
“Nuestros derechos como enfermos con Artritis Reumatoide” documento entregado
a la Presidenta Bachelet y el que posteriormente fue distribuido a hospitales y
clinicas de todo el pais. Paralelamente solicitaron la puesta en marcha de un piloto

con drogas bioldgicas para 50 pacientes refractarios a la terapia convencional.

Segunda etapa: Con el objetivo de posicionar a los pacientes con AR como un
grupo de presién, organizaron distintos actos publicos y acciones de presencia en
medios de comunicacion. A su vez, realizaron audiencias con el Ministerio de Salud,
Consejo Consultivo, FONASA y parlamentarios, logrando que en 2009 el Ministerio
de Salud aprobara la puesta en marcha del piloto (Seleccion de los primeros 20
pacientes). Asimismo, participaron en los siguientes hitos: Dos Proyectos de
acuerdo en la Camara de diputados (2009 y 2011), intervencion en la Contraloria
General de la Republica por atraso del piloto (2011) y situacion de los nifios con
artritis Idiopatica Juvenil y actualizacion de las Guias Clinicas de Artritis Reumatoide
(2013 — 2014).

Tercera Etapa: La misién de esta ultima etapa fue trabajar en la consolidacion,
presencia y fortalecimiento de la organizacion. Como hechos claves, lograron
sumar al 2015, 110 pacientes para el piloto, crearon una base de datos con mas de

500 pacientes y en el 2013, VOLAR, se convirtié6 en miembro de Alianza Latina?.

La Presidenta de VOLAR, Ruth Atenas, se uni6 a esta corporacion en 2002, cuando
tenia 18 afios y fue diagnosticada con AR, pero no fue hasta el 2008 que asume el
rol de la presidencia, cargo vigente hasta el 2017. Ruth, sefiala que, si bien su

primera motivacion por ser parte de la organizacion fue porque ella padecia AR, con

! http://redalianzalatina.org/es/alianza-latina/quienen-somos
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el paso del tiempo tomé conciencia de las problematicas que afectan al universo de
pacientes y la necesidad que existe de hacer cosas por ellos. “Mi enfermedad paso6
a un segundo plano, ya que velar por los derechos de todos los pacientes, es lo
primordial”, enfatiza. Actualmente es entrevistada por diversos medios de
comunicacion e invitada a distintas reuniones realizadas por el Ministerio de Salud,

en el marco de la Ley de Ricarte Soto y de otros temas relacionados con su causa.

La corporaciéon no solo ejecuta acciones en beneficio para los pacientes con AR,
sus esfuerzos van dirigidos a todas las personas que sufren algun tipo de
reumatismo. De hecho, en diferentes puntos de la Regién Metropolitana y, a través
del envio a regiones, ponen a disposicién distintos farmacos para el tratamiento de
estas enfermedades, con valores inferiores de los dispuestos en las farmacias.

Dentro de sus socios, las patologias que mas predominan son la AR y la artrosis.

VOLAR realiza constantemente reuniones con personas que padecen algun tipo de
enfermedad reumatica. Estas tienen el objetivo de ofrecer apoyo, aconsejar e
informar sobre temas relevantes para todas. Asimismo, invierten recursos para la
realizacion de talleres de manejo del dolor con psicélogos, terapeutas y
kinesiélogos. Segun sefialé Ruth en la entrevista, la mision de VOLAR es “Otorgar
informacion y educacion al paciente, cuidadores, familiares y publico en general
sobre las patologias reumaticas, de modo de incentivar el conocimiento y conciencia

de las enfermedades crénicas y contribuir a mejorar la calidad de vida del paciente”.

En cuanto a la relacion entre VOLAR y Me Muevo, éstas no realizan actividades en
conjunto. VOLAR no considera en su sitio web a Me Muevo, como una fundacién
amiga, sin embargo, al consultar a ambas partes sobre este Ultimo punto, ninguna
quiso hacer referencia, quitando importancia a este asunto. No obstante, Cecilia
confirma que actualmente no existe relacién con Ruth, pero que si la tiene con otros

miembros de Volar.



1.4. Sociedad Chilena de Reumatologia (SOCHIRE)
VOLAR, Me Muevo, ANACROJ y otras ONG pertenecientes al area del reumatismo,
cuentan con el apoyo de la Sociedad Chilena de Reumatologia (SOCHIRE).

La Sociedad Chilena de Reumatologia (SOCHIRE) es una organizacion cientifica
sin fines de lucro, fundada en 1950. Entre sus principales objetivos, establecen los

siguientes:

e Fomentar el desarrollo cientifico de la especialidad.

e Incentivar la investigacion clinica en reumatologia.

e Impulsar la creacion de bases de registro nacionales de nuevos tratamientos
y el desarrollo de estudios de farmaco-economia de los mismos.

e Fomentar la formaciébn de nuevos reumatélogos, a través de acciones
dirigidas a lograr financiamientos de becas para estadias de formacion y
viajes a congresos dirigidos especialmente a médicos jovenes.

e Promocion y educacion en torno a la especialidad y de las principales
enfermedades asociadas, entre la comunidad en general y los pacientes. Por
ello se interesan en tener una activa participacion en los cambios de las

politicas de salud que Chile esta experimentando.

En el marco de la implementacion de la Ley de Ricarte Soto, SOCHIRE no fue
invitada a ninguna de las mesas de conversacion para discutir la cobertura de los
tratamientos biolégicos, de hecho, fueron ellos quienes tuvieron que solicitar una
entrevista con el Subsecretario de Salud, para asi poder informarse sobre este tema
y de esa manera poder resolver las inquietudes de los reumatélogos y agrupaciones

qgue acudian a ellos en busca de respuestas.

1.5. LaAsociaciéon Chilena para el Estudio del Dolor (ACHED)

Debido a que la AR es una enfermedad que se caracteriza por el fuerte dolor
(somatico) que causa en quienes la padecen, el trabajo que realiza la ACHED es
importante para aquellos que sufren de esta patologia y para los especialistas que

se dedican al tratamiento de esta enfermedad, quienes buscan estar al tanto de los
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altimos estudios relacionados con la AR, para asi optar a mejorar la calidad de vida

de sus pacientes.

La Asociacion Chilena para el Estudio del Dolor es una agrupacion cientifica
multidisciplinaria, sin fines de lucro, cuyo objetivo es reunir a profesionales de la
salud, que tengan interés en el estudio y tratamiento del dolor, al igual que en la
investigacién clinica en esta area. El objetivo de la ACHED es de caracter

académico y pretende:

e Facilitar la difusion de toda informacion atingente mediante su érgano
oficial.

e Promover y auspiciar jornadas y congresos nacionales y todo tipo de
reunion que resulte de interés para los fines de la Asociacion.

e Aconsejar a instituciones internacionales, nacionales y regionales sobre
normas relacionadas con el uso de agentes medicamentosos Yy
procedimientos que ayuden al tratamiento del dolor.

e Estimular la participacion en toda actividad nacional e internacional que

se relacione con la investigacion del dolor.

La ACHED en algunas de sus ediciones de la Revista El Dolor ha difundido
conclusiones claves para tener un panorama mas acertado sobre el estudio de la
AR y otras patologias de dolor cronico (no oncoldgico) en Chile, esto con el fin de
generar acciones médicas y de salud publica para optimizar el conocimiento y el
manejo del dolor y, por consecuencia, mejorar la calidad de vida y la atencion de los
pacientes chilenos. Una de sus mayores preocupaciones es la incompleta y poca
cantidad de estudios epidemiolégicos realizados en nuestro pais. Conclusién
extraida de un andlisis que buscaba encontrar la prevalencia de dolor crénico no
oncologico en Chile (Miranda, Quezada, Caballero, Jiménez, Morales, Bilbeny y
Vega, 2013), sin embargo pese a la escasa informacion, pudieron determinar que
las principales patologias que producen los dolores cronicos son las de origen
musculo-esquelético, con una mayor afectacion a los pacientes mujeres de mayor

edad, estimando una prevalencia para el dolor crénico no oncologico entre un 10%
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a un 50%. En cuanto a la Artritis Reumatoide, este mismo estudio, a través de una
investigacion descriptiva en 139 pacientes adultos con diagnostico de AR, atendidos
en sistema publico de salud del sector oriente de Santiago, concluy6 que un 100%
de los casos estudiados presentaron dolor, o que se asocia ademas a gran

discapacidad fisica y social.

Gracias a la existencia de asociaciones dedicadas a este tipo de enfermedades,
Chile contribuye, entre otras cosas, en la generacion de conocimientos sobre la AR
y otras patologias reumatoldgicas, lo que es clave para educar sobre esta
enfermedad y para proponer mejoras para los pacientes.

1.6. Grupos de Reumatologia en Chile

Si bien en Chile no existen iniciativas ministeriales para la deteccién temprana de la
AR, ya que el AUGE o GES es sélo una herramienta terapéutica, entidades privadas
han decidido invertir en estudios para abarcar de mejor manera la AR. Es asi como
los principales grupos de reumatologia -Universidad Catdlica, Clinica Alemana,
Clinica Las Condes, J.J. Aguirre, entre otros— tienen programas que tratan las
distintas patologias reumatoldgicas, entre ellas la AR. En estos programas trabajan
grupos multidisciplinarios que se relinen para aunar criterios y tomar las mejores
decisiones frente a distintos casos propuestos. Asimismo, intercambian

conocimientos y experiencias con agrupaciones internacionales.

De hecho, el 2015, cientificos chilenos del Instituto Milenio de Inmunologia e
Inmunoterapia (IMIl), en alianza con la doctora australiana Ranjeny Thomas,
comenzaron a trabajar para perfeccionar el tratamiento relacionado con la primera
vacuna contra la AR, descubierta por la doctora Thomas. Los estudios liderados por
los doctores Juan Carlos Aguillon y Diego Catalan, buscan frenar la artritis
reumatoide, sin embargo y pese a estos nuevos descubrimientos cientificos, para
poder lograr un tratamiento efectivo, se requieren nuevas fases de estudio y

mayores recursos economicos, los que bordean los 3 millones de dolares.
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Es por ello que los cientificos del IMIl advierten que es necesario que se destinen
mayores recursos a la exploracion de esta patologia, en sus diferentes dimensiones.
“Es importante sensibilizar a la autoridad, en primer lugar, sobre la necesidad de
actualizar las terapias de acuerdo a la realidad genética chilena. Y asimismo, es
fundamental que se pueda invertir en infraestructura de alto costo para estas
investigaciones, como centros de estudios clinicos y terapias celulares. Todo esto,
sera en rédito de nuestro propio pais. Por esta razon, hacemos un llamado tanto al
Estado como al mundo empresarial, para invertir en estas investigaciones, que irdn

en beneficio tanto de la poblacién chilena como mundial” (ElI Mostrador, 2015).

Si bien Chile se encuentra a la vanguardia (en comparacién con otros paises de
Latinoameérica) en tratamientos reumatologicos, en especial para la AR, ya que
actualmente estan disponibles en nuestro pais la mayoria de las drogas biolégicas
existentes, lo que permite el acceso a los diversos tratamientos, la gran suma de
dinero que se debe invertir para acceder a ellos, limita el acceso a mas de la mitad
de los pacientes, lo que resulta paradéjico de investigar. De hecho, si se pudiera
concretar la vacuna contra la AR, de la cual nos referimos anteriormente, se cree
que ésta tendria un valor aproximado de 12 millones de pesos. Sin embargo, al
considerar que estas dosis serian limitadas y no de por vida (como en los demas
tratamientos), los cientificos aseguran que apostar por ellas, finalmente, implicaria
una inversion tanto para los pacientes, como para el Estado, quienes no han querido
invertir estos montos, argumentando que las actuales terapias biolGgicas

consideran un gasto de 10 millones de pesos anuales.

