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1. INTRODUCCION

La Asociacion Colombiana de Esclerosis Lateral Amiotréfica (conocida como ACELA),
es una entidad sin animo de lucro, establecida en el afio 2008 en Bogota D.C, Colombia.
ACELA fue fundada por un pequefio grupo de pacientes y sus familiares cercanos al
verse enfrentados con un diagndstico de Esclerosis Lateral Amiotréfica (también
conocida como ELA), al no poder encontrar apoyo, informacion, y asesoria especifica
para el manejo de esta enfermedad en Colombia.

La Esclerosis Lateral Amiotrofica es usa enfermedad neuro-degenerativa en la que las
neuronas motoras gradualmente dejan de funcionar y mueren. Las neuronas motoras
son un tipo de células nerviosas las cuales se encargan de nuestros movimientos y la
musculatura voluntaria. Un diagndstico que empieza con debilidad muscular progresa a
una paralisis afectando la autonomia motora, la comunicacion oral, la deglucién y la
respiracion. Cada paciente tiene una experiencia muy diferente desde los sintomas, la
velocidad de la progresion y el periodo de supervivencia, siendo uno de los muchos
factores por lo que hasta la fecha no se ha podido encontrar una cura. La causa de la
ELA es desconocida. La ELA mas comun es la esporadica la cual afecta entre 90-95%
de los casos, el porcentaje restante son casos con ELA familiar (genética o hereditaria).
Con excepcion de la ELA familiar, la ELA no discrimina y puede afectar a cualquiera de
nosotros. (ACELA, s.f.)

En Colombia la ELA estd clasificada como una enfermedad huérfana por el Ministerio
de Salud y Proteccion Social: “En Colombia una enfermedad huérfana es aquella
crénicamente debilitante, grave, que amenaza la vida y con una prevalencia (la medida
de todos los individuos afectados por una enfermedad dentro de un periodo particular
de tiempo) menor de 1 por cada 5,000 personas, comprenden, las enfermedades raras,
las ultra huérfanas y olvidadas.” (MINSALUD, s.f.: parrafo 1)

ACELA esta constituida por su junta directiva y un pequeio grupo de voluntarios, todos
viviendo o habiendo vivido una experiencia cercana con esta enfermedad para poder
entender y asesorar adecuadamente a los pacientes y familiares que hacen contacto
con la asociacioén. Sus actividades principales son enfocadas al paciente y sus familias,
y totalmente dependientes de donaciones las cuales requieren incrementarse para
poder garantizar la longevidad, crecimiento y sostenibilidad de ACELA.

Hasta la fecha la asociacion no ha desarrollado una estrategia digital, lo cual quieren
cambiar redisefiando su sitio web (www.acelaweb.org ) donde el recaudo de donaciones
esta mas presente en sus paginas, generando mas concientizacion sobre ELA para que
personas naturales y empresas se vuelvan donantes recurrentes y se comparta
informacion actualizada para todos aquellos involucrados con el manejo de la ELA
(paciente, familiar, cuidador, y profesional médico).

He escogido ACELA como caso para este trabajo habiendo vivido la ELA cuando mi
madre fue diagnosticada con esta enfermedad en noviembre de 2014. Como familia
tuvimos que navegar las dificultades del manejo y tratamiento de esta enfermedad en
Colombia, y ACELA fue una fuente de apoyo y asesoria en una época muy dificil.
Ayudarles a crecer por medio de donaciones con el desarrollo de su estrategia digital
hara posible incrementar el apoyo que ellos ofrecen a pacientes y familias, pero también
lograra generar una voz mas fuerte para que haya mas investigacién, acceso a citas
médicas, tratamientos y medicamentos, los cuales deben ser mas accesibles y
prioritarios para pacientes con esta enfermedad.

TFM ACELA - PARTE 1 [7] Mayo 2019

[PUS


http://www.acelaweb.org/

UNIVERSIDAD

NEBRIJA CAMPUS

2. ANTECEDENTES

Esta seccion introduce:
e Lamarcade ACELA.
e Las Entidades sin Animo de Lucro.
e Los beneficios de ACELA.
e Se explica como se hace contacto con la asociacion.
e Las afiliaciones de ACELA.
e Qué es unadonaciony las donaciones recibidas por ACELA.
e El estado financiero de ACELA.
e Laactividad de ACELA en el 2018.
e Las actividades de marketing en el 2018.

e Las aspiraciones de ACELA.

2.1. Marca.

La Asociacion Colombiana de Esclerosis Lateral Amiotréfica, conocida como ACELA,
fue establecida en el ano 2008 en base a las normas colombianas.

En el primer semestre de este afo (2019) se hizo el lanzamiento del nuevo logo de
ACELA. El slogan es: Una vision de esperanza.

IMAGEN 1: IMAGEN 2:
Logo antiguo Logo nuevo
Asociacion Colombiana de
Esclerosis Lateral Amiotrofica
Fuente: ACELA Fuente: ACELA
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2.2. ;Qué son las Entidades sin Animo de Lucro - ESAL?

En Colombia, la Direccion de Impuestos y Aduanas, conocida como la DIAN, define las
Entidades sin Animo de Lucro — ESAL como:

“Son personas juridicas legalmente constituidas cuyos aportes,
utilidades o excedentes no son reembolsados, ni distribuidos bajo
ninguna modalidad, ni directa o indirectamente, ni durante su existencia,
ni en el momento de su disolucion y liquidacion, puesto que persiguen un

fin social o comunitario. Los rendimientos o aportes obtenidos son
reinvertidos en el mejoramiento de sus procesos o en actividades que
fortalecen la realizacion de su objeto social.” (DIAN, s.f. Entidades sin
animo de lucro, parrafo 1)

ACELA es una entidad sin animo de lucro y fue constituida en el afio 2008 con el objetivo
de asesorar y apoyar a pacientes, familiares y cuidadores, para enfrentar el diagndstica
de la ELA, y asi contribuir a una mejor calidad de vida para el paciente y aquellos que lo
rodean. (ACELA, 2018: Anexo 1).

2.3. Sobre ACELA.

ACELA trabaja para mejorar la calidad de vida de los pacientes de ELA por medio del
desarrollo de las siguientes actividades:

e Promover y defender un digno cubrimiento médico.
e Coordinar proyectos de investigacion.

e Organizar eventos de orientacién médica y practica, para pacientes, familiares y
cuidadores.

e Asesoraria juridica para pacientes y familiares (afiliados).

e Mantener relaciones con entidades internacionales advocando por
investigacion, concientizacioén, apoyo, y el encuentro de una cura contra la ELA.

e Generar concientizacion en Colombia sobre los graves efectos de este
diagnéstico.

2.3.1. Beneficio basico:

ACELA es la unica asociaciéon en Colombia enfocada exclusivamente en la Esclerosis
Lateral Amiotrofica, enfocandose en el apoyo requerido por pacientes y sus familiares
en al manejo de este diagnostico, el como aprender a vivir con esta enfermedad, y a
defender sus derechos como pacientes.
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2.3.2. Evidencia de apoyo:

Las actividades de ACELA en el 2018 se pueden clasificar bajo apoyo emocional,
médico, juridico, politico y educacién. Estas actividades estan dirigidas a diferentes
publicos: el paciente y su familia, el cuidador (por lo general es un familiar), los
profesionales de salud (el auxiliar de enfermeria, enfermeria, terapeutas, doctores, y
personal administrativo de las entidades de salud), y el gobierno (el Ministerio de Salud
y el Congreso).

El apoyo juridico se hace en alianza con la Universidad de Santo Tomas, donde los
estudiantes de derecho ayudan a las familias afiliadas a ACELA a navegar el sistema de
salud y de pensiones para que sus derechos sean respetados.

El gpoyo médlico esta enfocado en mantener a todos los que contacten a la asociacion
con lo mas reciente en investigacion y tratamiento de la ELA, participando en congresos
y organizando encuentros para pacientes y sus familiares. En el 2018 ACELA tom¢ parte
en mas de 10 eventos, y apoyé a mas de 100 pacientes con sus familias.

El apoyo educacionales indispensable ya que todavia hay mucha indliferenciahacia esta
enfermedad por parte de los profesionales médicos y el sistema de salud, resultando en
muchos pacientes recibiendo un diagndstico tardio, o como no hay una cura, no se les
ofrece los tratamientos y equipos disponibles para una buena calidad de vida.

ACELA también trabaja fuertemente en crecer su presencia en el ambiente politico,
principalmente con el Ministerio de Salud y el Congreso, para que se respeten los
derechos de los pacientes con ELA. En Colombia hay muchas leyes a favor del paciente,
pero desafortunadamente no se cumplen, y necesitamos el apoyo del gobierno para que
sean respetadas.

La asociacion también forma parte de International Alliance of ALS/MND Associations,
la cual ayuda con la reputacion de ACELA y contribuye a la credibilidad de ACELA como
asociacion (https://www.alsmndalliance.org/).

La actividad mds importante de ACELA es la caminata de ELA para crear
concientizacion, la cual se lleva a cabo en las semanas cercanas al dia mundial de la
ELA - 21 de junio. En el 2019 se llevara a cabo el domingo 14 de julio, evitando cruce de
fechas con el maratén de Bogota y el dia del padre. Es una actividad la cual involucra a
celebridades en redes sociales, promoviendo la participacién en la caminata, y también
una serie de entrevistas con pacientes, doctores y familiares que combaten la ELA. La
caminata 2018 se llevé a cabo simultdneamente en 2 ciudades (Bogota y Medellin), e
involucraron a méas de 700 personas. (ACELA, 2018: Anexo 1).
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2.4. ;Como se hace contacto con ACELA?

Hasta la fecha ACELA no ha desarrollado una estrategia digital y como resultado
limitando sus posibilidades para darse a conocer. Su reconocimiento ha crecido en gran
parte por sus esfuerzos en generar concientizacion por medio de su actividad mas
grande, la Caminata ELA, organizada una vez al afio. Otros puntos de contacto basados
en la situacion actual de la asociacion son:

e Referencia de profesionales médicos que conocen de ACELA.
e Universidades donde se organizan eventos.

e Internet (Pero requieren saber el nombre completo ya que no se han
implementados estrategias SEO y SEM).

e Redes sociales.
e Sitio web de ACELA.

2.5. Afiliaciones en ACELA.

ACELA es sostenible por medio de sus afiliaciones. Siendo una asociacién, todos sus
afiliados tiene voz y voto en las asambleas generales y pueden contribuir en definir los
objetivos de ACELA para ese afio.

La afiliacion se completa en el sitio web de ACELA
(https://www.acelaweb.org/afiliarse/) y es importante por las siguientes razones:

e Completando el formulario de afiliacién y enviando la historia clinica, es posible
confirmar que el paciente tiene ELA, y la ayuda ofrecida es adecuada para las
necesidades del paciente y su familia. (Anexo 2)

e Como hay recursos limitados, ACELA solo puede ofrecer medicamentos y
equipos a sus afiliados.

e ACELA recibe un consentimiento informado sobre la informacién que comparten
con la asociacion. (Anexo 3)

e ACELA recibe confirmacién por parte del afiliado, que han leido y aceptado la
politica de tratamiento de datos.

El apoyo y asesoria al hacer contacto con la asociacién no se limita si no estan afiliados.
Por lo general, la afiliacién ocurre cuando el paciente necesita un equipo, medicamento
o asesoria juridica. La asesoria juridica requiere afiliacion ya que es necesario tener el
consentimiento informado, y confirmacién oficial del diagnéstico de ELA.

La afiliacion tiene una cuota minima de COL$90,000, y no estd limitada para aquellos
que quieran contribuir una mayor cantidad. También hay una cuota anual de
sostenimiento para mantener la afiliacion, del mismo valor a la afiliacion del afio actual.
La realidad es que las afiliaciones en su gran mayoria son del valor minimo, COL$90,000
en el afo 2019.
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IMAGEN 3: P4agina de pago para la afiliacion de ACELA.

Afiliaciones

La afiliacion tiene vigencia por un ano
independientemente del valor seleccionado. El

objetivo es que escojaunaalacde acierdo a
sus posibilidades y a 3L LAME
contribuir con la exist $90000 si
apoyar a personas cof ¢, 01 )tes.

$125000

$150000

$200000

1 $300000

Escoger valor

anual

SKU: N/D Categoria: Sin categoria

Fuente: ACELA. (En World Wide Web: < https://www.acelaweb.org/producto/afiliaciones/>
[26 de abril 2019]

En el caso de pacientes con pocos recursos, ACELA acepta la afiliacion sin la cuota
minima, pero deben presentar una factura que compruebe su estrato.

En Colombia todavia hay una fuerte division social, y las ciudades estan divididas por
estratos del 1 al 6. El Estado define el estrato evaluando la fachada de la casa, los
materiales de construccién del techo, y las condiciones de la via en frente de la vivienda.
(MARCOS, 2018)

2.6. ;Qué es una donacion?