1.7.  Fundacion Me Muevo

1.7.1. Antecedentes de la ONG

Segun indica su pagina web (Fundacibn Me Muevo, 2014), “Me Muevo es una
fundacidn sin fines de lucro que congrega a personas afectadas, familiares y amigos
de pacientes con artritis reumatoide. Como parte de sus objetivos fundacionales, la

fundacion se propone organizar cada mes de octubre una camparfa de “awareness”,
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con el fin de informar y educar acerca de la enfermedad a la sociedad a la sociedad

chilena”.

Mision: Incidir en politicas publicas y promover practicas orientadas a mejorar la
calidad de vida de quienes viven con artritis reumatoide, a través del desarrollo y

generacion de conocimiento, educacion y participacion ciudadana.

Visién: Que no exista mas discapacidad por artritis reumatoide en Chile.

1.7.2. Estructura de la fundacion

Fundadora y Directora ejecutiva: Cecilia Rodriguez (diagnosticada con AR),
Comunicadora social, Curso el Méaster en Salud Publica de la Universidad Mayor,
Diplomada en Comunicacion Publica de la Universidad Alberto Hurtado y Master

Trainer del programa “Tomando Control de su Salud”, de la Universidad de Stanford.

Fue diagnosticada con artritis reumatoide hace 6 afios. Su hermana también padece
esta enfermedad. Estuvo un afo sin trabajar cuando recién fue diagnosticada, ya
que su estado animico y fisico decayd fuertemente. Para poder vivir tuvo que
solicitar un crédito bancario, el que aun se encuentra pagando. No tiene hijos,
tampoco cree capaz de tenerlos, ya que para ello debe dejar los tratamientos y los

dolores son muy fuertes. El tratamiento lo cubre a través de Isapre.

Actualmente, se desempefia como coordinadora del Programa Salud Contigo, del
Servicio Metropolitano Oriente, trabajo que compatibiliza con el de la direccion
ejecutiva de la fundacion, éste ultimo no es remunerado, ya que la organizacion no
es rentable financieramente.. Uno de los objetivos de Cecilia es lograr que Me
Muevo, en un futuro cercano, sea solvente en términos econdémicos, para asi

dedicarse exclusivamente a esta labor.

La fundadora de Me Muevo es respetada en el mundo de la artritis, de hecho,
constantemente es convocada desde el extranjero para realizar charlas y participar
en congresos. Se ha reunido con la Presidenta de la Republica y la Ministra de
Salud, con quienes ha trabajado en mesas de dialogo en pro de los pacientes de

artritis. Esta facultada de grandes conocimientos en esta materia, es decir, “una
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experta paciente chilena” cualidad que llamé la atencién en organizaciones

extranjeras.

Presidente: Felipe Contreras es ingeniero comercial y empresario. Socio fundador
de Gulliver S.A. Empresa B, ha liderado diversas iniciativas publicas y privadas
ligadas a la Innovacion y el emprendimiento. Ha sido elegido uno de los 50 lideres
jovenes de Chile. Ha realizado asesorias para América Latina en Ecosistemas de
Emprendimiento e Innovacion. Es también profesor universitario y egresado del

Master en Gestidén de Personas y Organizaciones.

Vicepresidente: Francisco Chaparro, Comunicador Social y Publicista de la
Universidad Mayor, Ingeniero Comercial de la Universidad del Pacifico y Diplomado
en Direccion Estratégica de la Marca de la Universidad Adolfo Ibafiez. Actualmente
es Gerente Comercial y Nuevos Negocios de Grupo Ml VOZ. Anteriormente, se
desempefid como Gerente de Marketing y Gerente de Comunicaciones para

empresas como Virgin Mobile, Claro y Telmex.

Secretaria: Pabla Flores, Profesora de Danza de la Universidad ARCIS y Magister
en Psicologia Social de la Universidad Autbnoma de Barcelona, con postitulos en
RSE y Método Feldenkrais impartido en la Escuela de Terapia Ocupacional de la
Universidad de Chile. Actualmente, es la Gerente de Sustentabilidad vy

Responsabilidad Social Empresarial en Deloitte.

Tesorero: Claudio Penailillo es ingeniero civil industrial y MBA en Gestion
Empresarial de la Universidad Federico Santa Maria. Actualmente, es Gerente
General de Agencia diDigital SPA y Director Ejecutivo de Fuentes y Asociados Ltda.
Fue Subgerente de Ventas en Pisco Capel y Product Manager en ENTEL SA. Se
ha desempefiado como profesor de la catedra marketing y juego de negocios en la

Universidad Técnica Federico Santa Maria.

Directora: Lorena Rodriguez (hermana de la fundadora, quien también sufre de AR),
Profesora de Educacion Fisica de la Universidad Metropolitana de Ciencias de la
Educacién. Actualmente se desempefia como profesora de Educacion Fisica,
especialista en natacion del Colegio Nido de Aguilas.
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1.7.3. Cronologia de formacion de Me Muevo

2012: La Corporacion Pro Ayuda al Enfermo Reumatico Volar Chile, se comunica
con Cecilia Rodriguez para que cumpla la labor de vocera de esta institucién en el
Congreso, para que trate tematicas relativas a remedios bioldgicos.
Lamentablemente, cuando ella necesité la ayuda de esta institucién, ellos se
negaron. Este hecho gatillé en Cecilia la idea de crear un movimiento que apoyara

a los pacientes con AR.

2013: Surge Me Muevo. Una de las primeras campafias realizadas por la fundacion,
fue mediante Twitter, en la que iniciaron un movimiento que incitaba a los politicos
a opinar sobre la AR y los inst6 a incluir acciones relacionadas al tratamiento de
esta enfermedad en sus programas politicos, ya que el 2013 se llevé a cabo la
eleccion presidencial. La accion surte efecto, puesto que muchos politicos
reaccionaron favorablemente al llamado de la fundacion y los medios le dieron

cobertura.

24 de julio 2014: Me Muevo adquiere personalidad juridica, ya que para poder
obtener mejores resultados no podian tan sélo ser un movimiento. Ese mismo afio,
vuelven a ser protagonistas en los medios, con la campafia de un traje que simulaba
los dolores y efectos en el cuerpo de las personas que padecen AR. Este traje fue

llevado a programas de television y expuesto en diferentes malls.

2016: Actualmente la fundacion cuenta con una base de datos de 1.700 pacientes,

de los cuales 300 estan activos.

1.7.4. Areas de trabajo de la fundacion

Para lograr el cumplimiento de la totalidad de sus objetivos, Me Muevo establece en
su pagina web que todas sus estrategias e ideas trabajan sobre una plataforma que
tiene 3 lineas de accién (las que no han podido desarrollar completamente):

a) Educacion

Ya que el manejo de la AR y su control dependen del conocimiento que se tenga de

la enfermedad y del estado emocional, cada afio la fundacion idea estrategias para
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entregar informacién acerca de la AR y de su tratamiento. Generalmente, realiza
campafas educativas y de awareness, asi como también acciones que buscan
cambiar la mentalidad negativa de los pacientes con AR. Sin embargo, este Ultimo
punto no ha sido abordado a cabalidad por la fundacién, puesto que la mayoria de
sus gestiones apuntan a educar sobre la enfermedad y no a generar un cambio de

mentalidad en los pacientes.

b) Observatorio

A través de esta linea de trabajo, Me Muevo busca reunir y sistematizar informacion
relevante sobre esta patologia. Estos datos permiten obtener informacién actual y
certera sobre la enfermedad en Chile. Este trabajo se lleva a cabo a mediante la
recopilacion de datos, estudios y analisis constantes, lo que logran mediante las
siguientes campanas: “Yo cuento” (campafia a nivel nacional para conocer
principales problematicas provocadas por la AR) y “Tengo argumentos para
conversar” (investigaciones y estudios que ayudan a establecer los temas centrales
de la AR).

Ademas, para complementar estas acciones la directora ejecutiva se preocupa
constantemente de participar en diversos congresos, estudios y charlas, en Chile
como en el resto del mundo, relacionadas con la AR y otras enfermedades de
similares caracteristicas. Asistir a estas actividades, la mantiene actualizada e
informada sobre la patologia, lo que le permite cumplir con la primera area de trabajo
de Me Muevo, que es “Educacion”. Sin embargo, debido a que casi la totalidad de
las funciones de la ONG recaen en Cecilia, la informacion que ella recoge en estos
eventos, no son comunicados de manera clara y oportuna a los pacientes de Me

Muevo.

c) Advocacy

Esta Ultima rama de trabajo potencia al paciente informado, responsable y
empoderado mediante una comunidad de respaldo. De esta forma, este tipo de
paciente es capaz de conversar con sus grupos de interés, con el fin de desarrollar

las mejores estrategias para abordar y enfrentar su enfermedad.
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Esta area la abordan a través del contacto por redes sociales (Facebook, Twitter,
YouTubey la aplicacion AR Chile) que Me Muevo tiene con sus pacientes. Adicional
a esto, utilizan la gestion de asuntos publicos, con el fin de conseguir audiencias
con politicos, reguladores y autoridades. Y por ultimo, con el vinculo permanente
con los cuerpos médicos (a través de los colegios), sociedades médicas,

establecimientos de salud y organismos asociados.

Pese a las acciones anteriormente mencionadas, la ONG no ha logrado el objetivo
principal del area de Advocay -empoderar a los pacientes- ya que en el uso de las
redes sociales, solo se han limitado a publicar informaciones sobre la AR. En cuanto
a las gestiones relativas a asuntos publicos y el contacto con especialistas de la
salud, éstas no han incidido en el fortalecimiento de pacientes claves y expertos; de
hecho no existe relacién entre estas acciones y el propdsito establecido por Me

Muevo en el area de “Advocacy’.

1.7.5. Desempeifio interno y externo

Internamente la fundacion opera con el trabajo ideado y ejecutado por su directora
ejecutiva. Los directores son consultados en materias de orientacion estratégica,
pero muy distanciadamente, quienes reconocen su escasa participacion en la
institucion.

No existe un cuerpo de voluntarios que trabaje sistematicamente, apoyando a la
directora ejecutiva o a la fundacion. Por lo tanto, todas las actividades, como
responder los mensajes en las redes sociales, asistir a las mesas de trabajo con
autoridades, planificar y ejecutar campafnas o realizar actividades para mantener

contacto con los pacientes; son ejecutadas directamente por ella.

Conflictos internos:
e Entérminos de organizacion interna: No existe un equipo operativo dentro de
la fundacion. Todo el trabajo y la toma de decisiones recae en la directora

ejecutiva.
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Debido a la falta de colaboradores, no existe un equipo que pueda dedicarse
a mantener actualizados los canales informativos de la fundacion (Redes
sociales, sitio web y aplicacion AR Chile)

No existe contacto directo con los pacientes, ni con los 1.700 miembros que
tiene la fundacion.

No existe un lugar fisico, propio de Me Muevo, en donde se puedan reunir

con los pacientes de AR.

Conflictos externos:

1.7.6.

Escasez de recursos que el Gobierno destina para los tratamientos de AR.
(Opinion de Cecilia Rodriguez, directora ejecutiva Me Muevo)

La Ley 20.805 solo cubre dos tratamientos bioldgicos. Existen pacientes que
deben ser tratados por otros cuyo costo asciende a mas de 700 mil pesos
mensuales. Volviéndose inalcanzables en muchos casos.

Desconocimiento de la enfermedad, lo que retarda el diagnostico de la AR y
por ende atrasa el tratamiento y las posibilidades de minimizar sus sintomas.
Poca cantidad de especialistas dedicados a la AR en Chile (Reumatélogos).
Lenta adherencia por parte de los especialistas y centros médicos que se

acojan a atender bajo la ley Ricarte Soto.

Posicionamiento de Me Muevo previo al plan

Segun palabras de la directora ejecutiva, la fundacién estd muy bien posicionada a

nivel de relacion con autoridades. Para verificar aquello, revisamos los registros

publicos existentes y las apariciones en la prensa, comprobando que en agosto de

2014 Felipe Contreras —presidente de fundacion Me Muevo- y Cecilia Rodriguez,

fueron los Unicos invitados a manifestar sus posturas en la Comision Asesora

Presidencial de Salud, la cual se conformé a peticién de la Presidenta Bachelet para

ser asesorada en el estudio de la normativa existente del sistema de salud,

especialmente en lo relativo a los administradores privados (Me Muevo, 2014).

Posterior a aquella cita, Cecilia asisti6 al Senado en calidad de coordinadora de la

Alianza Chilena de Agrupaciones de Pacientes, para referirse a la Ley Ricarte Soto
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en la comision de Salud, reuniéndose con Guido Girardi, Carolina Goic, José Manuel
Ossandodn, Fulvio Rossi y Jacqueline Van Rysselberghe (Comision Salud del
Senado, 2015).

Luego, la directora ejecutiva se ha reunido tres veces con Jaime Burrows -
subsecretario de salud publica- para tratar temas con respecto a avances e
implementacion de la Ley Ricarte Soto (Ley de Lobby, 2015). En las reuniones ha
participado tanto como directora ejecutiva de Me Muevo (una vez) y como
Representante de la Alianza chilena de Agrupaciones de Pacientes (Ley de Lobby,
2015) (dos veces). Ademas, en 2016 se reunio con Cecilia Morales —jefa del
departamento de comercializacién de FONASA y mano derecha de la ministra (ha
actuado como subrogante en ausencia de la ministra)- para ver la posibilidad de

realizar actividades en conjunto con Me Muevo (Ley de Lobby, 2016).

Como Cecilia trabaja en el servicio de salud, tiene mayores facilidades para
contactar a autoridades. Ademas, ella posee una red de contactos importante,
quienes le han facilitado acceder a reuniones con autoridades y ser escuchada por
los medios. Ejemplo de ello, fue su participacion en el Comité de Expertos durante
el balance de la Encuesta Nacional de Derechos Ciudadanos, realizada en mayo de

2016, por el Ministerio Secretaria General de la Presidencia.

Incluso observamos que en un numero importante de articulos, notas, programas
de television y de radio, Cecilia es permanente fuente de consulta?. Al respecto,
Cecilia sefialé que los medios se dieron cuenta que ella “daba buenas cunas y, por

lo tanto, cada vez que necesitaban hablar del tema me buscaban”.

En el ambito internacional, es convocada por organizaciones de toda América,
relacionadas con el area de la salud y centros de educacion superior, en los cuales
constantemente es invitada a exponer sobre la AR. Cecilia ha participado entre otras

actividades internacionales en:

2 Se realizé una auditoria de publicaciones y se encontrd que Cecilia aparece consultada o referenciada en
mas de 50 notas de prensa en los Ultimos dos afios.
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e Julio, 2014: Cecilia y Lorena Rodriguez se reunieron en Washington con
representantes de la Arthritis Foundation.

e Agosto, 2014: En Brasil, Cecilia Rodriguez asisti6 al 4° Foérum
Latinoamericano de Biossimilares e 5° Forum Brasileiro de Biossimilares, con
el objetivo de conocer este tipo de medicamentos.

e Noviembre, 2014: Cecilia Rodriguez participdé del encuentro del American
College of Rheumatology (ACR) (En Boston), lo que constituye una de las
instancias mas importantes para el abordaje de la Artritis Reumatoide entre
los médicos.

e Abril, 2015: Primer Curso de Revision en Reumatologia organizado por la
Liga Panamericana de Asociaciones de Reumatologia (PANLAR) en
Barranquilla, Colombia. Cecilia Rodriguez, expuso ante una audiencia
médica como paciente.

e Mayo, 2015: Tercer Foro Latinoamericano de Enfermedades Cronicas,
Bogota. “Atencidén centrada en el paciente” fue el foco de la exposicidn que
presentd de Me Muevo, Cecilia Rodriguez.

e Junio, 2016: Planificacién estratégica liga panamericana de pacientes con

artritis, Colombia.

Su trayectoria académica y profesional ha sido fundamental para estructurar sus
redes de contacto. Estudi6 en el Santiago College, luego hizo el pregrado y
posgrado en la Universidad Mayor, donde cursé un master en salud publica y
sistemas de salud. Desde el afio 2007 ha estado relacionada laboralmente al area
de la salud, tanto en el servicio de salud, como en corporaciones ligadas a este

ambito (Foro nacional del cancer, Corporacion del Cancer).

En los dos afios de existencia de la fundacion, los esfuerzos se han orientado a
influir en la politica publica que los afecta y en campafias educativas, la principal es

una realizada en octubre —mes de la AR-.

La directora ejecutiva reconoce que hoy estan en un momento en que deben hacer
ajustes y ofrecer un mayor paquete de servicios, no solo a los miembros de la

fundacion, sino también a los futuros pacientes y potenciales miembros de la ONG.

21



1.7.7. Auditoria de percepciones entre publicos objetivos

Para poder conocer la percepcion que diversos actores tienen sobre el trabajo
realizado por Me Muevo, aplicamos 121 encuestas a diferentes personas
diagnosticadas con AR, paralelamente realizamos reuniones y mantuvimos
constantes conversaciones con miembros del directorio de Me Muevo, pacientes
gue no pertenecen a ninguna fundacion, personas inscritas en VOLAR — ANACROJ
y/o Me Muevo, con la presidenta de SOCHIRE y con las maximas autoridades de
VOLAR y ANACROJ. Ademas, complementamos los datos recogidos, con la
realizacién de una auditoria de prensa, sobre temas relacionados a Me Muevo y a
la AR en Chile.

Si bien, nuestro principal publico objetivo, para la realizacion de este plan,
corresponde a las personas que padecen esta patologia, en especial los inscritos
en Me Muevo, es imprescindible para determinar las “debilidades” de esta ONG,
conocer la opinién de todas las personas que se involucran directa o indirectamente
en Me Muevo, para obtener la informacion aplicamos los instrumentos

mencionados, y hemos determinado lo siguiente:

Percepcidn publico interno

Directorio Me Muevo: Los integrantes del directorio son conscientes de que la
fundacion se concentra en Cecilia y la perciben como una lider que se ha
posicionado en el rubro de la salud a nivel de politica publica, obteniendo logros
importantes para quienes padecen de AR. Saben que estan en deuda con algunos
de los objetivos que se han planteado y que necesitan mas gente que pueda apoyar

a Cecilia para poder tener mejores resultados en sus iniciativas y camparias.

Sefialan que deben buscar, de manera urgente, que Me Muevo sea sustentable
econdmicamente, para asi realizar los multiples proyectos que no han logrado
concretar, debido a la falta de recursos. De manera paralela, indican que la falta de
tiempo por parte de ellos y la inexistente estructura interna para el desarrollo de
temas basicos, han repercutido en que Me Muevo no se haya posicionado aun,

como la mejor ONG de ayuda de pacientes de AR.
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Pacientes inscritos en Me Muevo: Estas personas perciben a la fundacion como una
entidad que se preocupa principalmente de entregar informacion sobre la
enfermedad, las coberturas de salud y contribuir a las politicas publicas,
principalmente a la Ley Ricarte Soto. Tienen claro que la fundacién deberia hacer
mas actividades en el resto del pais y que el trabajo que se ha hecho con los canales
de comunicacién es deficiente, pues alguno de los problemas detectados por ellos,

es la baja frecuencia de publicaciones, con contenidos de interés para los pacientes.

No obstante, sefialan que si bien Me Muevo no realiza actividades de apoyo para
grupos de pacientes, la mayoria que ha tenido un problema sobre la cobertura de
su tratamiento de AR o0 sobre blsqueda de especialistas o farmacos, si han tenido
un gran apoyo por parte de Cecilia, quien los ha acompafiado, ayudandolos a
resolver sus problemas, respondiendo a sus consultas y haciendo un seguimiento

de cada tema, para evitar que las incidencias se repitan en los pacientes.

Este grupo de pacientes, indican que Me Muevo quizas es vista de manera mas
distante, ya que, a diferencia de VOLAR, no realiza reuniones grupales de apoyo.
No obstante, consideran importante relevar que toda persona que busque apoyo en
Cecilia, siempre obtendran respuesta, en especial a través de Facebook y mail. Es
por ello que califican a Me Muevo, a diferencia de las otras organizaciones, como
una institucién creible, la que no necesita publicar cada accidén que realizada. Sin
embargo, les gustaria que sus actividades sociales o informativas fueran mucho

mas constantes.

Percepcion publico externo

SOCHIRE:

A través de una reunién con la presidenta de la Sociedad Chilena de Reumatologia,
Cecilia Trejo, y con el tesorero, Alex Vargas, pudimos determinar la percepciéon que

tiene ella y la institucion sobre el trabajo realizado por Me Muevo.

Para la presidenta de SOCHIRE, Me Muevo ha logrado posicionarse mucho mejor

gue VOLAR, esto a pesar de que esta Ultima organizacion es mucho mas antigua.
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‘Me Muevo no es una agrupacion, es una institucion, mejor organizada,
fundamentada, distribuida y orientada. Una de sus grandes fortalezas son los
vinculos que han logrado crear en Chile, como en el extranjero. Hoy en dia
mantienen relaciones con instituciones cientificas, gubernamentales, educacionales
y de pacientes, en donde se genera una excelente retroalimentacion de
conocimientos e informaciones sobre la AR y otras patologia, de hecho Cecilia es
quien en varias ocasiones, nos mantiene al tanto de noticias importantes sobre

algunos temas, de los cuales no tenemos un acceso directo” (Trejo, 2016).

En SOCHIRE, estan conscientes de que la formacién educacional y profesional de
Cecilia, ha influido directamente en su posicionamiento actual. Cualidad que la
diferencia, por ejemplo, con la presidenta de VOLAR, quien, si bien ha realizado un
excelente trabajo, sus acciones siempre han sido enfocadas a un contexto familiar,

de caréacter paternalista y con una dindmica dirigida directamente al paciente.

Aunque Me Muevo y VOLAR trabajan en pro de la misma causa, ambas
instituciones no han logrado unir fuerzas, accion que la Sociedad de Reumatologia
reconoce como una debilidad en ambas y creen que se debe, a los distintos
caracteres de Cecilia y Ruth (los que no son afines), a la madurez de cada ONG, a
la posicion actual en la cual VOLAR dice estar, (manifiestan estar sobre Me Muevo)
y a que VOLAR prefiere trabajar directamente con instituciones médicas y
pacientes, con quienes incluso realizan sus propios congresos, mientras que Me
Muevo, trabaja a nivel macro. De hecho, Trejo indicé que en las ocasiones en que
se ha reunido con las representantes de cada institucion, se generan roces, motivo

por el que decidié agendar reuniones por separado.

La presidenta de SOCHIRE, destaca el gran desempefio que ha tenido Cecilia y el
excelente posicionamiento que ha logrado con Me Muevo, cualidades que para
Trejo han provocado que Me Muevo se ubique por sobre VOLAR. “Ambas reman
en la misma direccion, sin embargo, Me MUEVO lo hace con 100 velas y VOLAR
con 20”. (Trejo, 2016).

Las diferentes virtudes de la directora ejecutiva de Me Muevo han dado diferentes

frutos, uno de ellos, y que en SOCHIRE resaltan, es que actualmente, Cecilia es la
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vocera de todos los pacientes de las distintas patologias que cubre la Ley Ricarte
Soto. Ademas, ha marcado pauta en comunicacion digital con pacientes, es una
paciente experta que viaja a informarse sobre temas relevantes y que a su vez, la

llaman para que asesore a otras ONG.

Definitivamente, la percepcion que tiene la Sociedad Chilena de Reumatologia de
Me Muevo y de Cecilia es positiva y, al parecer, la consideran un referente en cuanto

a su manejo con la organizacion.