El diccionario de la lengua espafiola define una donacién como:

“f. Der. Liberalidad de alguien que transmite gratuitamente

algo que le pertenece a favor de otra persona que lo acepta.”
(REAL ACADEMIA ESPANOLA, 2019. Parrafo 2)

Una donacion puede ser entre vivos o por causa de muerte. En el caso de donaciones
para ACELA, estos dos tipos de donaciones aplican, en vida suele suceder por personas
o empresas queriendo hacer un aporte social, y tristemente por causa de muerte, cuando
un ser querido fallece y desean donar en su honor.
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2.7. Donaciones recibidas por ACELA.

Donaciones en el 2018 por medio del sitio web fueron muy pocas y para la sostenibilidad
y crecimiento de ACELA es urgente obtener un incremento en esta area:

> 13 donaciones en www.acelaweb.org con un total recaudado de COLS$2,330,000.

TABLA 1: Donaciones por medio del sitio web de ACELA:

Donacién promedio: COLS 179,231
Donacién minima: COLS 10,000

Donacién maxima: COLS1,000,000

Media de la donacién: COLS 100,000
Fuente: ACELA

En el afio 2018, ACELA recibi6é un total de COL$53,236,919, pero el sitio web solo
contribuy6 con un 4.38% de este total.

2.8. Estado financiero de ACELA al finalizar el afho 2018.

El informe de gestién 2018 de ACELA resume la situacion econdmica de la asociacion
(ANEXO 1):

TABLA 2: Resumen de Activos, Pasivos, Patrimonio y Excedentes.

31 DICIEMBRE COMENTARIO
2018 coL$

ACTIVOS 174,231,560 Inclgye: Quotas de afiliacion, excedente del afio y total

patrimonio.

PASIVOS 90,500,845 Incluye: Cuentas por pagar y fondo de apoyo a pacientes.
PATRIMONIO 83,730,715 Incluye: Cuotas de afiliacion y excedente del afio.
EXCEDENTES 69,765,715 !ncluye: Donacmneg, cuotas de sostenimiento, e

ingresos no operacionales (rendimientos financieros).

Fuente: ACELA, Informe de Gestién 2018 (Anexo 1).
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TABLA 3: Estado de situacién financiera comparativa a 31 diciembre 2018 (en pesos

colombianos).

ACTIVO

ACTIVO CORRIENTE NOTA 2018 2017
EFECTIVO Y EQUIVALENTES DE EFECTIVO 3 10,517,375 18,512,105
INVERSIONES 4 90,742,990 104,209,011
DEUDORES -
ANTICIPOS DE IMPUESTOS Y

CONTRIBUCIONES O SALDO A FAVOR 5 20,171,595 -
TOTAL ACTIVO CORRIENTE 121,431,960 122,721,116
ACTIVO NO CORRIENTE

PROPIEDADES Y EQUIPO 6 87,660,376 80,670,876
DEPRECIACION ACUMULADA -34,860,776 -15,736,000
TOTAL PROPIEDADES Y EQUIPO 52,799,600 64,934,876
TOTAL ACTIVO NO CORRIENTE 52,799,600 64,934,876
TOTAL ACTIVO 174,231,560 187,655,992

PASIVO

PASIVO CORRIENTE

CUENTAS POR PAGAR

FONDO DE APOYO A PACIENTES

TOTAL PASIVO CORRIENTE

PATRIMONIO

CUOTAS DE AFILIACION
EXCEDENTE DEL ANO

TOTAL PATRIMONIO

TOTAL PASIVO Y PATRIMONIO

NOTA

2018 2017
1,455,032 851,212
89,045,813 167,519,096
90,500,845 168,370,308
13,965,000 13,965,000
69,765,715 5,320,684
83,730,715 19,285,684
174,231,560 187,655,992

Fuente: ACELA. (En World Wide Web:< https://www.acelaweb.org/wp-content/uploads/2019/03/balance-pagina-

web.pdf> [26 de abril 2019]

e Nota 3: El efectivo proviene de caja y cuenta de ahorros.

e Nota 4: Inversiones CDT.

e Nota 5: Saldo a favor proviene de los saldos de deudores.
¢ Nota 6: Se refiere al equipo de oficina, equipo de computacion y comunicacion.
¢ Nota 7: Saldo de cuentas laborales por pagar.

La 7abla 3muestra que la situacion financiera de ACELA se ha mantenido estable en los

anos 2017y 2018.

TABLA 4: Estado de resultados integrales de ACELA a 31 diciembre 2018 (en pesos

colombianos).

INGRESOS OPERACIONALES

CUOTAS DE SOSTENIMIENTO

DONACIONES

TOTAL INGRESOS OPERACIONALES

GASTOS OPERACIONALES DE ADMINISTRACION
EXCEDENTE OPERACIONAL

OTROS INGRESOS

NO OPERACIONALES

TOTAL INGRESOS NO OPERACIONALES

GASTOS NO OPERACIONALES
FINANCIEROS

TOTAL GASTOS NO OPERACIONALES

EXCEDENTE DEL ANO

2018 2017
12,713,000 798,000
53,236,919 41,348,631
65,949,919 42,146,631

- 40,674,715
65,949,919 1,471,916
3,815,796 6,647,129
3,815,796 6,647,129
0.00 2,798,361

- 2,798,361
69,765,715 5,320,684

Fuente: ACELA. (En World Wide Web:< https://www.acelaweb.org/wp-content/uploads/2019/03/estado-pagina-

web.pdf> [26 de abril 2019]
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TABLA 5: Resumen de gastos de ACELA de 2018

GASTOS DE PERSONAL 22,228,011.00
SUELDOS 14,531,118.00
SUB.TRANSPORTE 1,008,559.00
ARL 251,752.00
APORTES EPS 2,389,656.00
APORTES A FONDOS DE PENSIONES 2,742,626.00
APORTES A CAJA DE COMPENSACION FAMILIAR 579,300.00
APORTES A ICBF 434,800.00
APORTES AL SENA 290,200.00
ARRENDAMIENTOS 1,800,000.00
CUOTAS AFILIACIONES Y ADMINISTRACION 3,085,219.00
CUQOTAS DE ADMINISTRACION 2,680,000.00
ALIANZA INTERNACIONAL 405,219.00
SERVICIOS 7,361,634.00
ACUEDUCTO 981,493.00
ENERGIA ELECTRICA 1,545,500.00
TELEFONO INTERNET Y CELULARES 4,444,061.00
GAS 390,580.00
TRANSPORTES, FLETES Y CORREO 2,244,961.00
GASTOS LEGALES 1,124,100.00
GASTOS DE REPRESENTACION 13,965,552.00
PASAJES AEREOS 9,896,102.00
UTILES Y PAPELERIA 416,950.00
BUSES Y TAXIS 3,652,500.00
GASTOS CAMINATA 11,586,617.00
COMISIONES BANCARIAS 2,333,435.00
TOTAL GASTOS 65,729,529.00
TOTAL INGRESOS 69,765,715.00
TOTAL EXCEDENTES 4,036,186.00

Fuente: ACELA. [26 de abril 2019]

2.9. Actividad de ACELA en el 2018.
En el afio 2018, ACELA registro:

TABLA 6: Registro de actividades.

91 nuevas afiliaciones

120 afiliaciones vigentes
poyo a aprox. 500 familias en el pais.

Fuente: ACELA, Informe de gestion 2018 (Anexo 1)
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2.10. Actividades de marketing en el aino 2018.

Hasta la fecha ACELA no ha tenido una estrategia de marketing tradicional o digital. Los
esfuerzos que se han hecho por medios tradicionales (television y articulos) han sido
reactivos o por medio de una agencia de medios, los cuales los servicios son ofrecidos
como donacion por medio de una de las empresas farmacéuticas que apoyan la
asociacion. El énfasis de estos esfuerzos ha sido para el 21 de junio, dia mundial de la
ELA, y la Caminata ELA.

El sitio web de ACELA es manejado por Orlando Ruiz, el fundador de la asociacién quien
también es un paciente con ELA diagnosticado hace mas de 15 afios. La administracién
del sitio web es una responsabilidad que el desea compartir con otra persona con el
redisefo del sitio web, ya que es una actividad que le consume mucho tiempo debido a
su discapacidad.

Durante el transcurso del 2018, ACELA incrementd su actividad en redes sociales
publicando un promedio de 4-5 veces por semana por medio de sus cuentas de
Facebook, Instagram, Twitter y LinkedIn.

2.11. Aspiraciones.

ACELA tiene fuertes aspiraciones para el 2019. En el primer semestre del afio lanzaron
su nuevo logo, y para la asociacion este es el comienzo de un nuevo impulso para
continuar con su crecimiento e impacto en Colombia. Para ACELA es esencial ver un
incremento en donaciones, para poder aumentar sus esfuerzos apoyando a pacientes,
y seguir generando concientizacién sobre esta enfermedad.

El modelo que ACELA puede aspirar a seguir es The ALS Association en los Estados
Unidos (http://www.alsa.org/ ). Como asociacién enfocada en la ELA ha tenido
increibles resultados, su éxito mas conocido fue el /ce Bucket Challenge en el afio 2014,
el cual se volvid viral y obtuvo la participacion de celebridades y personas influyentes
por todo el mundo. Esta campafia obtuvo US$115 millones en donaciones. Logré hacer
suficiente ruido en los medios para que una enfermedad desconocida y sus pacientes
tuvieran una voz, y algo de esperanza en que se esta haciendo algo para encontrar una
cura. (ALS Association, s.f.)

The ALS Association se ha mantenido muy activa con actividades continuas, y aunque
no han logrado repetir el éxito del /ce Bucket Challenge, son sostenibles como
asociacion, estan involucrados en investigaciones, reciben grandes donaciones, y han
encontrado reconocidos influenciadores para apoyar sus campafas.

Se entiende que ACELA y The ALS Association son muy diferentes, empezando por el
tamafo de cada asociacion y las circunstancias de los paises donde se encuentran.
Pero The ALS Association es un excelente ejemplo para seguir y por lo cual aspirar a
ser a largo plazo.
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IMAGEN 4: Imagenes #icebucketchallenge en Google.
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Fuente: Imagenes de Google (En World Wide Web: #icebucketchallenge
<https://www.google.com/search?rlz=1C1SQJL_esC0O819C0O819&q=%23icebucketchallenge&tbm=isch&source=univ&s
a=X&ved=2ahUKEwiXjuuCnvvgAhUFkikKHbhTCacQiR56BAgEEBM&biw=1151&bih=517> [11 de marzo 2019]

2.12. Conclusiones.

e La cantidad y localizacién de eventos organizados por ACELA estan limitados debido
al tamafo de la asociacién. Logrando un incremento en donaciones se podria
incrementar el numero de actividades por toda Colombia, ayudando a mas pacientes
y sus familias.

e Loideal es llegar a un punto de equilibrio donde las donaciones exceden los costos de
los eventos, por lo que es importante incrementar la visibilidad de la accién de “DONAR
AHORA" en los diferentes puntos de contacto de ACELA.

e Esimportante que el nuevo sitio web de ACELA cumpla con todas las normativas para
la proteccion de data y el uso de informacién. Se recomienda implementar un proceso
de actualizacién de informacién como el fallecimiento de pacientes, para que las
comunicaciones enviadas tengan sensibilidad hacia la situacion de los familiares del
paciente, puedan ser segmentadas y personalizadas.

e Hasta la fecha la informacion que se recibe por medio del proceso de afiliacién o el

formulario de contacto no se esta maximizando. Por ejemplo, se podria segmentar por

“estado del paciente’; “relacion con paciente”y “tipo de apoyo requerido’, y asi enviarle
informacion relevante a su situacion.
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e La presente contribucidon del sitio web de ACELA para recibir donaciones es
extremadamente pobre. Es necesario implementar una estrategia para enviar trafico
al sitio web y enganchar a los usuarios para que donen regularmente.

e ACELA hatenido una fuerte actividad apoyando a familias, pero no se esta reflejando
en las afiliaciones y cuotas de sostenimiento. Se es claro que el primer contacto con
ACELA es muy fuerte emocionalmente y empujar por la afiliacion en este momento
no es el adecuado, pero por medio de comunicaciones bien segmentadas donde se
les esta compartiendo contenido util y relevante, se les puede recordar lo que ACELA
puede lograr con lo recaudado por medio de las afiliaciones y cuotas de
sostenimiento.

e Enel 2018 seregistraron 120 afiliaciones vigentes, y se ayudaron a 500 familias. Hay
un potencial de 380 nuevas afiliaciones, equivalente a CO0LS$34,200,000
($90,000/afiliacion). No todas estas familias estan en posicion de afiliarse, pero es
importante tratar de atraerlas y captar a un porcentaje de este segmento.
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3. INVESTIGACION DEL SECTOR

Esta seccion explica:
e LaReforma Tributaria.
e El Tercer Sector.
e Elfinanciamiento de una Entidad Sin Animo de Lucro (ESAL).

e Donaciones.