ANACROJ

Rosa Montero, presidenta de ANACROJ, ha sido muy enfatica en sefialar que ella
no trabaja y no mantiene relacion con otras fundaciones de AR en Chile, esto debido
a que la forma en que trabajan y el enfoque de los mensajes son muy distintos. De
hecho, Paloma Rivera, (hija de Rosa) directora de comunicaciones y proyectos de
esta organizacion, sefialo que, debido a las diferencias ya mencionadas, han tenido
experiencias bastantes complejas con los nifios que apoyan, en las que se han visto

afectada la autoestima de ellos.

En cuanto a la opinidon que tienen de Me Muevo, ambas fueron muy claras al indicar
que no se referiran a personas que no conocen. Con esto, se deduce que no existe
relacion alguna y tampoco interés de parte de ANACROJ, de estrechar lazos con la
organizacién en analisis. Asimismo, destacaron el gran trabajo que solas han
logrado en materia de gestiones publicas, obteniendo grandes beneficios para sus
nifos, gracias a sus esfuerzos. A lo que afadieron que, pese a los méritos
descritos, no se dan infulas de ser las mas avezadas en materias de la enfermedad,
como es el caso de otras personas. “Yo creo que hay gente que cree que sabe
mucho y no ha realizado nada y por ahi debe ir el problema: EI que mucho abarca,
poco aprieta. Ademas, hay que tener claro lo que uno quiere lograr, SIN pasar a
llevar a nadie en el proceso”, argument6 Rosa Montero, refiriéndose indirectamente
a ME Muevo y/o VOLAR.
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VOLAR:

Ruth Atenas, directora:

Al ser consultada sobre si trabaja en conjunto con otras organizaciones similares,
Atenas en ningin momento nombra a Me Muevo, pero si destaca la relacién que
tiene con otras instituciones® , en especial con ANACROJ (algo confuso, ya que la
misma presidenta de ANACROJ, nos sefialé que prefiere mantener distancia, tanto
de VOLAR, como de Me Muevo). Cuando le preguntamos directamente por la
relacion que tiene con Me Muevo, la presidenta de VOLAR, sélo indica que
participaron una vez con dicha fundacién en octubre del 2013 (en una campafa
AWARENESS) y que junto a otras organizaciones, unieron fuerzas para llevar a
cabo la Ley Ricarte Soto, esto a través de la Alianza chilena de pacientes. Esa seria

la Unica relacion que tiene con la fundacion que estamos investigando.

Si bien, no podemos afirmar qué opinion tiene VOLAR, sobre Me Muevo (ya que
siempre se evadio el tema), se puede deducir a través de la conversacion, que
prefieren trabajar de manera independiente y solo unir fuerzas cuando sea
extremadamente necesario. VOLAR, no considera a Me Muevo como una ONG
amiga, ni tampoco cercana, lo que queda demostrado cuando nombra las
organizaciones con las cuales mantiene comunicacion y en el listado que aparece
en la web, en el que Me Muevo no figura. Lamentablemente esta percepcion no solo
la tenemos nosotros, sino que también es compartido por las pacientes mas activas

de AR, que no pertenecen a ninguna fundacion.

Pacientes: Consideran que su organizacién es mas cercana que otras de este tipo,
que da apoyo a sus miembros y que ademas se encuentra en regiones (lo que lo
hace Unica)*. Otros expresan que VOLAR y Me Muevo apuntan a objetivos distintos
(lo que no es asi, al revisar los objetivos establecidos por cada institucién). Por un

lado, VOLAR se dedica a la entrega de informacién, realizacion de reuniones para

3 Fundacioén Cancer Vida, Fundacién FCQ Crohn Colitis, Fundacién Equidad Chile, Agrupacién Esperanza
(Cancer de mama), Vasculitis Chile y ANACROJ.
4 Existen Ligas Volar en Antofagasta, La Serena, Chillan, Concepcién, Los Angeles, Temuco y Osorno.
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entregar apoyo entre las pacientes y conseguir medicamentos a mejores precios® y,
por otro lado, Me Muevo esta mas presente en medios, difundiendo temas relativos
a la enfermedad y participando en mesas de trabajo o de negociacién, para impulsar
mejoras en materia de politicas publicas. Segun las opiniones que recogimos, las
pacientes de VOLAR, ven a Me Muevo como una institucion lejana a los pacientes
y dedicada a temas globales sobre las enfermedades reumatoides, la que no influye

directamente en lo que estén viviendo ellas hoy en dia.

Personas con AR que no pertenecen a ONG: En el desarrollo de la investigacion,
Nos encontramaos con un grupo importante de pacientes con AR que no pertenecen
a ninguna de las dos organizaciones (50), a ellos les consultamos a cual de las
fundaciones consideraban mas cercana. El resultado fue el siguiente: 52% no
conoce ninguna de las ONG, un 32% conoce a Volar, mientras que un 16% a Me

Muevo.

Los pacientes que sefialaron conocer a VOLAR indicaron que se debe a que esta
institucion es cercana a los pacientes, debido a las constantes invitaciones que
reciben para asistir a los grupos de apoyo dictados por ellos, como también a las
distintas actividades que realizan para educar sobre la enfermedad, tanto en
Santiago, como en otras ciudades de Chile. Ademas, el hecho de que vendan
medicamentos a bajo costo, influye directamente a que mas personas con AR

conozcan a Volar.

Quienes conocen a Me Muevo, lo justifican manifestando que su directora ejecutiva
es una persona muy conocida entre los pacientes con AR y otros reconocen haberse
enterado que existia a través de la campafia que realizaron con el traje que simulaba
los dolores de un paciente con AR y por los videos, protagonizados por distintos
personajes publicos, quienes aceptaban el desafio de utilizar el traje y luego

compartian la experiencia en redes sociales.

Medios de comunicacién: Me Muevo -como ya se menciono en la seccion anterior-

ha logrado posicionarse principalmente porque Cecilia se ha convertido en una

> Volar tiene pequefias farmacias en la Sede de la Corporacidn, en el Hospital Salvador, en el Hospital San
Borja Arriaran y en el Hospital San Juan de Dios. Hacen despacho a regiones.
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paciente experta, muy empoderada en tematicas de politicas publicas, lo que la ha
transformado en una interlocutora valida, siendo coordinadora de la Alianza Chilena
de Agrupaciones de Pacientes y vocera de la Liga Panamericana de la Artritis. Es
por esto que constantemente es citada como fuente noticiosa y entrevistada por
diversos medios de comunicacion, cuando cubren temas relacionado a la AR u otra
area de la cual ella es especialista, por ejemplo, sobre los derechos de los
pacientes. Sin embargo, y pese a la gran formacién comunicacional que tiene
Cecilia, Ruth (VOLAR) también es frecuentemente llamada por los medios de
comunicacion tradicionales para referirse a temas sobre la AR. La diferencia que
se percibe en este ultimo punto, es que Cecilia ademas es contactada para charlas
y congresos nacionales, tanto en centros de salud como en universidades de Chile
y extranjeras. He ahi el valor agregado que tiene Cecilia y que le transmite a la

fundacioén.

1.7.8. Descripcion de contextos

a. Contexto politico:

El pais se encuentra pasando por un periodo de deslegitimacion de la clase politica
y el gobierno, salvo en particulares excepciones, esta mal evaluado. La Presidenta
obtuvo en julio un 22% de aprobacion y la de la ministra de Salud, Carmen Castillo
32%, segun Adimark, siendo la tercera ministra peor evaluada, s6lo superando a las
ministras de educacion Adriana del Piano con 31% y de justicia, Javiera Blanco con
27%.

Producto de las promesas de campafa en temas de educacién, el gobierno ha
implementado en 2014 una reforma tributaria con el fin de generar mas ingresos
que le permitan paliar el costo de la reforma educacional, que es el tema que
concentra el mayor esfuerzo y desgaste por parte de la administracién de la
presidenta Michelle Bachelet.

Debido a esto, la cartera de Salud se ha visto enfrentada principalmente a la deuda
hospitalaria, que en mayo se situaba en mas de 158 mil millones de pesos, pese a
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la inyeccién de 131 mil millones de pesos que el Ministerio de Hacienda, realiz6 en

abril.

Frente a este escenario, las acciones que ha realizado Me Muevo es incidir en
politicas publicas para facilitar el acceso de los pacientes a las terapias de alto
costo. El rol de Cecilia es clave, ya que es ella quien actla de lobista, gestiona,
asiste a las reuniones y se ha convertido en legitima vocera de los pacientes con
AR.

Cecilia, motivada por su enfermedad y la de su hermana, comenzé a participar de
forma activa en la busqueda de soluciones para los pacientes con AR, primero
uniéndose a Corporacion Volar y luego impulsando una campafia en redes sociales,

para que el Minsal incluyera los medicamentos en el Auge.

Su rol ha sido en solitario y no ha contado con la ayuda o “apadrinamiento” de figuras
politicas, como el caso de Volar Chile, que cuenta con el apoyo de la Diputada Karla

Rubilar, integrante de la Comisidon de Salud de la Camara de Diputados.

El diputado socialista Juan Luis Castro, presidente de la Comision de Salud, ha
manifestado su apoyo a la Sociedad Chilena de Reumatologia, en los temas
relacionados a la AR y, por consecuencia, a las ONG relacionadas a esta

enfermedad.

Cabe destacar, que ambos diputados participan de forma activa con las
organizaciones mencionadas, ofician de voceros y realizan las peticiones que ellos

demandan.

Actualmente la directora ejecutiva de Me Muevo sigue asistiendo a las reuniones y
mesas de conversacion convocadas por autoridades, principalmente en la discusion
de la Ley Ricarte Soto y los medicamentos que se incluyen en la lista, pero segun
lo indicado por ella, esto es una pérdida de tiempo, ya que, en el actual y anterior
gobierno, sistematicamente han mentido con respecto a los alcances y coberturas

de la ley, porque no tienen los fondos para cumplir con las expectativas.

Algunos de los hitos respecto a la Ley Ricarte Soto:
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El 20 de mayo de 2015, la Camara de Diputados aprueba la ley Ricarte Soto,
la cual brinda apoyo econémico a tratamientos de alto costo. No obstante,
las condiciones de acceso a la ley aun no estan bien definidas.

La ministra de Salud, Carmen Castillo, sefiala que la ley se homologa a la ley
auge de 2005, respecto a las garantias universales, por lo que se otorga
dignidad a las familias que no cubrian sus necesidades, debido a los altos
costos de las enfermedades.

En octubre de 2015, distintas agrupaciones de enfermedades de alto costo
apoyados por la diputada independiente Karla Rubilar, manifestaron su
descontento con el proyecto de la Ley Ricarte Soto, pues so6lo cubre 11
patologias. Rubilar la tilda de discriminadora.

El 4 de diciembre comienza a regir la ley 20.850, se establece como
catastrofico un umbral de gasto en diagnosticos, tratamientos, terapias o
farmacos de $250 mil al mes, es decir, $2.418.399 al afio. Se estima que la
ley beneficiara a cuatro mil personas en su primer afo.

En abril de 2016 se aprueba el decreto que detalla los 62 recintos de salud
del pais que entregaran cubrirdn servicios de diagndstico, tratamiento y
seguimiento clinico a los afectados de las 11 patologias incluidas en la Ley
Ricarte Soto.

Junio 2016, a seis meses de su entrada en vigencia, el Ministerio de
Salud reconoce que existen dificultades en la implementacion de la Ley
Ricarte Soto. La norma beneficia a s6lo 2.000 pacientes y prometié cobertura
a 20.000. La ministra de Salud, Carmen Castillo, reconocié que ha habido
dificultades en la implementacion, especialmente en el diagndstico de
algunas enfermedades y que sélo se han utilizado el 20% de los fondos, de
los $90.000 millones asignados para la ejecucion de la ley durante su primer

afo de vigencia (Medina, 2016).

En cuanto a la posicién de algunos parlamentarios frente a este tema, por un lado,

el diputado socialista Juan Luis Castro ha pedido paciencia, ya que esta Ley podra

beneficiar a mas pacientes, los cuales podrian ser incluidos en el nuevo decreto que

el Ministerio se encuentra elaborando y que pretende ampliar el abanico de
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enfermedades cubiertas por la ley. Por otro lado, la diputada independiente Karla
Rubilar aseguré que los fondos utilizados son insuficientes, puesto que se han
gastado en medicamentos $8.000 de los $30.000 millones destinados para este

concepto.

Cecilia Rodriguez, en tanto, ha manifestado en reiteradas ocasiones su descontento
con la puesta en marcha de esta Ley, pues considera menester que sean mas los

centros de atencion que se acrediten para entregar atencion a pacientes de AR.

La opinién que tiene Cecilia frente a las acciones desarrolladas por el gobierno, en
cuanto a la AR, queda clara en la siguiente frase: “La poca importancia que le da el
Estado a la AR, es porque seguimos teniendo un sistema que esta orientado en
resolver lo agudo en salud mas que lo cronico, entonces, todavia no tenemos
instalado el modelo de cuidado del paciente crénico. Todavia nos falta mucho

camino por ahi”.

b. Contexto social:

Podriamos afirmar que en Chile costear un tratamiento de AR y enfrentar las
consecuencias economicas que esta enfermedad trae consigo, es un lujo. El grueso
de las familias vive con lo justo, por lo tanto, contar con dinero extra para gastos de
emergencias médicas, es un item que no existe en el presupuesto familiar. Pensar
entonces en una enfermedad de alto costo, es un escenario muy complejo de
enfrentar. Esto, teniendo en cuenta que el sueldo promedio de las familias en Chile,
segun un estudio de la Asociacion de Investigadores de Mercado de Chile, realizado
en diciembre del 2015, indicé que el 55.7% de los chilenos posee un salario
mensual, inferior a los 639 mil pesos, el cual es insuficiente para cubrir un
tratamiento de alto costo, como por ejemplo el de la AR, que como ya hemos
mencionado, bordea los 700 mil pesos aproximadamente en el caso de los
tratamientos biologicos, esto sin mencionar las terapias y actividades
complementarias que deben seguir las personas que padecen esta patologia

(sesiones kinesioldgicas, psicologicas gimnasios, entre otras).
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La mayoria de las familias chilenas viven verdaderos dramas econémicos producto
del endeudamiento al que deben someterse para poder cubrir los gastos que
acarrea la AR, pues las ineficiencias de los sistemas previsionales de salud, tanto
publicos como privados, dificultan el acceso a tratamientos y medicamentos de
mediano y alto costo, como también las terapias psicoldgicas, las cuales son clave
para poder sobrellevar esta enfermedad. Esto sin considerar que la mayoria de los
pacientes de AR, cuando ya se encuentra en una etapa avanzada de la enfermedad,

deben dejar sus trabajos, producto de los fuertes dolores.

A raiz de todos estos problemas, surgen distintas organizaciones sin fines de lucro
gue buscan apoyar a los pacientes y ser intermediarios entre pacientes y gobierno;
y asi suplir -en parte- el rol del Estado, frente a enfermedades de alto costo, como

es el caso de la AR.

Dentro del contexto social, fundacién Me Muevo ha logrado ser conocida dentro de
los pacientes que tienen AR, pero aun no logra un reconocimiento masivo y de
caracter nacional, como si lo tiene Volar, la que tiene presencia en regiones. Quizas,
este punto se explica porque todas las acciones de Me Muevo son desarrolladas
por Cecilia, quien no cuenta con la capacidad de organizar actividades masivas para

conocer y establecer relaciones con los pacientes de AR.

Esta organizacion no se encuentra en el registro de donatarios, instancia de
cooperacion publico - privada del Ministerio de Desarrollo Social, por lo tanto, no
pueden presentar iniciativas al Banco de Proyectos para obtener donaciones
acogidas a la Ley de Donaciones Sociales. Pertenecer a este registro puede
significar una oportunidad para que la fundacién acceda a fondos para financiar

alguno de los programas que ésta impulsa.

Otro aspecto importante a considerar es la capacidad que ha tenido Me Muevo para
vincularse con distintas instituciones educativas y del éarea de la salud
(universidades, centros de salud, colegios de médicos, entre otros), lo que le ha
otorgado un valor agregado a la fundacion, ya que quienes la conocen, destacan el
nivel de conocimientos que tiene Cecilia y las constantes invitaciones que recibe

desde el extranjero para informarse y opinar sobre la AR y otros temas relacionados.
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En ese sentido la tarea que ha asumido Me Muevo es de empoderar la mirada desde
los pacientes, en el disefio y creacion de politicas publicas y regulaciones en el
ambito de la salud en Chile. “Todo lo que hago es con el objetivo de mejorar la
calidad de los tratamientos y cuidados apropiados y efectivos, promover la

seguridad y mejorar las areas de la salud”, indica Cecilia Rodriguez.

Por ultimo, es importante considerar la falta de educacion que tiene la poblaciéon
chilena sobre la AR y la falta de recursos destinados para la creacion de camparias
educativas referentes a esta patologia, de hecho, Cecilia sefial6 en una entrevista
para el Instituto de Politicas Publicas en Salud de la Universidad San Sebastian
(Galaz, 2016) que, actualmente en Chile s6lo se habla de tratamientos y farmacos
relativos a la AR y no de la enfermedad en si. Debido al desconocimiento en Chile
de esta enfermedad, es diagnosticada a los dos afos de iniciados los sintomas y lo
ideal es hacerlo entre el primer y tercer mes, ya que, con el paso del tiempo, el
deterioro es aun mayor, lo que trae por consecuencia que los tratamientos que se
utilicen sean los mas complejos, es decir los mas caros. Si no se logra un avance
en la deteccién temprana de la AR, se ird encareciendo aun mas el tratamiento. “Es
como atacar por el final una enfermedad que si la abordas tempranamente tiene
mucho mejor resultado con terapias y todo de menor costo (...) Nos estamos
transformando en un pais super medicalizado, en el sentido de medicamentos, no
de médicos solamente sino de farmacos y estamos dejando de lado otras aristas: la
prevencion y tratamiento inicial. Y al final, esto hace que el sistema gaste mas”,

argumenta la directora ejecutiva de Me Muevo.

ARy sus efectos sociales

Cecilia Trejo, presidenta Sochire, ha sefialado en una entrevista a La Tercera
(Yafiez, 2014) que a dos afos de padecer AR, el 70% de los pacientes ya presenta
dafio articular; a los 10, la mitad sufre discapacidad grave, y a los 15, apenas el 40%

esta en condiciones de trabajar.

Al igual que los diagnésticos, las pensiones de invalidez por esta causa estan

aumentando en el pais. De acuerdo a cifras de la Superintendencia de Pensiones,
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en 2012 se entregaron 781 pensiones de invalidez total a causa de este patologia,
mas del doble de las aprobadas en 2009, cuando se dictaminaron 385. En total,
desde 2009 y hasta 2012 (tltimas cifras disponibles en el 2014) se han entregado
1.698 pensiones de invalidez. Para el mismo periodo, las de invalidez parcial suman
otras 2.382.

Estas cifran se deben a que el 10% de los pacientes con artritis reumatoide que
trabajan quedan incapacitados antes de los dos afos. El 50% de las personas deja

de trabajar antes de los cinco afos.

Las cifras de FONASA refuerzan el fendomeno. El nimero de licencias médicas

otorgadas debido a AR entre 2007 y 2012 en el sistema publico alcanzaron 36.280.

Cifras mas actuales (Corporacion Pro Ayuda al Enfermo Reumatico, 2015), revelan
que durante el 2014 se otorgaron 6.989 permisos laborales por causa de la AR, de
los cuales 5.475 fueron para mujeres. Esto equivale a 78% de las licencias médicas
por esta enfermedad. La Region Metropolitana concentra el mayor niamero de
licencias, con 2.569 (esto debido a que en esta region se encuentra la mayor
cantidad de especialistas de esta area), en tanto en la Region del Biobio, se
presentaron 773, y en Valparaiso 437.

c. Descripcion de contexto digital y redes sociales

Con respecto al contexto digital, haremos una revision y descripcion de los canales
usados por Me Muevo y los compararemos con los de dos organizaciones que
tienen un interés similar: La Corporacion Pro Ayuda al Enfermo Reumatico, Volar

Chile y la Corporacion de Ayuda al Nifio con Artritis Cronica Juvenil, ANACROJ.

Hemos elaborado cuadros comparativos con distintos parametros que iremos

explicando en el desarrollo del analisis.
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Fundacion/parametro Me Muevo Volar Chile ANACROJ

6.546.486 24.022.848

9.469.288

Ranking global Alexa

Ranking nacional Similar

web 102.135 47.159 Sin datos
Actualizacion No periédica | No periddica | No periddica
Ultima actualizacion 15 de agosto Dic-15 15 de marzo

Tabla 1: Comparacion de ranking

Pagina web

En la tabla se puede observar que tanto en el ranking global -medido con el sitio
Alexa-, como el nacional -medido con Similar web-, que Volar Chile aparece mejor
posicionada, lo que se deduce de un mayor trafico experimentado, ya que para los
algoritmos de ambas plataformas es uno de los puntos determinantes.

Redes sociales

Fundacién/parametro Me Muevo Volar Chile ANACROJ

Facebook (fans) 3.740 3.866
entre 3y 15 entre 3y 15
Periodicidad publicaciones dias dias diario (entre 2y 5)
Comunidad (on line) 700 7.227 No tiene
Twitter (seguidores) 1.971 307 1070
Youtube (subscriptores) 134 No tiene No tiene

Tabla 2: Comparacion redes sociales
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Con respecto a las redes sociales, Me Muevo cuenta con tres cuentas de redes
sociales: Twitter, Facebook, Youtube y una comunidad en healthunlocked.com.
Volar Chile tiene una fan page® en Facebook, un grupo de discusién en Facebook’
y un perfil de twitter® y ANACROJ cuenta con una fan page de Facebook® y un perfil

de Twitter.

Facebook: Me Muevo realiza publicaciones con una periodicidad mayor a la pagina
web, entre 3 y 15 dias y cuenta con un alto nivel de interacciones, considerando el
namero de seguidores y que so6lo realizan publicaciones organicas. Nos
encontramos con publicaciones que tienen mas de 50 me gusta y han sido

compartidas mas de 20 veces, generando un gran alcance.

La fan page de Volar, en cuanto a periodicidad de publicaciones y alcance, es
similar, pero se observa un mejor uso de imagenes en las publicaciones, mejor

trabajadas y de buena resolucion.

ANACROJ tiene entre 2 y 5 actualizaciones diarias pero poca interaccion, muy
pocos comparten, comentan o dan me gusta. Graficamente hay un mejor uso de

imagenes de apoyo que Me Muevo.

Twitter: Para Me Muevo Twitter es un canal mucho mas activo que los otros, donde
principalmente se hacen retweet de informacion referente a la enfermedad en si,
politicas publicas, investigaciones en torno a la enfermedad y actividades que
guarden relacion con este tipo de tematicas, como congresos, seminarios,

exposiciones, etc.

Pese a ser un canal mucho mas activo, las interacciones son menores que en
Facebook, teniendo pocos me gusta y retweet de los posteos originales de la

Fundacioén.

Volar Chile no tiene una periodicidad establecida, pero se observa una mayor

cantidad de tweets, con respecto a Me Muevo, de generacion propia con vinculos a

& www.facebook.com/corporacionvolar

7 www.facebook.com/groups/corporacionvolar/?fref=ts

8 twitter.com/VolarChile

® www.facebook.com/ANACROJ-176911522394951/?ref=hl
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informaciones dentro de su pagina o a noticias relacionadas con Artritis en otras
paginas web. Al igual que Me Muevo, se hace retweet a cuentas de gobierno o de

otras organizaciones relacionadas, como la ANACROJ, por ejemplo.