3.1. Reforma Tributaria.

ACELA siendo una asociacién no gubernamental, enfocada en asesorar y apoyar a
pacientes, familiares y cuidadores para enfrentar la ELA, esta clasificada como una
Entidad sin Animo de Lucro, establecida con las normas colombianas del afio 2008.
(Anexo 1)

En el afio 2016 hubo una reforma tributaria en Colombia (La ley 1819 del 2016), la cual
incrementd el numero de requisitos, restricciones, registros, informacién, tributacion
ordinaria y fiscalizacion constante, con el proposito de disminuir los casos de evasion 'y
elusion fiscal. Estos nuevos requisitos han dado como resultado una disminucién en el
numero de entidades sin animo de lucro. (PUYO, D. 2017)

El 31 de diciembre de 2017 habian 193,070 inscritas en la DIAN (Direccién de Impuestos
y Aduanas Nacionales), pero se estima que solo 45,711 cumplen con las condiciones de
una ESAL en Colombia. (CIGUENZA, N. 2018) ACELA confirma que han completado
todos los requerimientos bajo la nueva reforma tributaria, y esta constituida legalmente
como ESAL en Colombia.

3.2. El Tercer Sector.

Las Entidades Sin Animo de Lucro son parte de los que ahora se denomina Tercer
Sector, ya que no son entidades publicas y tampoco buscan un beneficio propio. El
Tercer Sector lo constituye principalmente las ESAL. (CIGUENZA, N. 2018)

Ejemplos de las areas de intervencién que estan representadas en el tercer sector
incluyen: sociales, educacionales, sanitarias, humanitarias, medio ambientales,
proteccién animal, cooperacion internacional, culturales, artisticas y deportivas.
(CASADO, A. 2018) ACELA se categoriza bajo social y humanitaria.
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Alberto Casado, responsable de campafias de Ayuda en Accién (ONG) resume
claramente 5 caracteristicas que definen las organizaciones del tercer sector (CASADO,
A. 2018):

1. Estdn organizadas institucionalmente. Tienen una estructura, una mision,
objetivos y presupuesto.

Son entidades privadas. No son parte del sector publico o gubernamentales.

No tienen animo de lucro. Todos los beneficios se reinvierten para lograr los
objetivos de la mision de la entidad.

4. Tienen un 6rgano de autogobierno. En el caso de ACELA, hay una junta directiva
y sus miembros no reciben retribucion alguna.

5. Cuenta con el apoyo de personas voluntarias.

3.3. Financiamiento de una ESAL.

Una entidad sin animo de lucro no tiene un “modelo de negocio” porque los ingresos no
se distribuyen como rentabilidad, en lugar tienen un “modelo de fondeo”.

El modelo de fondeo de ACELA es principalmente por medio de sus afiliaciones y cuota
de sostenimiento, seguida por donaciones. Pero como se ha mencionado, es urgente
atraer mas empresas dispuestas a hacer generosas donaciones para lograr superar sus
objetivos como asociacion.

3.4. Donaciones.

Empresas y personas con recursos en ocasiones desean donar. Para entidades como
ACELA, es importante ser una de las opciones a considerar en el proceso de la toma de
esta decision. Mas adelante se discutira el posicionamiento de la marca, pero antes a
esto hay que resaltar otros factores que las empresas y personas donantes pueden estar
considerando (MONCAYO, C. 2017).

e Larelacidon con el sector: Una persona puede estar emocionalmente vinculada
resultando de una experiencia personal y una empresa con vinculos a la ESAL.
Por ejemplo, ACELA podria enfocar sus esfuerzos buscando donaciones con
empresas farmacéuticas, equipos ortopédicos y tecnologia asistida.

e Latrayectoria de la entidad contribuye a su credibilidad. ACELA cumplira 11 afios
en el 2019.

e La cobertura geogréfica es particularmente importante para empresas, ya que
prefieren contribuir en su localidad. ACELA tiene su sede principal en Bogot3,
pero sus esfuerzos son para cubrir toda Colombia.

o Estar debidamente registrada con la Cdmara de Comercio.

e Los estatutos los cuales se pueden adquirir en la Camara de Comercio.

TFM ACELA - PARTE 1 [20] Mayo 2019



UNIVERSIDAD

NEBRIJA

3.5. Conclusiones.

Se recomienda implementar una estrategia de contenido para los afiliados de ACELA,
y asi darles un valor agregado por ser parte de la asociacion. Debito a las limitaciones
de recursos y voluntarios puede ser dificil mantener contacto constante con las
familias afiliadas, resultando en poco compromiso por parte de los afiliados en
contribuir con una cuota de sostenimiento o contribuir con donaciones.
Comunicaciones personalizadas y dandole a los afiliados la oportunidad de
comunicarse con el equipo de ACELA, crecera la relacién con ellos resultando en un
incremento en las cuotas de sostenimiento y disminuyendo el nimero de afiliaciones
no vigentes.

ACELA tiene lo que personas y empresas buscan al considerar hacer una donacion
(relacién en su sector, trayectoria, cobertura, registro en la Cdmara de Comercio, y
estatutos). Se recomienda maximizar estas caracteristicas publicando contenido
sobre cada una de ellas con regularidad, para que esta informacion llegue a aquellas
personas que desean contribuir. Blogs, el sitio web y las redes digitales, son excelente
herramientas para compartir este contenido.
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4. INVESTIGACION DEL MERCADO

Esta seccion cubre:
e Lacultura de donacién en Colombia.
e Las enfermedades huérfanas en Colombia.
o Estadisticas de la Esclerosis Lateral Amiotrofica.
e Tipos de apoyo para pacientes con enfermedades crénicas.

e Otras entidades Sin Animo de Lucro en busca de donaciones a
nivel nacional e internacional.

e ElIce Bucket Challenge.

4.1. La cultura de donacion en Colombia.

Colombia esta categorizada como un pais del tercer mundo siendo un pais en desarrollo
y con grandes problemas en las areas de la pobreza, densidad de poblacién, inseguridad
principalmente por la pobreza, grupos paramilitares, y desplazados por la guerra. Por
esto mismo, hay numerosas organizaciones en todo el pais trabajando para mejorar la
situacion en estas y muchas otras areas, y todas en busqueda de donaciones.

Camila Alicia Ortega menciona en su articulo Creando una cultura de donacion en
Colombia (ORTEGA, C. 2013), el reto principal de las ESAL en Colombia es lograr que las
personas donen - este siendo un reto que ACELA enfrenta. El articulo resalta como las
personas se interesan en el proyecto, pero el problema cae en que este interés no se
convierte en donaciones. Son dos los motivos resaltados: 1) Temor a falta de
transparenciay el dinero sea robadoy 2) Los que tienen plata para donar no saben cémo
hacerlo online por falta de conocimiento del uso de las herramientas disponibles, y los
jévenes no tienen dinero para hacer donaciones.

Para ACELA es importante sensibilizar sobre lo que es vivir con ELA, y asi atraer mas
donaciones. Pero ademads de los retos descritos por el articulo, hay otras mentalidades
a traspasar: “yo te doy y tu que me das”y la de recibir y no dar.

4.2. Las enfermedades huérfanas en Colombia.

La Esclerosis Lateral Amiotréfica esta categorizada como enfermedad huérfana en
Colombia y en el mundo, siendo un diagndstico poco comun.

En el mundo hay entre 6,000 y 7,000 enfermedades huérfanas, y en Colombia estén
identificadas 2,149 de acuerdo con la Resolucién Nimero 00002048 de 2015, donde el
Ministerio de Salud y Proteccion Social actualizé el listado de enfermedades huérfanas
y se define el numero con el cual se identifica cada una. La Esclerosis Lateral
Amiotréfica es la nimero 897. (ANEXO 4).
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En Colombia no hay una base de datos que permita tener un registro acertado del
numero de pacientes diagnosticados con enfermedades huérfanas, y este problema
afecta los datos que se conocen sobre pacientes con ELA en Colombia. Esto es en parte
debido a las dificultades en establecer el diagndstico, falta de conocimiento, y el registro
erréneo en las bases de datos existentes. En el ANEXO 4, se puede ver como un error de
digitos puede causar un registro erréneo.

Hay que resaltar que el diagnéstico de una enfermedad huérfana como la ELA afecta no
solo al paciente, pero también a su familia. El paciente sufre la patologia y no se le quita
importancia a este sufrimiento, pero no se puede olvidar el efecto que el diagndstico
tiene en sus seres queridos, y ellos también requieren apoyo, ahi esta la gran importancia
del trabajo de ACELA, ya que apoyando a la familia también se estd mejorando la calidad
de vida del paciente.

4.3. Estadisticas de la Esclerosis Lateral Amiotrofica.

Es muy dificil obtener estadisticas exactas debido a que no hay un sistema de medicién
uniforme. A nivel mundial 5 de cada 100,000 personas padecen ELA (OSKARSSON, B,
GENDRON, T.F., STAFF. N.P. 2018), y afecta a mas de 420,000 personas en el mundo
(LUNGHINI, R. 2016). ACELA estima que en Colombia hay aproximadamente 3,000
pacientes, pero no todos estan vinculados con la asociacion.

Los registros de ACELA muestran 91 nuevas afiliaciones en el afio 2018, y el 28 de
febrero del afio 2019 tenian 120 afiliaciones vigentes, adicionalmente en el transcurso
del 2018 se apoyaron a mas de 500 familias en toda Colombia (ANEXO 1).

Una comparacion drastica para entender la incidencia de una enfermedad
huérfana poco conocida como ELA, es entender las estadisticas de un diagnéstico
mas comun como el Cancer.

Cancer Research resalta las estadisticas del 2018 (CANCER RESEARCH UK, s.f.):

e 17 millones casos nuevos a nivel mundial en el 2018.
e 9.6 millones fallecimientos a nivel mundial.

Entidades apoyando el Cancer, tienen mas oportunidades de recibir donaciones,
ya que tristemente, cada uno de nosotros tiene gran probabilidad de conocer a
alguien o haber vivido de cerca la experiencia de esta enfermedad. Por esto mismo
es importante hacer todo lo posible para crear concientizacién sobre ELA, ya que
también le puede pasar a cualquiera de nosotros.
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4.4. Tipos de apoyo para pacientes con enfermedades crénicas.

En Colombia, cada persona debe hacer un aporte compulsorio para tener acceso al
sistema de salud. Desafortunadamente el sistema tiene muchas falencias y los
derechos del paciente no son siempre respetados y a tiempo.

Cada persona debe estar registrada con una Entidad Prestadora de Salud conocida
como EPS. No todas las EPS ofrecen servicios de calidad y en muchos casos pacientes
se ven sin entrega de medicamentos, o largas listas y tiempo de espera para obtener
una cita. Por esto mismo, muchos pacientes y sus familiares buscan ayuda adicional.

Si el paciente esta afiliado a un servicio privado de salud, aqui van como segundo punto
de apoyo, pero los ofrecimientos también son limitados, especialmente cuando se trata
de una enfermedad de alto costo como lo es la ELA. Luego viene la busqueda de una
asociacion como ACELA u otra dependiendo del diagndstico, que les ayudara a que sus
derechos como paciente sean respetados y les brindan asesoria de como manejary vivir
con el diagndstico.

El Ministerio de Salud tiene registradas aproximadamente 51 asociaciones de pacientes,
no necesariamente enfocadas en enfermedades huérfanas. (MINSALUD, s.f.).

4.5. Otras entidades sin animo de lucro en busca de donaciones.

En Colombia hay un registro de 193,070 ESALES, no necesariamente enfocadas a
pacientes. El rango es extenso con respecto a las razones sociales de cada una de estas
asociaciones, y la gran mayoria buscan vinculos emocionales para atraer a sus
donantes.

La competencia es fuerte.

Se han identificado varios objetos de interés que atraen a donadores con los que ACELA
tiene que competir a nivel nacional e internacional debido a su reputacion y credibilidad.

4.5.1. A nivel nacional:

1. Las otras asociaciones de pacientes en Colombia, en particular se resalta
FUNDEM - Fundacién para la Esclerosis Multiple y otras enfermedades. La
similitud en nombre causa confusién para aquellos que no conocen la gran
diferencia entre estos diagndsticos.

Enfermedades conocidas como el Cancer, Alzheimer, y Esclerosis.

3. Hospitales y fundaciones enfocadas en nifios como el Instituto Roosevelt y la
Fundacién Cardioinfantil.

4. La Cruz Roja Colombiana.

5. Entidades luchando contra la pobreza.

6. Nifos huérfanos y desnutridos.

7. Ancianatos.
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4.5.2. A nivel internacional:
1. UNICEF

2. Las asociaciones internacionales de ELA, particularmente en Estados Unidos,
Irlanda e Inglaterra.

4.6. Ice Bucket Challenge.

En julio del 2014, el reto del Ice Bucket Challenge se volvid viral en redes sociales. Una
actividad que consistia en retar a alguien a vaciarse un balde con agua helada sobre la
cabeza en las siguientes 24 horas, e invitar a hacer una donacion para contribuir a la
investigacion de la Esclerosis Lateral Amiotréfica. Entre julio y agosto de ese afio hubo
mas de 118,000 tweets mencionando este reto, y en un espacio de 2 semanas 7he ALS
Association recaudé mas de USS$7.6 millones en donaciones. (LI, J., WEN, J. 2017)

Todas las asociaciones vinculadas con la ELA a nivel mundial estan muy agradecidas
con el éxito de este reto ya que dio visibilidad a una de las enfermedades mas crueles,
que hasta entonces habia recibido muy poco reconocimiento y con recursos limitados
para encontrar una cura.

IMAGEN 5: La viralidad del #lceBucketChallenge

‘—-

Fuente: FRIEDMAN, Aaron (2014). Diving into the ALS #IceBucketChallenge — Viral success for a cause. Marketing
Land. (En World Wide Web:< https://marketingland.com/als-ice-bucket-challenge-viral-success-cause-96463> [27 de
abril 2019]
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4.7. Conclusiones.

Es muy importante poner atencion al sitio web de ACELA, ya que es la vitrina de la
asociacion. Personas o empresas pensando en donar, que no conozcan mucho de
ACELA, iran al sitio web en primera instancia, por lo que se recomienda tener una facil
navegacion llevando al usuario a ver contenido sobre lo que hace ACELA, y a pocos
Clicks de DONAR.

Las estadisticas comparando una enfermedad huérfana como ELA con una
enfermedad mas comun como el Cancer, puede hacer mas complejo el proceso de
decision de un donante. Desafortunadamente una persona puede estar mas expuesta
al Cancer y emocionalmente ligado a esta enfermedad o muchas otras, y ahi esta el
reto de ACELA. La incidencia de ELA es mucho menor, pero hay un mensaje que hay
que propagar por mas duro que sea para despertar el interés de posibles donantes no
afectados por la ELA: La Esclerosis Lateral Amiotréfica no discrimina, le puede dar a
cualquier persona, no existe una cura, y todavia no se sabe la causa de esta
enfermedad.

Se podria argumentar que ACELA no tiene competencia ya que no hay otra asociacion
enfocada en ELA, pero esto solamente aplicaria para el apoyo ofrecido al paciente y a
su familia. La captacion de donantes es critica para el crecimiento y la sostenibilidad
de ACELA, y la realidad es que en esta area hay demasiada competencia proveniente
de incontables areas, y hay que entender y aceptar esta realidad para poder establecer
estrategias adecuadas y actuar con esto en mente.
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5. INVESTIGACION DE LA COMPETENCIA

Esta seccion cubre:
e Competencia con asociaciones de pacientes en Colombia.
e Competencia con entidades médicas en Colombia.
e Competencia con entidades luchando contra la pobreza.

e Competencia con entidades enfocadas en las personas de la
tercera edad.

e Competencia con organizaciones internacionales recipientes de
donaciones en Colombia.

e Competencia con asociaciones de ELA en otros paises.

¢ Modelo de negocio de ACELA y su competencia.

Como se ha mencionado en las secciones previas, la competencia de ACELA a la hora
de buscar donaciones no esta limitada a entidades enfocadas en pacientes o
enfermedades, lo cual se ha corroborado en conversaciones con dos de las fundadoras
de ACELA y actuales miembros de su junta directiva: Rocio Reyes (presidenta) y
Elizabeth Rodriguez (secretaria).

La competencia se extiende a organizaciones buscando donaciones sobre temas que
apasionan, emocionan, entristecen y que de alguna forma contribuyen a hacer una
diferencia positiva en la vida de una o muchas personas. La competencia es fuerte, y la
lista es larga. Para este trabajo se han identificado por un lado entidades vinculadas a
pacientes y enfermedades, basadas en su presencia en eventos y congresos en los que
ACELA ha tomado parte, y su posicionamiento en buscadores bajo varias busquedas
usando combinaciones de palabras claves como, por ejemplo:

e Asociaciones para apoyo de pacientes
e Cuidado de enfermedades croénicas
e Apoyo médico

Asi mismo, también se ha analizado una seleccién del grupo de entidades no
relacionadas con enfermedades y pacientes:

e Pobreza, niflos abandonados y desnutridos
e Abandono de personas de la tercera edad

También se han considerado algunas entidades internacionales con reconocimiento en
Colombia, al igual que las asociaciones de ELA con reconocimiento a nivel mundial.
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5.1. Competencia con asociaciones de pacientes en Colombia.

Las siguientes tablas presentan la competencia con entidades para pacientes y sus
familiares en Colombia. Se han seleccionado con los siguientes criterios:

Presencia en eventos y congresos con ACELA.
Similitudes en algunos sintomas con la ELA.

TABLA 7: Asociaciones de pacientes.

ASOCIACION Asociacion Colombiana para la Distrofia | Asociacion Colombianos por la Enfermedad =~ Federacion Colombiana de
Muscular ACDM de Huntington acolpEH Enfermedades Raras FECOER

LOGO " X%
AGDM .. acolp:ll % recoen
OBJETIVO Brindar calidad de vida a los | El mejoramiento de la calidad de vida | Representan pacientes con
PRINCIPAL pacientes con Distrofia Muscular. y el bienestar social de aquellos | enfermedades raras para lograr su
afectados por la enfermedad de | inclusion, integraciény atencion.
Huntington.
SITIO WEB http://acdmcolombia.weebly.com/ | https://acolpeh.wixsite.com/home http://www.fecoer.org/
COMPETENCIA: Primaria Primaria Primaria
PRIMARIA =
SECUNDARIA -
GENERICA
Imagen de la marca | Alegre, amigable y clara. El uso de | Seriay oficial, pero evocaemociéncon | Seria 'y  profesional. Bien
la silla de ruedas especifica el tema | la flor en su logo. constituida con menciones en los
de discapacidad. medios (noticias) y gobierno.

Puntos de contacto | Sitio web, Facebook, Email y | Sitio web, Facebook, twitter, email y | Sitio web, Facebook, Twitter, Email.

teléfono. teléfono.
Percepcién de la | Organizacion pequefia. Organizacion pequefia. Creciendo con sus organizaciones
sociedad miembro.
Desinterés a menos de ser | Actividad limitada y desinterés a
afectados directamente. menos de ser afectados directamente. | Presente en medios y eventos
concientizando y luchando por los
derechos de pacientes y familias
afectadas por enfermedades
raras.
Desinterés a menos de ser
afectados directamente.

Alianzas Comparten enlaces | Comparten enlaces internacionales, | A excepcion de sus organizaciones
internacionales, pero no hay | pero no hay evidencia de alianzas. miembros, no hay evidencia de
evidencia de alianzas. alianzas.

COMENTARIOS ESAL ESAL ESAL
Establecida el 28 de noviembre de Constituida en mayo de 2012. Constituida el 8 de julio de 2011.
2000.

Fuente: Elaborada por Jessica Mabe en abril 2019.
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TABLA 8: Asociaciones de pacientes (cont.).

ASOCIACION Fundacion de Apoyo Solidario a Fundacion para pacientes con
Pacientes con Enfermedades Raras enfermedades raras -FUPER
FUNDAPER
LOGO i\,at!clc,b-o
o- FUNDAPER s
upkR
OBJETIVO Apoyan pacientes diagnosticados | Visibilizar y mejorar la calidad de vida
PRINCIPAL con enfermedades raras y ultra- | de pacientes con enfermedades rarasy
raras. la de sus familiares.
SITIO WEB http://www.fundaper.org/ http://fundacionfuper.org/

COMPETENCIA:  PRIMARIA
SECUNDARIA - GENERICA

Primaria

Primaria

Imagen de la marca

Amigable y profesional.

Acogedora, amigable y profesional.

Puntos de contacto

Sitio Web, Oficina Sede, teléfono,
email, Facebook, Twitter, YouTube y
LinkedIn.

Sitio web, email, teléfono, Oficina sede,
Facebook, YouTube e Instagram.

Percepcion de la | Organizacion pequefia. Organizacion pequefia.
sociedad
Desinterés a menos de ser afectados | Desinterés a menos de ser afectados
directamente. directamente.
Alianzas *Miembro de FECOER — Federacion | No hay evidencia de alianzas.
Colombiana de enfermedades raras.
*Corporacion Observatorio
Institucional de  Enfermedades
Huérfanas.
*Defensoria del pueblo.
*Alianza Iberoamericana de
enfermedades raras o poco
frecuentes.
*ALIBER - Coalicion que integra y
potencia a las diferentes
organizaciones de pacientes con
enfermedades raras de
Iberoamérica.
COMENTARIOS ESAL ESAL

No se pudo establecer fecha de su
constitucion.

Establecida en el ano 2012.

Fuente: Elaborada por Jessica Mabe en abril 2019.
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Se incluyen entidades médicas con una fuerte reputacion, con presencia a nivel nacional
por medio de rutas educacionales y programas apoyando a pacientes y sus familiares.
También se incluye enfermedades no clasificadas como enfermedades huérfanas.

ENTIDAD MEDICA

TABLA 9: Entidades médicas y asociaciones de enfermedades no huérfanas.

Cruz Roja Colombiana

Fundacion Accion Familiar Alzheimer

Liga contra el Cancer

LOGO

+ Cruz Roja Colombiana

Colombia - AFACOL

@ Fundacién Accién Familiar Alzheimer Colombia

-Seccional Bogotd «

€2 LIGA CONTRA EL CANCER
Z

OBJETIVO PRINCIPAL

“Prevenir y aliviar el sufrimiento de las
personas en toda circunstancia”.

Caracter humanitario: Inclusién social,
gestion de riesgo, salud y educacién.

Acoger, comprender y educar a los
cuidadores de pacientes con Alzheimer.

Prevenir y detectar el Céncer.

SITIO WEB http://www.cruzrojacolombiana.org/ https://www.alzheimercolombia.org/ http://www.ligacontraelcancer.com.
co/

COMPETENCIA: Genérica Primaria Genérica

PRIMARIA =

SECUNDARIA - GENERICA

Imagen de la marca

Logo reconocido a nivel mundial. Ayuda
en salud, inclusién social y educacion.
Presente en Colombia y otras partes del
mundo donde sean necesitados.

Familiar y emocional.

Entidad médica, profesional,
servicios completos de
acompafiamiento  para los

afectados por Cancer.

Puntos de contacto

Sitio Web, linea de atencién, linea de
emergencia, sede principal, quioscos en
todo el pais, Facebook, Twitter,
YouTube, aula virtual.

Sitio web, Sede principal, teléfono, email,
Facebook.

Sitio Web, Sede Principal,
teléfono, Facebook y YouTube.

Percepcion de la
sociedad

Presentes donde se necesitan en todo
Colombia.

Facil acceso para todo el mundo por
medio de sus quioscos en todo el pais.

Envueltos en multiples proyectos a nivel
nacional.

Necesitan donaciones.

Asociacion
limitados.

pequefia con recursos

Desinterés a menos de ser afectados
directamente.

Enfocados en cancer solamente.

Ofrecen todo el
acompafiamiento requerido al
ser diagnosticado por Cancer.

Necesitan donaciones.

Alianzas Lista extensa incluyendo UNICEF, | No hay evidencia de alianzas. Fenalco, ProColombia, Terpel,
noticieros, Banco de Bogotd, Terpel, Banco de Bogotd, Servibanca.
Kimberley-Clark, universidades.
También certificados con 1IS09001

COMENTARIOS ESAL ESAL ESAL

Establecida el 30 de julio de 1915.

Establecida el 19 de marzo 2002.

Nace el 19 de julio de 1971.

Fuente: Elaborada por Jessica Mabe en abril 2019.
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TABLA 10: Entidades médicas y asociaciones de enfermedades no huérfanas (cont.).

ENTIDAD MEDICA

Asociacion De lucha
contra la Esclerosis

Instituto Roosevelt

Fundacion Cardioinfantil

LOGO

Muiltiple - ALEM

7 o INSTITUTO FUNDAC}IEONT
ALEM Roosevelt ARICINEANTL
OBJETIVO Educacién, Generar bienestar en la poblacién | Atencién médica para nifios
PRINCIPAL investigacion, infantil. Hospital universitario lideren | con problemas
acompafiamiento, y | pediatria especializada, ortopedia y | cardiovasculares y con
promocion de la | rehabilitacion €sSCcasos recursos.
calidad de vida para
pacientes con
Esclerosis Miltiple.
SITIO WEB http://www.alem- https://www.institutoroosevelt.com/ | http://www.cardioinfantil.org/
colombia.org/home/
COMPETENCIA: Primaria Genérica Genérica
PRIMARIA -
SECUNDARIA -
GENERICA
Imagen de Ila | Profesional, Infantil, alegre, profesional, hospital | Profesional, enfocados en

marca

solidarios, activos.

universitario.

medicina para nifos.

Puntos de | Sitio Web, Tienda, | Sitio Web, Sedes, rutas | Sitio web, lineas telefénicas,
contacto oficina, teléfono, | educacionales, email, teléfono, | Sede en Bogotd, Linkedin,
email, Facebook, | Facebook, Instagram,  Twitter, | Twitter, Instagram y
Instagram, YouTube. | YouTube. Facebook.
Percepcion de | Asociaciéon pequefia | Entidad médica  para  nifios, | Muy buena reputacion, buen
la sociedad con recursos | coordinan estudios investigativos, | servicio, hospital para nifios.
limitados. apoyan a familias con pocos . .
. . Requieren donaciones.
. . recursos, y requieren donaciones.
Desinterés a menos
de ser afectados
directamente.
Alianzas No hay evidencia de | No publican sus alianzas. No publican sus alianzas.
alianzas.
COMENTARIOS | ESAL ESAL ESAL
No se pudo | Establecida en 1942. Constituida en 1973.

establecer fecha de
su constitucion.