ANACROJ tampoco mantiene periodicidad pero se twittea casi todos los dias. Los
tweets son de generacidn propia en su mayoria pero se observa poca interaccion.

Casi no hay retweets ni me gusta.

Comunidades online: Me Muevo mantiene una comunidad online gracias a que esta
subscrita a Health Unlocked, una aplicacion para que la comunidad interactie. Si
bien es una buena plataforma, solo tiene 700 seguidores, por lo que no es muy
dinamica la interaccion que alli se desarrolla. Principalmente se generan consultas,
consejos y recomendaciones de médicos entre pacientes. Se abre en promedio un

tema nuevo a la semana, con unas 304 respuestas.

A diferencia de Me Muevo, volar tiene un grupo de Facebook muy activo, que esta
en movimiento permanente. En el grupo los 7.227 miembros intercambian y venden
medicamentos, dan testimonio de sus experiencias con la enfermedad y buscan

consejo en el resto de los integrantes.

YouTube: Los contenidos que alli se comparten son videos originales con consejos
para pacientes, videos de campafas realizadas por la Fundacion, clips de prensa
sobre la enfermedad o sobre politica publica que afecte a los pacientes.

No se actualiza hace 9 meses. Cuando se han subido videos de campafias propias

han tenido muchas visualizaciones (hasta 8.000).

Vision general
A modo de resumen podemos concluir que la agrupacién que tiene mejor
desempefio en los canales digitales es Volar Chile, lo que se explica principalmente

por tres motivos:

e Las publicaciones en redes sociales normalmente hacen referencia a algun

elemento o publicacion de la web corporativa, lo que genera mayor trafico.
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e Tienen un grupo muy activo en Facebook, con un nimero mucho mayor de
miembros (mas de 7000) que los fans de las paginas y que el nimero de
seguidores de twitter de cada organizacion. En el grupo también hacen
publicaciones que generan trafico hacia la web.

e Los distintos canales funcionan integradamente, generando siempre traccion
hacia la web de la organizacion. Un dato no menor es que segun nos han
indicado desde Volar, tienen cerca de 10 mil visitas mensuales a su pagina,

mientras que me muevo ha tenido un promedio de 1700 visitas mensuales.

Experiencia de usuario

Para conocer la experiencia de usuarios ajenos a la fundacion, aplicamos un test de
usuario (Camus, 2011) a 13 personas. El 69% (9 testeados) identifico bien de qué
institucion se trataba por el logo y la direccibn web de la pagina. Solo 1 usuario
identific6 mal la organizacion (Artritis Chile) y 3 no lograron identificar de qué
organizacion se trataba. Asimismo, un 62% de los consultados no relacionaron los
colores con la institucidn, esto se debe en gran parte a que se trata de una institucion

poco conocida entre quienes respondieron el test.

Con respecto a los contenidos, se sefiala que no se explicita claramente qué es la
enfermedad. Pero se observa claramente cual es el contenido destacado, la

campanfa “el arbol de lo cotidiano”, que es del afio pasado.

En términos generales hay opiniones muy divididas con respecto a la usabilidad de
la pagina pero destaca el hecho que el formulario de contacto no entrega ningun
feedback sobre si el mensaje fue enviado o recibido (mencionado por el 100% de
los consultados), que no existe un buscador de contenidos de la pagina y que tras
una primera mirada, si bien la mayoria indica que entiende cual es el objetivo del

sitio, al sefialarlo las respuestas son diversas.
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Contenidos

Me Muevo ha funcionado basicamente como un brochure digital, donde se
encuentra informacién general de la fundacién y algunas noticias que no tienen
periodicidad. Se observan actualizaciones distanciadas, desde tres hasta seis
meses entre si. Entre estas noticias hay imagenes que no se visualizan, ya que los

vinculos estan rotos. No existe un estandar en el tamafio de las imagenes.

Las noticias tienen fecha de publicacion, lo que da un contexto de la validez de lo
que alli se expone. Hay videos de youtube incrustados, pero en un tamafio no
recomendado, ya que no permiten una buena visualizacion dentro de la pagina de

la Fundacion.

Por su lado, la Corporacién Pro Ayuda al Enfermo Reumaético, Volar Chile, tiene una
pagina web ordenada y contiene mas informacion con respecto a la enfermedad,
medicamentos y articulos de interés para el enfermo reumatico, aunque tiene un
disefio antiguo. Al igual que la pagina de Me Muevo, no tiene una actualizacion
periodica, pero a diferencia de Me Muevo, las noticias no tienen fecha de
publicacion, por lo que no es facil determinar si la informacion esta vigente. Por
ejemplo, nos encontramos con una noticia de una gestion de aclaracion que se
realizo ante la Ministra de Salud. Para determinar la fecha hubo que entrar a una
carta descargable que estaba fechada en enero de 2016.

Por ultimo, La Corporacion de Ayuda al Nifio con Artritis Crénica Juvenil, ANACROJ,
tiene una pagina web mucho mas moderna en cuanto a disefio y de las tres, es la
mas completa en cuanto a informacién que alli se puede encontrar con respecto a
la enfermedad, tratamientos y redes de médicos. Al igual que las otras
organizaciones mencionadas, no tiene periodicidad en las publicaciones, pero las
noticias se actualizan cada 15 dias como maximo. Todas las publicaciones tienen
fecha, lo que permite determinar la vigencia de las informaciones. Tiene una seccion

destacada de testimonios, la que no se actualiza desde hace casi 9 meses.
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Recomendaciones

Luego de revisar los distintos elementos de la pagina web y las redes sociales de
Me Muevo, recomendamos algunos cambios faciles de implementar y que
mejoraran el posicionamiento de la pagina en las busquedas, como mejoras en

trafico y experiencia de usuario:

e Integrar el uso de los distintos canales con el fin de generar traccion hacia
la pagina. Al estar funcionando como canales independientes se pierde
trafico en la pagina.

e Dar cuenta de las actividades en las que participa la fundacién y las que
genera la fundacion.

e Integrar un buscador de contenidos en la pagina.

e Enviar un mensaje de aviso de recepcion luego de enviar el formulario de
contacto.

e Incorporar informacion sobre la enfermedad y sobre médicos reumatologos,
ya que no existe actualmente en la pagina.

e Utilizar algunos conceptos clave determinados en base a cantidad de

blusquedas mensuales:

Ndimero
Busquedas Busquedas |de Indice Indice

Conceptos Chile globales paginas  global*®  nacional*
Ley Ricarte Soto 2.900 79.700 0,0000 0,0364
Reumatélogos 3.600 18.100 138.000 0,1312 0,0261
Artritis reumatoide 8.100 90.500| 1.130.000 0,0801 0,0072
Reumatologia 1.600 40.500| 1.380.000 0,0293 0,0012
Artritis 6.600 110.000 | 10.300.000 0,0107 0,0006
Tratamiento artritis

reumatoide 140 1.300 525.000 0,0025 0,0003

Tabla 3: Conceptos mds buscados

10 Se obtiene dividiendo el nimero de busquedas globales por las paginas existentes
11 Se obtiene dividiendo el numero de busquedas nacionales por las paginas existentes
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2. OBJETIVOS

2.1. Justificacion

Establecer un adecuado plan estratégico para fundacion Me Muevo resulta clave,
ya que el impacto de las acciones que han realizado hasta ahora, han logrado un
adecuado y positivo posicionamiento politico, sin embargo, estamos seguros que
los resultados podrian ser mucho mas efectivos y exitosos, si planearan y analizaran
previamente las estrategias a realizar y a su vez, organizaran sus ideas de acuerdo

a la importancia y relevancia de cada una.

Considerando el objetivo establecido y las areas de trabajo que decidieron seguir,
cuando iniciaron esta fundacién, hemos concluido que éstas no han sido abordadas
adecuadamente, ya que solo se han centrado en una parte de ellas. Sabemos que
han realizado un gran trabajo en cuanto a politicas publicas y en cuanto al
levantamiento de relaciones sociales con diferentes grupos de interés, no obstante
aun no han podido ejecutar una “bajada” de estas acciones a los pacientes. Hasta
la fecha, ninguna de las acciones llevadas a cabo por Me Muevo ha logrado
empoderar a los pacientes y motivarlos a cambiar la forma negativa, con la que
enfrentan la enfermedad, en gran parte por que no ha logrado llevar la informacion
hacia ellos, en ese sentido Bruno y otros (2011) sefialan que “la informacion, en
tanto bien publico, debe ser socializada para que la sociedad pueda tomar
decisiones, movilizarse, crear condiciones de igualdad y realizar el derecho

fundamental a estar suficientemente informado”.

Me Muevo ha manifestado permanentemente la importancia que tiene para ellos
que las personas, diagnosticadas con AR, estén animicamente bien a pesar de
padecer esta complicada patologia. Es por ello que consideramos fundamental
idear estrategias dirigidas a convocar y a motivar a que los pacientes participen y
exijan sus derechos como pacientes, para sobrellevar su enfermedad con mejores
condiciones. Los mensajes del plan deben tener impreso un cariz optimista, alegre,
pues uno de los objetivos del éste apunta a cambiar la mentalidad negativa de los

pacientes con AR y por consecuencia, la de sus familias.
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Para tener una mejor evolucion, de una enfermedad tan dura como la AR, es
importante incentivar a que quienes la padezcan, la vivan dentro de la mayor

positividad y esperanza posible, y eso es lo que se implementara en esta estrategia.

2.2. Corporativos
e Convocar a los pacientes de AR, para doblar la cifra de miembros de Me
Muevo en la fundacién (3.500) y entregarles informacién practica de la
enfermedad y de las acciones que realiza Me Muevo, para que tomen
conciencia de su rol como paciente, exijan sus derechos y luchen para
acceder a mas tratamientos, en pos de tener una mejor calidad de vida,

respecto a su enfermedad.

2.3.  Comunicacionales
e Motivar a los pacientes de AR, para que participen activamente en las
diferentes acciones ideadas por Me Muevo.
e Acompafar a los pacientes, manteniendo una comunicacion permanente que

participan de Me Muevo.

3. ASUNTOS CRITICOS

e Fundacion Me Muevo esta personalizada en Cecilia Rodriguez.

e Debido a lo anterior, la ONG no ha se desarrollado todas sus areas de
trabajo: Educacion, Observatorio y “Advocacy”.

e Escaso vinculo de la fundacion con los pacientes, por lo tanto, no se difunden
las acciones que ellos realizan, como campafias educativas masivas,

participacién en politicas publicas y Derechos de los pacientes.
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4. ESTRATEGIA

Abordar los temas referentes a la AR con un enfoque positivo, generando esperanza
y sentimientos positivos entre las personas que viven esta patologia. De manera
paralela, se entregardn conocimientos e informaciones claves a los pacientes
diagnosticados con AR y sus circulos cercanos. Todo esto para inspirar y lograr que
se sientan capaces y empoderados de poder exigir un trato y beneficios adecuados,
por parte de las autoridades, como también en la validacién de sus derechos como

pacientes.

4.1. Concepto

Me Muevo incide en politicas publicas y busca convocar y acompafar a los
pacientes con AR, educando y entregando informacion, con una énfasis con un
énfasis positivo, para que el paciente pueda vivir su enfermedad con una mirada

mas optimista.