Fuente: Elaborada por Jessica Mabe en abril 2019.
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5.3. Competencia con entidades luchando contra la pobreza.

La pobreza es un problema que agobia a Colombia, especialmente afectando la
poblacion infantil resultando en abandono, desnutricion y falta de educacion.

Para el entorno competitivo de ACELA se han seleccionado algunas entidades
conocidas por sus actividades a nivel nacional en constante busqueda de donaciones.

ENTIDAD

TABLA 11: Entidades luchando contra la pobreza.

Fundacion SoyDoy La Consciencia del Amor Genesis Foundation

LOGO < - ° o
.’ ‘. LA CONSCIENCIA
L
e DEL AMOR { genesisfoundation }
[]
OBJETIVO Desarrollan proyectos | Promueven y previenen la | Mejoran la calidad de educacién
PRINCIPAL sostenibles para mejorar el | salud mental y nutricional | en comunidades vulnerables.
bienestar nutricional de los | de los nifios.
niflos en Colombia.
SITIO WEB http://www.soydoy.org/en/ https://www.laconsciencia | https://www.genesis-
delamor.org/ foundation.org/
COMPETENCIA: Genérica Genérica Genérica
PRIMARIA -
SECUNDARIA -
GENERICA

Imagen de |Ia
marca

Amigable, infantil, profesional,
activa en Colombia.

Infantil, amigable, alegre y
profesional, pero también
ofrecen servicios para
empresas.

Sencilla, amigable y enfocada en
la poblacion infantii 'y su
educacion.

Profesional.

Puntos de

contacto

Sitio Web, oficina, teléfono,
email, Facebook, Instagram y
Twitter.

Sitio web, oficina, email,
teléfono, Facebook, Twitter,
YouTube, Instagram.

Sitio web, oficinas en Colombia y
Estados  Unidos, Facebook,
Twitter, Instagram y YouTube.

Percepcion de la
sociedad

Ayuda para nifios, enfocados en
nutricién.

Necesitan donaciones.

Ayuda para nifios, pero no
se conoce mucho del
trabajo con empresas.

Poco conocimiento sobre
su ideologia.

Necesitan donaciones.

Enfocados en ayudar a los nifios
en Colombia.

Activos en
donaciones.

la blisqueda de

Alianzas Tugo, La Santa Mesa, Meals de | No publican sus alianzas. Coca-Cola, Bienestar Familiar,
Colombia, Brinsa, entre otros. Cafam, Autogermana, Minipak,
entre otros.
COMENTARIOS ESAL ESAL ESAL

No se pudo establecer fecha de
su constitucion.

Establecida el 6 de agosto
de 2012.

Establecida en el 2001.

Fuente: Elaborada por Jessica Mabe en abril 2019.
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5.4. Competencia con entidades enfocadas en las personas de la

tercera edad.

Tristemente en Colombia, las personas de la tercera son muy vulnerables, no solo por la
pobreza, pero también por los casos de abandono.

Esta entidad se considera competencia de ACELA ya que tiene un fuerte reconocimiento
a nivel nacional y es un fuerte receptor de donaciones.

TABLA 12: Entidad enfocada en las personas de la tercera edad.

ENTIDAD La Manuelita

LOGO

SUNDACIGN
LA MANUELITA

OBJETIVO PRINCIPAL

Ofrecen a “los abuelitos” vulnerables y desprotegidos una vida mas digna y

feliz.

SITIO WEB

https://www.lamanuelita.org/

COMPETENCIA:  PRIMARIA
SECUNDARIA - GENERICA

Genérica

Imagen de la marca

Profesional, amigable y responsable. Experiencia de mas de 100

afnos.

Puntos de contacto

Sitio Web, Sede, teléfono, email, Facebook, Instagram y YouTube.

Percepcion de la sociedad

Relacionada con “los abuelitos”, con una larga trayectoria. Se pueden
comprar bonos de donacién en funerarias.

Alianzas No publican sus alianzas.
COMENTARIOS ESAL y fundada en 1915.
Fuente: Elaborada por Jessica Mabe en abril 2019.
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5.5. Competencia con organizaciones internacionales recipientes
de donaciones en Colombia.

Debido al nerviosismo de ser robado o de ser victima de fraude, el donante en Colombia
busca organizaciones con una buena reputacién. He incluido un par entidades que

tienen una fuerte presencia de marca en Colombia.

TABLA 13: Organizaciones internacionales.

ENTIDAD \ UNICEF Children change Colombia
LOGO .

n cef c\‘\'\‘-"‘“

u ' co\®
OBJETIVO Generar cambios positivos en nifios | Trabaja exclusivamente en Colombia
PRINCIPAL y adolescentes, defendiendo sus | defendiendo los derechos de los nifios.
derechos.

SITIO WEB https://unicef.orqg.co/ https://www.childrenchangecolombia.org/es/Inicio

COMPETENCIA: PRIMARIA -
SECUNDARIA - GENERICA

Genérica

Genérica

Imagen de la | Serig, internacional, defendiendo los | Alegre y Profesional. Defendiendo los

marca derechos de los nifios. derechos de los nifios en Colombia.

Puntos de contacto | Sitio web, linea de atenciéon, Email, | Sitio web, Oficinas en Colombiay el Reino
Facebook, Twitter, Instagram vy | Unido, email, teléfono, Facebook,

YouTube.

Instagram, Twitter y YouTube.

Percepcion de la
sociedad

Ayudan a los nifios a nivel mundial,
presentes y coordinan eventos
como carreras y maratones para
recaudar fondos. Buena reputacion.

Ayudan a los nifios en Colombia.

Necesitan de donaciones.

Alianzas Ecopetrol, Caracol Radio, Powerade, | Circulo de estudios, Fundacion CRAN,
Cartoon Network, entre otros. Albergue Infanti  Mama Yolanda,
FUNDESCODES, entre otros.
COMENTARIOS ESAL ESAL registrada en Inglaterra.
Fundada en 1946. Fundada en 1991.
Fuente: Elaborada por Jessica Mabe en abril 2019.
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5.6. Competencia con Asociaciones de ELA en otros paises.

Toda contribucion hacia la investigacion y concientizacion de la ELA es positiva. Hay
asociaciones en otros paises con fuertes recursos y gran reputacion de marca e imagen
lograda por sus esfuerzos en los ultimos afios. Esa reputacién de marca y fuerte
presencia digital las convierten en fuerte competencia de ACELA a la hora de buscar de
donaciones.

ENTIDAD

TABLA 14: Asociaciones de ELA en otros paises.

ALS Association

Motor Neurone Disease Association -
MNDA

Irish Motor Neurone Disease
Association - IMNDA

LOGO

Facebook, Instagram, Twitter y
YouTube.

teléfono, email, Facebook, Twittery
LinkedIn.

2slale bt Ve
- Discase G
ASSOCIATION motor neurone disease Association
ider en investigacion para encontrar una usca mejorar el acceso a tratamientos y poyar a pacientes con , a sus familias
Lid i igacio B j | i Al i ELA famili
PRINCIPAL cura para la ELA, apoyo y cuidado para | medicamentos, apoya investigacion por | y cuidadores, por medio de soporte
pacientes y sus familias, y concientizaciéon | encontrar una cura, apoya y educa a | profesional y en casa, investigacion,
sobre la ELA. pacientes y familiares a vivir con ELA, y | concientizacién, y valer los derechos de
crear mas concientizacién sobre esta | los pacientes con esta enfermedad.
enfermedad.
SITIO WEB http://www.alsa.org/ https://www.mndassociation.org/ | https://imnda.ie/
COMPETENCIA: PRIMARIA - ; ; ; ; ; ;
SECUNDARIA - GENERICA Primaria Primaria Primaria
Imagen de la | Directa y al punto sobre lo que | Seria, profesional y organizada. Amigable, profesional y
marca son. Profesional, seria pero organizada.
amigable.
Puntos de | Sitio web, Sedes en todo Estados | Sitio web, Sede in Inglaterra, | Sitio web, sede en Irlanda, linea de
contacto Unidos, teléfono, email,

atencion, email, Facebook,
Twitter, LinkedIn y YouTube.

Percepcion de la
sociedad

#lceBucketChallenge, en Estados
Unidos, eventos para recaudar
fondos. Activos buscando una
cura.

Activa en investigacion y apoyo
para pacientes con ELA.

Actividades son en Inglaterra.

Desinterés a menos que la ELA los
haya afectado directamente.

Activa en investigacion y apoyo
para pacientes con ELA.

Actividades son en Irlanda.

Desinterés amenos que la ELA los
haya afectado directamente.

1979 en el Reino Unido.

Alianzas Mitsubishi ~ Tanabe  Pharma | ACPRC, APCSW, College of | No publica sus alianzas.
America, Quantum, ITF Pharma, | Paramedics, Neurology Society,
Cytokinetics, Biogen, entre otros. | Royal College of Nursing, entre
otros.
COMENTARIOS ESAL y establecida en 1985 en USA. | ESAL y establecida el 6 de octubre de | ESAL y establecida el 1 de mayo de

1985 en Irlanda.

Fuente: Elaborada por Jessica Mabe en abril 2019.
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5.7. Modelo de negocio de ACELA y su competencia.

En la Seccion 3.3, se explica que una entidad sin animo de lucro como ACELA maneja
un modelo de fondeo como su modelo de negocio para poder conseguir
recursos/donaciones.

He seleccionado 4 modelos de fondeo para este analisis de la lista del Stanford Social
Review (CERON OTOYA D, 2015).

Los modelos de fondeo considerados en este andlisis son:

Crowdfunding: Se refiere al financiamiento colectivo, donde personas contribuyen con
donaciones financieras a un proyecto. (CROWDFUNDING MEXICO, s.f.)

Conexion sincera con el corazén: Un modelo popular en causas medioambientales,
investigacion médica e internacionales donde buscan llamar a las emociones de
voluntarios y donantes y realizan eventos como carreras, caminatas, cenas y rifas.
(CERON OTOYA D, 2015).

Motivador de socios: Principalmente usado en hospitales y universidades, donde los
donantes también han sido beneficiarios y les genera un reconocimiento. (CERON
OTOYAD, 2015).

El Gran Aportante: Se refiere a un gran benefactor el cual puede ser una persona natural
o juridica. (CERON OTOYA D, 2015).
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TABLA 15: Modelos de Fondeo de ACELA y su competencia.

Crowdfunding Conexion Motivador de El Gran
sincera con el Socios Aportante
corazon
ACELA — Asociacion X v X v
Colombiana de Esclerosis
Lateral Amiotrofica
ACDM - Asociacion X v X v
Colombiana para la Distrofia
Muscular
acolpEH- Asociacién X v x v
Colombianos por la
Enfermedad de HUNTINGTON
FECOER - Federacién X x v v
Colombiana de Enfermedades
Raras
FUNDAPER - Fundacién de X X x v
apoyo solidario a Pacientes
con Enfermedades Raras
fupER — Fundacion para X v x v
pacientes con enfermedades
raras
Cruz Roja Colombiana x x v v
AFACOL - Fundacién Accion x X X v
Familiar Alzheimer Colombia
Liga contra el Cancer x v v v
ALEM - Asociacién de lucha x v x v
contra la Esclerosis Muiltiple
Instituto Roosevelt x v v v
Fundacién Cardioinfantil v v v v
Fundacién SoyDoy v v x v
La Consciencia del Amor x v x v
Genesis Foundation x v X v
La Manuelita X v x v
UNICEF v v v v
Children change Colombia v v v v
ALS Association v v v v
MNDA - Motor Neurone v v v v
Disease Association
IMNDA - Irish Motor Neurone v v v v
Disease Association

Fuente: Elaborada por Jessica Mabe en mayo 2019.
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5.8. Conclusiones.

e Se entiende que la competencia es extensa a la hora de buscar donaciones. Para esta
seccion se trabajo con una seleccidn del tipo de organizaciones mas comunes a la
hora de competir por una donacién tanto en empresas como personas particulares.

e Las asociaciones de pacientes y ACELA tienen en comun su tamano pequefo con el
que estan tratando de hacer una diferencia para sus pacientes y familias. Todas usan
un lenguaje sencillo y amigable, sin discriminar, lo cual es indispensable para atraer a
su publico que puede provenir de diferentes clases sociales. Pocas resaltan sus
alianzas, en algunos casos es porque su presupuesto no es suficiente para mantener
los compromisos que alianzas internacionales requieren, pero en algunos casos es
indispensable para crecer, actualizarse con lo que esta pasando en el mundo, y
mantener la reputacion de su marca. Esto ACELA lo ha tenido claro uniéndose a la
International Alliance of ALS/MND Associations. Lo importante es poder medir y
analizar con regularidad los beneficios de ser parte de estas alianzas.

e Las entidades médicas o asociaciones para enfermedades no huérfanas tienden a
tener una imagen mas profesional y seria para dar la confianza de sus servicios
profesionales de medicina. Es menos probable darle la confianza a un instituto que no
ofrezca seriedad cuando la vida y salud estan de por medio. Las entidades analizadas
en esta seccién no publican sus alianzas, pero ya tienen una fuerte reputacion en las
ciudades y areas del pais donde estan involucradas. Para el caso de ACELA y otras
pequenas asociaciones, es importante apoyarse en la reputacion de sus aliados y
publicarlo, claro que con el permiso de ellos.

e Las entidades médicas, especialmente enfocadas en nifios, son una fuerte
competencia a la hora de buscar donaciones, especialmente por su reconocimiento en
los proyectos de ayuda y actividades que hacen para nifios.

e Las entidades luchando por la pobreza y las entidades internacionales que se
seleccionaron para el estudio estan principalmente enfocadas en nifios, ya que es aqui
donde las empresas y personas tienden a donar por lo que es un problema al que
estamos expuestos en Colombia todos los dias, en las calles, y en las noticias. Las
tristes historias que afectan a los nifios en Colombia tiran a las emociones de todos y
son las primeras opciones al considerarse al hacer una donacion.

e La Fundacion La Manuelita (para personas de la tercera edad), se identific6 como una
fuerte competencia al buscar donaciones, ya que tienen una fuerte reputacién a la hora
de considerar entidades a donde contribuir con una donacion. La fragilidad de las
personas de la tercera edad y en muchos casos las dificultades que tienen para
defenderse y cuidarse tiran las emociones de muchas personas ya que se pueden ver
identificadas siendo una etapa de la vida de todos.

e Hasta hace solo unos pocos afnos, las asociaciones de ELA en otros paises no eran
conocidas. El #lceBucketChallenge las puso en el radar de muchas mas personas,
aunque todavia hay mucho trabajo por hacer. Las actividades que estas asociaciones
estan haciendo a nivel mundial le ha servido de impulso para ACELA, pero es
importante crecer la marca de ACELA para que un porcentaje de las donaciones
dirigidas a estas asociaciones, también lleguen a la asociacién en Colombia.
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e Todas las entidades de este estudio utilizan dos o mas modelos de fondeo, lo cual es
importante para su sostenibilidad y no depender de solo uno.

e Algunas asociaciones (principalmente las pequeias) tienen lo que se necesita para
implementar un modelo de Conexién sincera con el corazén, pero se limitan a solo
pedir donaciones y dar la cuenta de banco, con una postura informativa y no proactiva.

e Las entidades médicas, internacionales, y las principales asociaciones de ELA en otros
paises, muestran tener una estrategia clara para sus donaciones, con la Fundacion
Cardioinfantil, UNICEF, Children Change Colombia, ALS Association, MNDA y IMNDA
utilizando los 4 modelos. Excelentes ejemplos.

e En este estudio el modelo de Crowdfunding no es muy usado, pero se le recomienda a
ACELA incorporarlo en su estrategia ya que es un modelo exitoso para generar
donaciones.

e Se ve que el modelo del Gran Aportante es popular. Se recomienda que ACELA haga
mas publicidad sobre sus aportantes, especialmente las empresas para que también
les sea un beneficio contribuyendo a su reputacién. Se recalca que se les debe pedir
permiso de publicar sobre su aporte.
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6. SITUACION DIGITAL DE LA MARCA Y DE SU
COMPETENCIA.

Esta seccion cubre:
e El Marketing Mix de ACELA.
e Las dificultades de ACELA.
e Lacomparacién digital de ACELA con su competencia.

e El Cuadrante Magico de Gartner.

6.1. Marketing Mix de ACELA.

El marketing de ACELA hasta la fecha ha sido reactivo principalmente debido a las
limitaciones en recursos humanos y financieros. El Esquema 1 muestra la situacion
actual de ACELA.

ESQUEMA 1: Marketing Mix.

1. Menciones en
Facebook, Instagram y
Twitter.

. Espacios en programas
especializados.

1. Sitio Web.

2. Plataforma
sociales:
. Facebook
Il.  Twitter
1l. Instagram
IV. LinkedIn

Medios
Pagados

1. Publicidad en
Facebook.

Fuente: Elaborado por Jessica Mabe en marzo 2019.
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6.1.1. Medios Ganados:

Por medio de redes sociales, ACELA recibe menciones principalmente por parte de sus
seguidores y sus principales aliados.

IMAGEN 6: Ejemplo de mencién por parte de aliado.

Derecho a la capacidad juridica de las personas en .
condicion de discapacidad

FECHA: 11 DE MARZO DE 2019
HORA: 8:00AM — 10:00AM
LUGAR: AUDITORIO MAYOR -
EDIFICIO DR. ANGELICO
CARRERA 9 NO. 72 - 90 (PISO 3)
ENTRADA LIBRE HASTA COMPLETAR AFORO —

TALLER: ACCESIBILIDAD PARA LAS PERSONAS EN
CONDICION DE DISCAPACIDAD.

INVITAN,

Fuente: Universidad Santo Tomas. Invitacion a taller organizado por la Universidad Santo Tomas. [Marzo 2019.]

En fechas de concientizacion como el dia de las enfermedades huérfanas, el dia mundial
de la ELA, Caminata ELA, y otras fechas como el fallecimiento de celebridades que han
padecido esta enfermedad (Ej., Stephen Hawking), se le ofrece a ACELA espacios para
concientizar.

En ocasion se invita a la Asociacion a tomar parte en programas especializados como
“Doctor City”.

IMAGEN 7: Pantallazo de programa “Doctor City”.

PRONGSTICOS Y TRATAMIEN
City 5tra programacion cuenta con sistema close

Fuente: Doctor City — City TV. https://www.facebook.com/acelacolombia/videos/876186212586155/

TFM ACELA - PARTE 1 [41] Mayo 2019


https://www.facebook.com/acelacolombia/videos/876186212586155/

UNIVERSIDAD

NEBRIJA CAMPUS
6.1.2. Medios Pagados:

En pocas ocasiones ACELA ha pagado publicidad en Facebook, con el propdsito de
ganar seguidores, especialmente acercandose la fecha de la Caminata ELA.

6.1.3. Medios Propios:

El sitio web de ACELA (https://www.acelaweb.org/) fue creado en agosto del 2011. Con
el cambio de imagen y nuevo logo en el 2019, se desea hacer un redisefio del sitio web
tomando en consideracion las recomendaciones de una estrategia digital.

IMAGEN 8: Pantallazo del Home Page de ACELA.

OIS ST AT OO DT I § s 4

Ayddenos a ayudar

o o Cona

L Matorsd e hex
TrGnas Motadve 4 ana ealerreded Crinics, Begeesi st y
-mam'"mwvw-vwwhira Se
ayucs ea fundarsentsl pars ol fueconsments do
ABeciachin pars ApOrI 3 pacantes (e 1eCeruas ST oL

2 ko pacertes /s v‘

o la naded a2 creacidn
ot L Y
e

Fuente: https://www.acelaweb.org/ [Captura tomada el 24 de marzo 2019]

Las plataformas sociales con mayor actividad y engagement son Facebook e Instagram.
ACELA hace aproximadamente 4-5 publicaciones por semana. Twitter tiene la misma
regularidad de publicaciones, pero el engagement y numero de seguidores es mucho
menor. ACELA ha creado una pagina en LinkedIn donde se publica, pero aun no se han
generado seguidores.
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6.2. Dificultades.

La marca ACELA esta registrada en Colombia, pero a nivel mundial ACELA existe como
marca de otras organizaciones. El posicionamiento de Google destaca las siguientes:

1. Acela Express Train — Amtrak (USA)
2. Asistencia al celiaco de Argentina (Argentina)
3. Asociacién de Combustibles Eficientes de Latinoamérica.

Por otro lado, el acronimo de la Esclerosis Lateral Amiotréfica es ELA. En Colombia hay
una marca de ropa con ecommerce llamada ELA (https://www.ela.com.co ),y el uso de
ELA como palabra clave se pierde con el posicionamiento logrado hasta la fecha por
esta marca de ropa.

IMAGEN 9: Pantallazo del Home Page de ELA.

| v TG EEAS650N 7 THIFF wrmemme
ELA

5]

Fuente: https://www.ela.com.co/ [Captura tomada el 28 de abril 2019]
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6.3. Comparacion digital de ACELA con su competencia.

Las siguientes tablas incluyen un cédigo de color calificando la efectividad de los
diferentes componentes comparados.

Bueno Satisfactorio Pobre No tiene

Google es el buscador usado en esta comparacion debido a su popularidad en
Colombia.

TABLA 16: Comparacion digital entre ACELA y asociaciones de pacientes en Colombia.

Asociacién Asociacién Asociacién Federaci6n Fundacién Fundacién para
Colombiana de Colombiana para la Colombianos Colombiana de de Apoyo Pacientes con
Esclerosis Lateral Distrofia Muscular - por la Enfermedades Solidario a Enfermedades Raras
Amiotréfica. ACDM Enfermedad de Raras -FECOER Pacientes - FUPER

ACELA Huntington - con
acolpEH Enfermedade
s Raras -
FUNDAPER

FUNDAPER

AGDM | EEEZIE o 7
Sitio Web https://www.acel http://acdmcolombi https://acolpeh. http://www.fec http://www.f | http://fundacionfuper
Mobile aweb.org/ a.weebly.com/ wixsite.com/ho oer.org/ undaper.org/ | .org/
Responsive \/ me \/ \/ \/

X

nAmigos dela n @acolpeh. n @fecoer

@acelacolombia § AcDM... acolpeh @FUNDAPER | @fupERfundacion
4,274 org
2,665 Follows 219 Follows 992 Followers Followae - 2,829 Followers
1,
Followers
@ Colombiaela l@' x l@' x l@' x |@I x rsjm‘undacionfuper
955 460 Followers
Followers
u . u x u u@Fecoer u u X
- @ColomblaELA @acolpEH @FUNDAPER
Geley 264 Foll 1,282 Followers | org
Sociales oflowers 705 Followers
664
Followers

o o ) ¢ o X o X o D :ncecion

FUNDAPER Fuper

X
m ACELA m x m x m x m m X

Fundaper
Org

230
Conexiones
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Regularidad J 4-5 14 publicaciones en Ultima 3 veces/ 3 veces/ 4-5 veces/semana en
de veces/semana en los dltimos 30 dias. publicacion el semana. semana en FB e Instagram.
publicacion J todas las redes. 11 de mayo FBy Twitter. . -
es en redes 2018. Junio 2018 ultima
\/ Diciembre publicacién en
2018 dltima YouTube.
publicacion
en YouTube.
Hashtags #ACELA, #ELA, #RareDecease #atencionint #fundacionfuper,
en uso # #ALS, #MND, x x Day, egralhuerfan #enfermedadesraras,
#FamiliasACELA, #Focoalasenfer | as #pacientefuper,
#ColombiaELA medadesraras, #unaenunmillon
#Enfermedade
sHuerfanas
- X X X X X X
X X X | v | v v
e X X X X X X
Influenciad
X X X X X X
Notas de \/ \/
prensa x X X x
digitales
Campafias
de v X X < X 4
donacién

Fuente: Elaborado por Jessica Mabe con datos capturados el 24 de marzo 2019.

La Tabla 16 refleja que todas las asociaciones de pacientes tienen limitaciones con la
implementacién de su estrategia digital. La mayoria han empezado con un sitio web de
caracter informativo, y con publicaciones en sus redes, pero no han incorporado en su
estrategia los otros componentes para realmente maximizar el mundo digital.
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TABLA 17: Comparacidn digital entre ACELA y entidades médicas en Colombia.

Cruz Roja Colombiana

Fundacién Accién Familiar
Alzheimer Colombia — AFACOL

Liga contra el Cancer

264 Followers

117,000 Followers

290 Followers

LOGO + Cruz Roja Colombiana @ Fundacién Accién Familiar Alzheimer Colombial l
) %7 LIGA CONTRAEL ( ANCER
{ «Seccional Bogotd «

Sitio Web https://www.acelaweb. http://www.cruzrojacolombiana.org/ https://www.alzheimercolombia.org http://www.ligacontraelcancer.com.co,
Mobile v x v
Responsive org/ v

n@acelacolombia n@cruzrojacolombiana n @alzheimercolombia n @LigaCancerBogota

2,665 Follows 60,348 Follows 6,642 Follows 9,716 Followers
@ Colombiaela '@l x '@I x @ x
955 Followers
Redes D@ColombiaELA u@cruzrojacol u@alzheimercol u x
Sociales

]
X

1,775 suscriptores

Cruz Roja Colombiana

o X

n Liga Contra el Cancer

Seccional Bogota

34 suscriptores

[ ce.

mX

mX

mX

Regularidad de
publicaciones

4-5 veces/semana
en todas las redes.

3-4 publicaciones/dia en FB y Twitter.

3-4 publicaciones/semana en FB.

4 veces/ semana en FB.

Ultima publicacién en YouTube fue en

en redes Promedio de 1 publicacién/mes en 2 publicaciones/semana en Twitter.
\/ YouTube. afo 2011.