4.2. Mensajes Claves
e “Nos movemos para lograr mas beneficios para ti, asi que jVen y muévete
con nosotros!
e “Muévete para disminuir los efectos sociales y fisicos que causa la AR”.
e “.Quién mejor que tu entiende lo que es la AR? jNadie! Asi que muévete
ahora y ayuda a que otros lo hagan tiempo para que, de una vez por todas,
le ganemos a la AR.

e “Todos merecemos tener una calidad de vida justa y ser respetados como

personas y pacientes de AR: jMuévete por tus Derechos!
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4.3. Definicion de audiencias
En base al diagnostico desarrollado, hemos determinado que nuestra audiencia
clave son los pacientes con AR -diagnosticados o no- y su circulo cercano,

familiares, amigos. A continuacién detallaremos el perfil de nuestras audiencias:

Perfil del paciente: Aproximadamente 1/3 de los pacientes son mujeres.
Mayoritariamente son pacientes adultos de 30 afios en adelante. Se estima que la
taza de depresion es alta. Alrededor del 42% pierde su fuente laboral a causa de la
enfermedad. Por lo tanto, la carga econdmica para las familias es importante. La
mayoria de los pacientes no tiene conocimiento de la enfermedad y por falta de
especialistas, se informan por medio de Internet, lo que ha incidido en la manera
gue han adoptado para enfrentar su padecimiento. Como ya hemos mencionado,
es menester educar sobre la AR, lo que es respaldado mediante argumentos
concretos de especialistas, ya que un buen nivel de conocimientos, repercute en la

manera en que enfrentan la enfermedad y los tratamientos, quienes la padecen.

Un estudio realizado sobre el nivel de conocimientos de los pacientes con AR sobre
su enfermedad, efectuado por profesionales de la salud de la Universidad de la
Frontera de Temuco (Werner A., Kaliski S., Salazar K., Bustos L., Rojas M., Baumert
C. & Leal H., 2006), pertenecientes al Hospital Dr. Hernan Henriquez Aravena de
dicha ciudad, determiné que de los 104 pacientes encuestados (96,2% de ellos eran
mujeres, con una media de edad de 56,2 afios), el 91,4% de ellos indic6 que
necesitaban tener mayor informacion acerca de su enfermedad. Dicho esto, alguna
de las conclusiones a las cuales llegaron los especialistas, fue la importancia que
tiene la educacion en el manejo de la AR y que la falta de conocimiento exhibida por

muchos pacientes, hace imprescindible la realizacion de programas de educacion.

Otros aspectos a considerar sobre esta audiencia, es la necesidad que tienen de
sentir apoyo por parte de diversas organizaciones, de hecho en la encuesta que
aplicamos a 121 pacientes de AR, un 87% de ellos sefial6é que lo que mas buscaban
en una fundacion, era una verdadera red de apoyo y una fuente de informacion

certera sobre su patologia.
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La AR influye de manera muy negativa en la vida de los pacientes, tanto a nivel
domeéstico, como laboral y social. Cifras oficiales de la SOCHIRE indican que
alrededor del 42% de las personas que padecen esta patologia, pierde su trabajo
por causa de la enfermedad. Lo que trae consigo un mayor grado de inestabilidad

emocional.

Por ultimo, los pacientes de AR, se caracterizan por presentar, principalmente en la
primera etapa, un desequilibrio psicoldgico, que viene de la mano de la ansiedad y
el temor, estado que suele repetirse en fases criticas de dolor. Posteriormente, al
asumir su enfermedad —por lo general— suele aparecer una sintomatologia
depresiva, junto a sentimientos de desesperanza, indefensién, dependencia y
restriccion de actividades. Durante el curso de la enfermedad, cuando priman
pensamientos catastréficos respecto a posibles dificultades percibidas, se produce
un predominio de emociones negativas (frustracion, rabia, pena, ansiedad,
depresién, culpa), generando tension que aumenta la percepcion de dolor, lo que
entorpece la adherencia al tratamiento. Asimismo, se deben considerar posibles
asociaciones entre procesos inflamatorios y los mecanismos cerebrales implicados
en la depresion, hipétesis que cobra relevancia ante resultados de estudios que
muestran un aumento de prevalencia de depresion de un 4,5%, para la poblacion

general, a un 20%-70% en pacientes con artritis reumatoide (Schiuller, 2016).

Como segunda audiencia clave, hemos definido a los influenciadores, es decir:
médicos, principalmente reumatélogos; instituciones de salud previsional,

prestadores de salud y el Estado.

Como la intencion de Me Muevo es lograr que los pacientes de AR tengan mejores
condiciones de vida, es necesario dirigir parte de nuestros mensajes a esta
audiencia, ya que mediante el contacto con representantes de Gobierno, se ha
logrado realizar modificaciones en materia legislativa; mediante los médicos,
logramos obtener informacién certera y util para los pacientes y, por ultimo, los
prestadores de salud son quienes administran los servicios y/o beneficios que usan

los pacientes de AR.
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4.4. Propuestade acciones

Para cumplir los objetivos trazados, hemos definido que las areas de accion del plan
se desarrollaran en tres @mbitos: Comunicaciones de marketing y optimizacion de
la pagina web y las redes sociales para generar un vinculo con la comunidad de

pacientes con AR -diagnosticados o0 no- y su circulo cercano.
Los mensajes abordados en estas areas, tendran los siguientes propésitos:

e Conocer: Es importante que nuestra audiencia conozca el trabajo de
fundacion Me Muevo y que también reciba informacién de la enfermedad,
para que tenga las herramientas de como sobrellevar la AR. Para esto,
hemos definido las siguientes fases: Presentar, informar y difundir.

e Motivar: A través de la generacibn de mensajes positivos y atractivos,
buscamos mantener interesados a las personas con AR, esto para que estén
constantemente pendientes de las acciones realizadas por la fundacion. De
este modo, se irdn generando vinculos y cercania entre los pacientes de Me
Muevo.

e Convencer: Ya habiendo motivado a nuestro publico objetivo, debemos ser
capaces de convencerlos para que se sientan parte de Me Muevo y participen
activamente. Para esto haremos foco en: Involucrar, llamado a la accion,
movilizar, convencer en participar.

e Acompafar: Imprimir fluidez en la comunicacién para generar sentimiento de
bidireccionalidad y de dinamismo. Para esto haremos énfasis en: Mantener
activos los canales estructurando periodicidad en las acciones, de tal forma
gue no se cierren (funcion fatica) y generando contenidos interesantes para

los pacientes de AR.

Definicion de areas de accién

e Comunidad: Entendiendo como comunidad a los pacientes de AR y su
entorno cercano. Se entregara informacion de la enfermedad, de esta
manera, el paciente de AR podra tomar sus propias decisiones con respecto

a como llevar la enfermedad, pues a mayor informacion que le entreguemos,
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mayor serd su campo de acciéon. De esta manera, se podran sentir mas
empoderados y no dependeran sélo de las limitadas opciones que entrega el
sistema.
Web 2.0 y Redes Sociales: La generacion de contenidos seré constante con
el fin de mantener el canal activo y la difusion por redes sociales se realizara
integradamente, haciendo referencia a las publicaciones de la web para
generar mayor trafico.
Los contenidos, de acuerdo a lo determinado en el diagnéstico, deben estar
orientados a dos focos:
a. Difusibn de las actividades que Me Muevo esta realizando:
Mantener actualizados los canales con las campafias en desarrollo
y las actividades en que Me Muevo esta participando.
b. Informacién de la enfermedad: Ya sea de la enfermedad en si -
como de orientacion al paciente en cuanto a tratamientos y a
beneficios de GES y Ley Ricarte Soto.
Comunicaciones de Marketing: Este campo de accion tiene por objetivo
atraer a los pacientes de AR que no estén inscritos en Me Muevo y activar a
quienes si lo estén, pero que actualmente no participan en ninguna de las
actividades realizadas, ni interactian en los canales digitales disponibles.
Para cautivarlos se deben efectuar diversas acciones de marketing,
enfocadas en la entrega de mensajes positivos.
Las acciones de marketing corresponden a la primera parte de este plan y
son esenciales para llamar la atencion de nuestros publicos objetivos. De
manera paralela, y como complemento de las acciones de marketing, se

realizara gestiéon de medios para difundir las actividades de la fundacion.
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5. PLAN DE COMUNICACIONES

Reuniones de coordinacion

RRSS: Fb, Twitte

BBDD de miembros de Me Muev

Gestion de medios

Campanias de socializacion

Diptico informativo

5.1. Definicion de acciones que se realizaran

Acciones de Marketing:

Confeccion de diptico, el que sera entregado por personal capacitado, en los
diferentes '°centros de reumatismo, clinicas y/u hospitales de la Region
Metropolitana.

Estos dipticos también seran enviados a los centros de salud, que tengan
areas de reumatismo, en las siguientes ciudades: lquique, Antofagasta, Vifia
del Mar, Concepcion, Temuco, Puerto Montt.

Para esto buscaremos representantes en cada una de las ciudades, que se

encarguen de la coordinacién de la entrega de los dipticos.

12 Estos centros seran seleccionados en conjunto con Cecilia, una vez que apruebe la accién.
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El documento estara enfocado en relevar los derechos del paciente y tendra
un llamado atractivo para unirse a Me Muevo, donde se les invitara a visitar
la nueva web y las redes sociales.

El objetivo de este documento, sera instruir a todos quienes lean el diptico,
sobre los derechos y deberes del paciente e informar sobre los beneficios a
los que pueden optar. Ademas, se incluira un llamado atractivo para unirse
a Me Muevo, para que visiten la renovada pagina web y las RRSS de ésta.
Esto sera medido con una pregunta que se incorporara en el formulario de
inscripcion de socios, que indique el medio por el cual se enteraron de la

existencia de Me Muevo (si fue por el diptico u otro medio).

Gestion de medios:

Durante el mes de octubre se realizara una fuerte camparfia con los medios
de comunicacion, con el objetivo de llegar a mas pacientes de Chile e
informar sobre la AR.

Entre las actividades esta contemplado:

¢ Que Cecilia visite los matinales de los canales de television abierta
(Bienvenidos, Mujeres Primero, Buenos dias a todos, Mucho gusto y
La mafiana de CHV) para ser entrevistada por los conductores sobre
la labor de la fundacion (haciendo énfasis en su valor agregado),
transmitir la invitacién a que los pacientes conozcan sus derechos y
alternativas de vida y comunicar datos practicos relacionados con la
AR.

e Se conversara con los noticieros, de estos canales, para que realicen
una nota sobre los temas planteados. La idea es que no se repitan
las mismas tematicas en los distintos noticieros. El objetivo es difundir
a nivel nacional, con un enfoque positivo lo relacionado a esta
patologia. Temas sugeridos: Avances cientificos en Chile sobre
tratamientos de la AR, soluciones innovadoras que facilitan el diario
vivir de los pacientes o alimentos que ayudan a quienes sufren esta

patologia.
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Se enviara un comunicado a los medios tradicionales escritos: La
Cuarta, LUN, Publimetro, La Hora y a los medios online: Biobio Chile,
Cooperativa, Emol, Terra. EIl primer comunicado sera relacionado a
la conmemoracion del mes internacional de la AR. Este incorporara
datos duros de la enfermedad en Chile, avances sobre los beneficios
gue surgieron en 2016 y se destacara que gran parte de ellos, fueron
gestionados por la Fundacion.

Se gestionaran entrevistas en programas radiales matutinos y los
realizados posterior a las 18 de la tarde, pertenecientes a las
siguientes radios: FMDOS, Biobio, Roméntica, Tiempo, ADN Y Radio
Carolina (ya que los jovenes no deben estar ajenos a esta

enfermedad).

**Se recomienda que la periodista de la fundacién envie comunicados a

medios importantes sobre la fundacion o sobre los avances en materias de

AR, derechos de pacientes, etc.