Hashtags en || #ACELA, #ELA, #Principios, #CruzRoja, #cruzrojacol, #yomecuido, #juntoscontraelcancer,
uso # #ALS, #MND, #HacemosLaDiferencia, x #prevencion

#FamiliasACELA, #LoHumanoEsLoPrioritario

#ColombiaELA
SEM X X X X
SEO p'de v X v/
o X X X X
Influenciadore
. X X X X
Notas de
orensa X v/ X X
digitales

Campafias de
donacién

v

v

X

<

Fuente: Elaborado por Jessica Mabe con datos capturados el 31 de marzo 2019.
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TABLA 18: Comparacién digital entre ACELA y entidades médicas en Colombia (cont.).

Asociaciéon de Lucha contra

la Esclerosis Mdiltiple -ALEM

Instituto Roosevelt

Fundacién Cardioinfantil

LOGO

L
ALEM

INSTITUTO

Roosevelt

& FUNDACION

Sitio Web Mobile

https://www.acelaweb.org/

http://www.alem-

https://www.institutoroosevelt.com/

http://www.cardioinfantil.org/

Responsive colombia.org/home/ \/ x
n@acelacolombia “@alemcolombia n @InstitutoRooseveltCol n @fcardioinfantil
2,665 Follows 152 Follows 9,639 Follows 36,273 Followers

Redes Sociales

r@ Colombiaela

955 Followers

r@jAlem_medellin

536 Followers

r@ Institutorooselvelt

1,064 Followers

(C)p%

u@CoIombiaELA

264 Followers

M X

u@ioiroosevelt

1,053 Followers

u @fcardioinfantil

17.283 Followers

o
X

14 suscriptores

Alem Colombia

226,233 views

Instituto Roosevelt

n Fundacién Cardioinfantil

2,130 suscriptores

m ACELA

mX

mlnstituto Roosevelt

166 Followers

mFUNDACION

CARDIOINFANTIL
3,975 Followers

Regularidad
publicaciones
redes

de J 4-5 veces/semana en
en J todas las redes.

v

1-2 publicaciones/semana
en FB e Instagram.

Promedio de 1
publicacién/afio.

1 publicacién /dia en FB.

6 publicaciones/semana en
Instagram.

2-3 publicaciones/dia en Twitter.

3 publicaciones/semana en
YouTube.

5 publicaciones/ semana en
FB.

3-4 publicaciones/dia en
Twitter.

5-6 publicaciones/mes en
YouTube.

Influenciadores

Hashtags en | #ACELA, #ELA, #soyalemmedellin, #AlianzaRooseveltTeleton | #BrigadasCardioinfantil,
uso # #ALS, #MND, #juntossomosmasfuertes #SalvamosCorazones
#FamiliasACELA,
#ColombiaELA
SEM
X X X X
SEO x v v
Blogs v v X

X
X
X
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Fuente: Elaborado por Jessica Mabe con datos capturados el 31 de marzo 2019.

Las Tablas 17 y 18, resaltan que las entidades médicas en Colombia tienen una fuerte
actividad en sus respectivas redes sociales, pero a la vez no todas han adaptado su sitio
web para dispositivos mdviles. Al igual que las asociaciones de pacientes, la gran
mayoria de entidades en esta seccidon no tienen estrategias de SEO/SEM, o han
incorporado el uso de blogs e influenciadores. La mayoria de las entidades médicas
tienen campafas de donacién activas y creativas que se resaltan a comparacion de las

otras entidades.

Tabla 19: Comparacion digital entre ACELA y entidades luchando contra la pobreza.

Asociacion Colombiana de
Esclerosis Lateral
Amiotréfica. ACELA

Fundacion SoyDoy

La Consciencia del Amor

Genesis Foundation

LOGO e o
." PRLJeeeile;
[
el DEL AMOR { genesisfoundation }
[]
Sitio Web https://www.acelaweb.org/ § http://www.soydoy.org/en/ | https://www.laconscienciadelamor.org/ https://www.genesis-
Mobile
Responsive v v x foundation.org/ x
“@acelacolombia H@Soydoy Fundacion n @activandolaconscienciadelamor n @Genesisfound
2,665 Follows 1,624 Follows 10,024 Follows 1,958 Followers
@ Colombiaela rsgfundacionsoydoy '@] x rsjgenesisfoundation
955 Followers 1,328 Followers 418 followers
u@ColomblaELA u @Soydoy u@Conscienciamor u @GenesisColombia
Redes Sociales 264 Followers 1,080 Followers 98 Followers 1,120 Followers

&)
X

&)
X

conscienciadelamor

n Genesis Foundation

Colombia

67 suscriptores

m ACELA mSoydoy m x mGenesis Foundation
Fundacién Colombia
44 followers 89 Followers
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Regularidad de
publicaciones
en redes

4-5 veces/semana en
todas las redes.

v

2 publicaciones/semana en
FB e Instagram.

2 publicaciones/mes en
Twitter.

1 publicacién /dia en FB y Twitter.

Sin actividad en YouTube desde hace 2
afnos.

1 publicacién/ diaen FBy
Twitter.

6 publicaciones/semana en
Instagram.

4-5 publicaciones/mes en
YouTube.

Hashtags en
uso #

#ACELA, #ELA, #ALS,
#MND, #FamiliasACELA,
#ColombiaELA

#nutrition, #ApoyoASoyDoy,
#Hambrecero

#ColombiaCompite,
#Desarrollolntegral,
#aprendizaje

SEM

X

SEO

Blogs

Influenciadores

Notas de
prensa digitales

Campaias de
donacién

CIXIXIX]X] X

C X X[ X <X

CIX XX X X X

CIX X | <] X

La Tabla 19 resalta que las entidades luchando contra la pobreza tienen limitaciones
similares a ACELA. Todas tienen su sitio web, pero SoyDoy es la Unica con un sitio web
que resalta. Todas trabajan sus principales redes sociales, pero no logran mantener
consistencia a través de todas sus cuentas. El uso de hashtags es minimo, ACELA es la
Unica que se mantiene consistente. Al igual que en las otras tablas comparativas, una
estrategia de SEO/SEM esta ausente en estas entidades.
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Tabla 20: Comparacion digital entre ACELA y entidades enfocadas en las personas de la tercera

edad.

LOGO

Asociacion
Colombiana de

Esclerosis Lateral
Amiotréfica. ACELA

La Manuelita

FUNDACION
LA MANUELITA

Sitio Web Mobile
Responsive

https://www.acelaweb.org/

https://www.lamanuelita.org/

Redes Sociales

v Sitio en mantenimiento
n@acelacolombia H@LaManueIitaFundacion
2,665 Follows 1,380 Follows
@ Colombiaela r(@Fundacion_la_manuelita

955 Followers

352 Followers

u@CoIombiaELA

264 Followers

X

o
X

o
X

m ACELA

mX

Regularidad de
publicaciones en
redes

4-5 veces/semana en
todas las redes.

1 publicaciones/semana en FB.

3 publicaciones/semana en

v Instagram.

Hashtags en | #ACELA, #ELA, #porunavejezdigna,
uso # #ALS, #MND, #todosseremosadultosmayores,

#FamiliasACELA, #abuelitos

#ColombiaELA
S X X
SEO x
Blogs x

v

Influenciadores

X
X
X
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Notas de prensa
digitales x x
v <

Fuente: Elaborado por Jessica Mabe con datos capturados el 31 de marzo 2019.

Campanas de
donacién

La Tabla 20 muestra una entidad que ha sabido usar celebridades como influenciadores
por muchos afios. La fuerza de los influenciadores impulsando las campafias para
donaciones, han contribuido por muchos afios a la sostenibilidad de la entidad.

Tabla 21: Comparacion digital entre ACELA y organizaciones internacionales en Colombia.

UNICEF

Children change Colombia

Asociacién
Colombiana de
Esclerosis Lateral
Amiotréfica. ACELA

LOGO

c\a.‘\\.ﬂ“z“
co\®

https://www.acelaweb.org/ https://www.childrenchangecolombia.org/es/Inicio

Sitio Web Mobile https://unicef.org.co/

Responsive
n@acelacolombia n@unicefcolombia n @ChildChangeCOL
2,665 Follows 176,405 Follows 2,597 Follows
@ Colombiaela r(@Unicef_colombia r(@childrenchangecolombia

Redes Sociales

955 Followers

50,800 Followers

533 Followers

E@ColombiaELA
264 Followers

u @UNICEFColombia
61,700 Followers

u@ChiIdChangeCOL
824 Followers

]
X

u UNICEF Colombia

5,043 suscriptores

X

u ChildrenChangeColombia

47 subscriptores

m ACELA

mUNICEF

971,906 followers

mChiIdren Change Colombia

148 followers
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Regularidad de
publicaciones en
redes

4-5 veces/semana en
todas las redes.

v

2-3 publicaciones/dia en FB.

3-4 publicaciones/dia en
Instagram y Twitter.

+20 publicaciones/mes en
YouTube.

1 publicacién /dia en FB y Twitter.

5-6 publicaciones/semana en Instagram.

8 publicaciones/afo en YouTube.

Hashtags en

#ACELA, #ELA,

#TrabajaConUNICEF,

#childrensrights, #humanRights

uso # #ALS, #MND, #ConvocatoriasUNICEF,

#FamiliasACELA, #NuestroUNICEF

#ColombiaELA
SEM X X X
o= X v X
Blogs X X v
Influenciadores x v v
Notas de prensa x v v
digitales
Campafias de V v v

donacion

La Tabla 21 compara ACELA con 2 organizaciones internacionales muy conocidas por
sus actividades y campafias buscando donaciones. Aunque estas dos entidades no
compiten con ACELA en el sector médico, creo que es importante incluirlas ya que si
compiten en la busqueda de donaciones y tienen una ventaja por el lado de
reconocimiento de marca. UNICEF ya tiene un fuerte reconocimiento global, y es de los
primeros nombres que se enlistan cuando se hace una lista de posibles entidades donde
donar. Su actividad digital refleja su experiencia.
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Tabla 22: Comparacion digital entre ACELA y Asociaciones de ELA en otros paises.

Asociacion
Colombiana de

Esclerosis Lateral
Amiotréfica. ACELA

ALS Association

Motor Neurone Disease
Association - MNDA

Irish Motor Neurone
Disease Association -

LOGO

ASSOCIATION

MmNd

motor neurone disease

Sitio Web Mobile
Responsive

https://www.acelaweb.org/

http://www.alsa.org/

https://www.mndassociation.org/

v

https://imnda.ie/

Redes Sociales

n@acelacolombia n@alsassociation n @mndassociation n @IrishMND2011
2,665 Follows 894,086 Follows 37,820 Follows 23,624 Followers
@ Colombiaela r(@als rsjmndassoc @ X

955 Followers

5,667 Followers

3,774 Followers

u@CoIombiaELA
264 Followers

u @alsassociation

31,300 Followers

u@mndassoc
28,500 Followers

u@IMNDA

3,326 Followers

=
X

The ALS
Association

2,533 suscriptores

u MND Association

3,180 suscriptores

52 suscriptores

MND Ireland

m ACELA

mThe ALS

Association

3,872 followers

M Motor Neurone Disease
Association

2,303 followers

mlrish Motor Neurone
Disease Association

170 followers

Regularidad de
publicaciones en
redes

4-5 veces/semana en
todas las redes.

v

2 publicaciones/dia en FB.

1 publicacién/semana en
Instagram.

2 publicaciones/dia en
Twitter.

+18 publicaciones/mes en
YouTube.

1-2 publicacién /dia en FB.
1 publicacién/semana en Instagram.
2-3 publicaciones/dia en Twitter.

1 publicacién/mes en YouTube.

3-4 publicaciones/semana en
FBy Twitter.

9 publicaciones/afio en
YouTube.

Hashtags en | #ACELA, #ELA, #ALS #ALSAdvocacy, #teamMND, x
uso # #ALS, #MND, #MND, #ALSAwareness, #SilenceSpeaks. #MND
#FamiliasACELA, #0urALSCommunity, P !
#ColombiaELA #ALSCare
SEM
X X X X
SEO V4 v v

X
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Blogs

X

Influenciadores

X

Notas de prensa

digitales

Campanas
donacién

de

O XXX
<

v v v

Fuente: Elaborado por Jessica Mabe con datos capturados el 1 de abril 2019.

La Tabla 22 nos muestra los ejemplos a los que ACELA puede aspirar como asociacion.
En el tema especifico de la ELA, las asociaciones de Estados Unidos, Inglaterra e Irlanda
han logrado generar una fuerte presencia en el medio digital, y The ALS Association
como la lider habiendo impulsado la campafa del Ice Bucket Challenge. En este
momento es dificil imaginar ACELA lograr lo que estas asociaciones estan haciendo,
empezando por el tamafo de la entidad, presupuesto disponible y recursos humanos.
Pero en mi opinion, si ACELA introduce los elementos faltantes y se mantiene constante
con su estrategia, la asociaciéon puede lograr grandes cambios, empezando por un
incremento en las donaciones recibidas y generar concientizacion sobre ELA en
Colombia.