Creacion de contenidos:

Publicacion de contenidos de especialistas semanalmente: Para esto
se hara un levantamiento de profesionales expertos del area de la
salud entre los miembros de Me Muevo, los seguidores de RRSS y los
lectores de la pagina web. Luego se determinaran tematicas a abordar
y se coordinara con ellos fechas de entrega. La periodicidad de estos
contenidos serd semanal. Los primeros cuatro meses se hara una
evaluacion menasual de los resultados de las publicaciones (luego
sera bimensual), midiendo las lecturas (cuantitativo) y haciendo un
analisis de campo semantico (discursivo) del tono de los comentarios
(cualitativo) que se generen en redes sociales (elaborado con la ayuda
del software Atlas.Ti), para de esta forma enfocarse en el tipo de
contenidos que entreguen mejores resultados y desechar los que no

obtengan buenas evaluaciones. Esto nos permitira generar una ruta

50



de mediciones que nos entregara un feedback permanente y mucho
mas contingente que los indicadores de metas establecidos.
Incorporar una seccion de asuntos publicos: La web contara con un
apartado que dé cuenta de las reuniones en las que la fundacién
participa, con una minuta que incorpore participantes y temas tratados
(con vocabulario y terminologia facil de comprender), de tal forma de
evidenciar el verdadero foco que tiene la fundacién y las gestiones que
realiza. El objetivo de esta accion es evidenciar el foco de la fundacion
y Su protagonismo en este &mbito.

Testimoniales: Se buscaran casos de pacientes que respondan a las
caracteristicas que la fundacion quiere transmitir a sus pacientes.
Personas que lleven su enfermedad con una mirada optimista y activa.
El testimonial serd publicado una vez al mes en nuestros canales
digitales y tendré formato de video.

Generacion de documento base sobre la AR: La idea es crear un
instructivo con datos generales y practicos de la artritis, escritos en un
lenguaje cercano, pero aterrizados a la realidad local, ya que toda la
informacion existente proviene de estudios fordneos que no
responden al contexto del pais. Este documento estara disponible en

la pagina web de la fundacion, el cual podra ser descargable.

Actividades de acompafiamiento:

Activacion de consultas: Un especialista contestara durante una hora,
via streaming, preguntas realizadas a través de Twitter. Esta actividad
serd promocionada previamente a través de redes sociales y la web
de la fundacion.

Charlas via streaming: Se realizard una charla al mes con tematicas
de interés para los pacientes de AR, como por ejemplo: como abordar
la sexualidad, alimentacion, maternidad, actividad fisica, entre otros.
Base de datos: Se realizard un levantamiento de perfiles y

caracterizacion de la base de datos actual de Me Muevo, para
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establecer vinculos con personas que sean idoneas para trabajar en
las distintas actividades que se vayan generando.

e Se creara un registro digital de los cumpleafios de cada miembro de
Me Muevo, con el objetivo de saludarlos, mediante el envio de un mail,
para generar sentido de pertenencia con la fundacion.

e Se habilitara una respuesta automatica al mail de Me Muevo vy al
formulario, indicando que se recibié la consulta, la que sera
respondida en un plazo maximo de cinco dias habiles. De esta forma,
se estard entregando feedback a las personas y se disminuira la

ansiedad por no tener certeza si se recibié o no el mensaje.

Entrega de insumos

En base al diagnostico de contexto digital realizado se elaborara un manual de
buenas practicas, el que tendra como finalidad guiar y entregar consejos
idoneos para el correcto uso de los medios digitales con los que trabaja
actualmente la fundacién. En este documento se sugeriran distintas formas de
construir publicaciones, de acuerdo al propésito de cada una de ellas y al
publico al cual se quiera llegar, recomendaciones sobre cantidad de caracteres
a utilizar en cada plataforma, el tipo de lenguaje que se debe utilizar en cada
una de ellas, medidas y formatos para fotografias, periodicidad de las

publicaciones y utilizacion de palabras clave.

De manera complementaria, esta guia estara acompafada de plantillas de
imagenes con el logo de la fundacion, esto para establecer un lineamiento Unico,
el cual represente a Me Muevo y sea reconocido inmediatamente por los
usuarios. Ademas, debido al poco apoyo humano con el que cuenta la
organizacion, esto servira para agilizar el trabajo de la persona que designen a

cargo de llevar la parte digital de la fundacién.
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5.2.

Carta Gantt

Levantamiento de expertos del drea
de la salud dentro de la Red que
aporten elaborando articulos (alo
Accion menos 8) 4 14|
Medio Mailing , Redes Sociales, Pagina web
Coordinacion con expertos
levantados para determinary
calendarizar temas y fechas de
Accién entrega. 15 (21 12
Medio Mail de consulta
Accion Publicacidn de articulos de expertos 25 12| 19| 26
Medio Pagina web - viralizacién RRSS
Desarrollo de informe de evaluacién
Accion de publicaciones
Medio Analytics y Atlas.Ti
Accién Identificacion de testimonios 3 30
Mailing , Redes Sociales, Formulario
Medio de contacto
Accién Grabacién de testimoniales |12 19
Accién Publicacion de testimoniales 18 28
Medio Pagina web - viralizacion RRSS
Accion Generar informacién para diptico 3|
Accion Impresidn diptico 511
Accion Entrega diptico |1ZaI14
Subir actas a la nueva seccion de
asuntos publicos cada vez que se
Accién asista a reuniones con autoridades
Medio Pagina web
Generar documento base sobre AR
Accion descargable
Medio Pagina web - viralizacién RRSS
Accion Activacion de consultas con experto 13
Streaming en plataforma a
Medio determinar
Accion Charlas via streaming 27,
Medio plataforma a determinar
Accién Gestion de medios 10 31
Medio Medios masivos
Caracterizacion de BBDD de Me
Accién Muevo 1 31
Medio Mailing a BBDD
Registro de cumpleafiosy
Accién programacion 17 31




5.3.  Medicién de resultados
Segun nuestros objetivos, estos son los factores con los cuales mediremos la

efectividad del plan de comunicaciones recomendado:

e NuUmero de miembros Me Muevo
e Visitas web mensual

e Participacidon en redes sociales y actividades desarrolladas durante el plan

Los parametros para medir seran los siguientes:

Objetivo Indicador Dato actual meta Plazo final
Convocar N° de miembros 1.700 3500 Marzo 2017

1.284 promedio
mensual

120
interacciones
promedio
mensuales en
Fb, 105 vistas

Interacciones en promedio

redes sociales mensuales en
Youtube, 56
interacciones
promedio
mensual en
twitter

Visitas web 5.000 promedio  Marzo 2017

Motivar Duplicar Marzo 2017

NUmero de visitas
a la pagina por
usuario

1,08 promedio 3 promedio

13 Marzo 2017
mensual mensual

Tabla 4: Indicadores clave

13 Hoy un 97% de los usuarios ingresan 1 vez a la pagina. Este indicador se obtiene dividiendo el numero de
sesiones por el nUmero de usuarios Unicos.
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Para medir el desempefio de las acciones propuestas, hemos considerado los

siguientes indicadores:

Indicador Dato actual meta Plazo final

Participantes charlas

streaming No existe 1.000 por cada charla Marzo 2017
14Nivel de satisfaccion: No existe 70% de satisfaccion, Mensual
streaming consultas Escala Likert: 5 puntos

Tiempo de permanencia .

en sitio web 52 segundos 1,5 minutos Marzo 2017
Especialistas para No existe 8 Octubre 2016

generacion de contenido

SEBINNES B2 65 2.000 lecturas Unicas

publicaciones de No existe . . Marzo 2017
especialistas* promedio por articulo

l_eesct?r:qrc? ndig Slos No existe ;.rigqoe dilc?(;)tg:zsrﬁcargcas Marzo 2017
Sequdores en TW 3.740 7.000 Marzo 2017
Seguidores en e 1971 3.000 Marzo 2017
Aumentar la interaccion 120 300 Marzo 2017

semanal en FB

Reproduccién de video 880 reproducciones 1.700 reproducciones

por YouTube Promedio por video Promedio por video Diciembre 2016

Tabla 5: Indicadores de acciones

* En base a este indicador sumado al analisis cualitativo mencionado en la pagina
47 “creacion de contenidos”, se hara la evaluacion de resultados de las tematicas

para esta seccion.

**Se hard una reevaluacion completa de las acciones y sus resultados, a los seis

meses de comenzado el plan.

14 Se mediré el nivel de satisfaccién de las personas que participen del streaming, cuyas preguntas hayan
sido respondidas por el especialista.
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5.4. Presupuesto de trabajo
Costo Cantidad
Actividad Item Descripcion Unitario Factor |requerida | Valor Impuestos Total
Costo de nuestra
Asesoria de Contratacion de consultora por desarrollo
comunicacion terceros de plan 3.145.080 1 1| 3.145.080 0| 3.145.080
Impresion diptico | Produccion Impresion de 3000 dipticos 177 1 3000 531.000 100.890 631.890
Videos Videos testimoniales 2
testimoniales Produccién minutos 500.000 20 1]10.000.000| 1.900.000 |11.900.000
Generacién disefo Disefiador contratado para
plantillas Recursos Humanos proyecto 350.000 1 1 350.000 38.889 388.889
Generacion de
contenido, RRSS, Periodista contratado
Gestion de Medios | Recursos Humanos media jornada 400.000 12 1| 4.800.000 533.333| 5.333.333
Promotoras que entreguen
Distribucién diptico | Recursos Humanos informacion 15.000 3 4 180.000 20.000 200.000
Total 4.410.257 19.006.080 | 2.593.112|21.599.192

Tabla 6: Presupuesto global
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Detalle cobro por asesoria de comunicaciones:

Etapas *UF Costo bruto
Evaluacion y Diagnoéstico 30 $786.270
Investigacion 40 $ 1.048.360
Disefio y Planificacion Estratégica 50 $1.310.450
Total $ 3.145.080*

Tabla 7: Presupuesto asesoria
*Los costos de este proyecto se determinan en UF al dia 30 de agosto de 2016,

fijada en $26.209
** E| valor total esta exento de IVA
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CONCLUSION

Las agrupaciones que se forman en torno a una idea o un fin, logran el éxito en la
medida que comprenden que deben ejercer influencias en grupos de interés
involucrados con sus causas, si logran crear ambientes receptivos favorables y si
son capaces de empoderar a sus miembros, mediante la informacién y el

conocimiento de la globalidad de los temas que les competen.

Desarrollado el diagndstico sobre fundacion Me Muevo, observamos que, si bien ha
logrado posicionarse positivamente en las cupulas de agrupaciones de pacientes y
en influenciadores, esto no ha sido suficiente, ya que Me Muevo ha sido incapaz de
transmitir de manera correcta sus acciones y gestiones publicas a los miembros de
la fundacion y a los pacientes de AR. Debido a lo anterior, la fundacion no ha podido
cumplir con su objetivo principal: Empoderar a los pacientes de AR. El actual plan
de accion, responde a esta necesidad detectada y a los objetivos especificos

descritos en el presente informe.

Debido a las diferentes gestiones a nivel politico que ha realizado Me Muevo -a
través de su directora ejecutiva- la fundacion esta en un momento en el cual busca
mirar mas alla y dirigir sus acciones a educar y empoderar a las personas
diagnosticadas con AR, a que ellas exijan sus derechos y que puedan acceder a
tratamientos de primera categoria. Me Muevo busca entregar las herramientas
adecuadas para que sean los pacientes decidan la vida que quieren llevar, los
tratamientos que quieren seguir para combatir su enfermedad, para que ellos logren

ser protagonistas de sus propias experiencias.

Debido a lo anterior, nuestro plan se centro principalmente en quienes padecen AR,
y uno de sus principales propésitos, es que mediante éste se logre construir nuevos
espacios de dialogo entre ellos, con el fin de hacer crecer la fundacion, generar
masa critica en base al empoderamiento de los pacientes y, como consecuencia,

dar un mayor peso y respaldo a la fundacion en la realizacién de conversaciones y
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negociaciones con las autoridades pertinentes, en pro de generar mayor acceso a

mas y mejores tratamientos de la enfermedad.

Esperamos entonces, que el presente plan, sea un aporte real para la fundacion y

gue su ejecucién pueda concretarse de la mejor manera posible.
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