6.4. Cuadrante magico de Gartner.

He utilizado el Cuadrante Magico de Gartner para posicionar ACELA y a su competencia
en referencia a su situacion digital de la marca basandome en el andlisis previo (Seccién
6.3) y su capacidad para pedir donaciones en internet.

IMAGEN 10: Cuadrante magico de Gartner para ACELA y su competencia.

_ 4 Challenger Leaders
8
3 ALS
[&]
o) 3
: mnda
8 + Cruz Roja Colombiana
©
@
° 1
= M 2
g OF s
7/Roosevelt
Niche Visionaries
cvonst
oo '
i ‘{HL\(Q\\I}(}D}I“I ANCER
il e
{ genesisfoundatior S
ARG \’ FECOER
o¢ FUNDAPER  —
fiie
fupER
@Fumn Accién Familiar Alzheimer Colombia ys
AGDN *
o I e
Vision completa del mercado
Elaborado por Jessica Mabe en marzo 2019, basado en el Cuadrante Magico de Gartner (GARTNER, s.f.)
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ACELA se encuentra en el cuadrante Nicho, acompafiada por la mayoria de las entidades
que se enfocan en un segmento pequefio. A diferencia de ALS Association, MNDA y
IMNDA, ya que estas asociaciones han llevado sus actividades a otras areas donde
lideran en investigacion, y capacidad para generar campanas impulsando donaciones y
concientizacion sobre la ELA.

UNICEF y la Cruz Roja se han clasificado como lideres, ambos teniendo una reputacién
a nivel mundial, y liderando en sus respectivos campos.

6.5. Conclusiones.

El anadlisis de la situacion digital de ACELA y su competencia arroja las siguientes
conclusiones:

e Todas las entidades manejan activamente entre 2 y 3 redes sociales publicando
varias veces a la semana.

e El uso de Linkedln como red social es limitado, se recomienda introducir en la
estrategia de contenido, para poder llegar a empresas y posibles aliados.

e No todas las organizaciones han desarrollado un sitio web que sea Mobile
Responsive o con actualizaciones regulares.

e El uso de Blogs es poco lo cual me extrafa, siendo una fuerte herramienta para
compartir, actualizar e interactuar con el publico.

e La debilidad comun esta en las estrategias de SEO y SEM, en el caso de las
entidades mas pequefas es debido a falta de recursos humanos, presupuesto y
conocimiento del tema.

e El uso de influenciadores puede ser costoso, pero son una gran herramienta,
especialmente para volver una campana viral.

e Las organizaciones que se destacaron en comparacion a ACELA por un buen uso
de la mayoria de los elementos digitales fueron The ALS Association, Motor
Neurone Desease Association, Irish Motor Neurone Desease Association, La Cruz
Roja Colombiana y UNICEF.

6.5.1. Recomendaciones para ACELA:

e ACELA es la Unica asociacion legalmente registrada enfocada solamente en la ELA,
ofreciendo un servicio Unico para los pacientes y familiares afectados por esta
enfermedad, pero por esto mismo, el segmento al que se dirige es pequefio. Para lograr

sus objetivos de generar mas concientizacion en nuestra sociedad, e incrementar
donaciones, es esencial establecer mas puntos de contacto, para poder sensibilizar a mas
personas sobre la mision de ACELA y atraer mas interés.
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La invitacién a donar debe ser mas visible en todas las actividades y por medio de todos
los canales. Al navegar el sitio web o las redes sociales de ACELA, el usuario debe estar
a pocos Clicks visibles para completar esta accion.

ACELA mantienen conversaciones con sus seguidores por medio de sus publicaciones en
sus redes sociales, pero el sitio web falla en calidad de contenido. Una seccion para blogs,
y articulos recientes sobre la enfermedad abrird conversaciones adicionales con su
publico.

Se entiende que ACELA tiene limitaciones en el presupuesto disponible, pero se

recomienda invertir en la plantilla del sitio web incorporando secciones adicionales como
el Blog, un redisefio en linea con su nuevo logo, una navegacion sencilla, y captura de
datos para poder mantener comunicaciones personalizadas con sus afiliados, donantes
y aliados.

El nuevo sitio web de ACELA debe ser actualizado con regularidad para que sus usuarios
visiten constantemente porque encuentran un beneficio en cada visita. En el caso de
ACELA seria informacién sobre investigacion, tratamientos, tips de autocuidado, eventos,
testimonios, y mucho mas.
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7. OBJETIVOS.

Esta seccion cubre los objetivos estratégicos de ACELA.

ACELA siendo una Entidad Sin Animo de Lucro, se aclara que los ingresos siempre son
invertidos en el objetivo principal de ACELA - el mejoramiento de la calidad de vida de
pacientes, familiares y cuidadores afectados por la ELA.

En contexto con este documento, se le propone a ACELA los siguientes 3 objetivos
estratégicos, con dos objetivos enfocados en marketing debido a su interés en generar
cambios para mejorar su reconocimiento de marca, propuesta y sostenibilidad.

Objetivo 1: Aumentar un 60% las donaciones voluntarias para el 30 de junio
de 2020, con una meta de COL$140°000°000 por medio de la
implementacion de la estrategia digital de ACELA.

ACELA obtuvo COLS53 millones en el 2018 sin una estrategia digital o
campafas enfocadas en obtener donaciones. Los objetivos de marketing
contribuiran a lograr este objetivo de negocio.

Objetivo 2: Implementar la estrategia digital de ACELA con el lanzamiento de
su nuevo sitio web en junio 2019, y mantener el nimero de visitas en el
periodo de julio 2019-diciembre 2019 con un promedio de 4,000 visitas
mensuales.

En la ausencia de una estrategia digital, ACELA no tiene analiticas del sitio
actual. El lanzamiento del nuevo sitio web y el desarrollo de la estrategia
digital haran este objetivo posible.

Objetivo 3: Crecer en un 100% el apoyo de ACELA en las principales ciudades
de Colombia manteniendo 20 voluntarios activos en el periodo de julio 2019-
junio 2020.

ACELA cubre todo Colombia, pero su concentracion de voluntarios esta en Bogota,
capital de Colombia, limitando el apoyo presencial en otras partes del pais. En el 2018,
ACELA tenia 8 voluntarios activos basados en Bogota y 2 voluntarios en Medellin. A
comienzos del 2019 empezaron 3 voluntarios en Bucaramanga, y se estima un
crecimiento a medida que la propuesta de ACELA se conozca mas.
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8. PROPUESTA DE VALOR.

Esta seccion cubre:
e ElLienzo de la Propuesta de Valor para ACELA.
e LaPropuesta de Valor.
e Andlisis DAFO.

8.1. Lienzo de Propuesta de Valor.

Se ha preparado el lienzo de propuesta de valor para ayudar a establecer la propuesta
de ACELA.

ESQUEMA 2: Lienzo de Propuesta de Valor.

Equipo de woluntarios que vive o ha vivido de
cerca el disgndstico de ELA.

= Apceso g informacion actual y real sobre

imvestigacidn y tratamientos disponibles.

= Asesona para aprender a vivir con ELA de

Orientacidn a familiares
v cuidadores de
pacientas con ELA.
Promaver investigacian

cientifica.

= Alianzes con centros de

especislizacicn
integrado sobre ELA.
Consultorio juridica.
Seminarios
informativos.

persongs gue viven o han cuidado de un
paciente con ELA.

Consultorio juridico especislizade en la ELA.
Profesicnales médicos y slianzas colaborande
para cuidar de los pacientes.

5. CREADORES
m DE GANANCIAS

4. CALMANTE DE
DOLOR

= Acompanamiento en todas las etapas
de la enfermedad.

= Agceso a consultorio juridico para
ayuda en tutelas y hacer valar sus
derechos.

= Acceso g medicamentos y equipos de
Urgencia.

- Aprendizeje sobra cdmo wivir con el

- Apceso a especizlistas médicos.

3. GANANCIAS

= Aprender s vivir con ELA
Esperanza.
Orientacidn.
Entender y enfrentar la ELA.
= Calidad de vida.
= Asesoriz juridico.

- Apoyo emacienal. 1. TRABAJO
= A médico.
Informackin achuakizads. DE CLIENTE

= Conseguir autorizaciones
para medicamenios,

2. DOLORES

= Autorizaciones negadas.

equipos y tratamientos.
* Informarse sobre manejo
de la ELA.
Buscar ayuda.

Falta de meadicamentos y fratamientos.
Largas listas de espera para citas con
especialistas.

Temar & la pregrasian de la
enfermedad.

Falta de apoyo.

Derechos vulnerados.

Elaborado por Jessica Mabe en marzo 2019, basado en el Lienzo de Propuesta de valor.
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ACELA ofrece una visién de esperanza a pacientes, familiares y cuidadores afectados
por la Esclerosis Lateral Amiotréfica, por medio de orientacién, seminarios informativos,
acceso a informacion cientifica y tratamientos disponibles, apoyo juridico y emocional;
Con el soporte de un voluntariado interdisciplinario que vive o ha vivido de cerca el
diagnoéstico de ELA, proporcionando ayuda, acompafamiento, conocimiento sobre el
manejo del paciente, tramites, y contribuyendo a una mejor calidad de vida del paciente
y su familia.

8.3. Analisis DAFO.

Tabla 23: Anélisis DAFO.

INTERNOS

DEBILIDADES

No hay un buen CRM implementado para manejar
la base de datos y mantenerla actualizada.

El reconocimiento de la marca es limitado.
Recursos financieros limitados.

ESAL dependiente de voluntarios.
Disponibilidad de horario dependiente de
voluntarios.

Sitio web poco dindmico en contenido.

No hay una sede fisica abierta para su publico.
Pocas actividades con el propésito de recaudar
donaciones.

No hay estrategia de contenido para mantener
afiliados, donantes y aliados informados.

EXTERNOS ‘

AMENAZAS
Otras asociaciones con mayor reputacion de marca
son mas presentes en el proceso de seleccion para
donaciones.
Poco apoyo por parte del gobierno y el ministerio de
salud.
Fluctuaciones econémicas afectando el gasto del
publico objetivo.
Impuestos y tramites son costosos.
Donaciones son dirigidas a las asociaciones
internacionales de ELA.
Mucho fraude y robos vuelven al donante
colombiano nervioso en el momento de donar.
Desconocimiento y falta de conciencia sobre la
ELA.

Puntos fuertes

FORTALEZAS
Conocimiento y experiencia directa en ELA por
voluntarios y profesionales médicos.
Calidad del capital humano conformando la
asociacion.
Crecimiento en el posicionamiento de la marca en
Colombia.
Alianzas con instituciones dispuestas a apoyar la
lucha contra la ELA.
Apoyo exclusivo para pacientes, familiares y
cuidadores afectados por ELA.
Forma parte de la /nternational Alliance of
ALS/MND Associationsy de UNELA- Union de
Asociaciones de ELA en Latinoamerica.
11 afios de experiencia.
Flexibilidad para el desarrollo y evolucion de la
asociacion.
Equipo multidisciplinario para ayudar al paciente y
a sus familiares con el manejo del diagndstico de
la ELA.
Actualizados con informacién sobre los
tratamientos disponibles e investigaciones
ocurriendo a nivel mundial sobre la ELA.
El proceso para tomar decisiones por parte de la
junta directiva de ACELA es rapido.

OPORTUNIDADES
No hay otras asociaciones en Colombia ofreciendo
apoyo exclusivo para pacientes, familiares y
cuidadores afectados por la ELA.
Laboratorios e instituciones médicas con
disponibilidad para colaborar en eventos y
proyectos.
Comunidad afectada por ELA dispuesta a mostrar
apoyo.
Dispositivos moviles cominmente usados por
usuarios en Colombia siendo una fuerte
herramienta para comunicacion.
Tecnologia facilita el acceso a informacion
actualizada de todas partes del mundo.
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8.4. Conclusiones.

e ACELA tiene una fuerte propuesta de valor para los pacientes y familiares afectados
por la ELA, pero su segmento es limitado a aquellos viviendo con este diagndstico.
Para lograr atraer donaciones de personas y empresas no afectadas directamente por
la ELA, es necesario trabajar en el crecimiento del reconocimiento de la marca de
ACELA, y concientizacién sobre esta enfermedad.

e Una de las principales dificultades de ACELA es su limitacion para gestionar
actividades resultando en grandes donaciones debido a sus limitados recursos
humanos, por eso se recomienda la implementacién de una estrategia digital para
poder dar impulso al reconocimiento de la asociacion como una opcion adicional para
donar y asi generar contribuciones adicionales por medio de sus canales digitales
(Sitio web y redes sociales).

e Por otro lado, la asociacién cuenta con un fuerte equipo de voluntarios, aunque el
grupo es pequefio, todos sus voluntarios en contacto con pacientes y sus familiares,
viven o han vivido el diagnéstico de la ELA debido a un ser querido diagnosticado con
esta enfermedad. Para eventos como la caminata ELA, ACELA recibe gran ayuda por
parte de familiares y amigos de aquellos afiliados a ACELA.

e El ser parte de alianzas como la International Alliance of ALS/MND Associations,
contribuye a la reputacion de ACELA y mantiene a la asociacion actualizada con los
avances cientificos a nivel mundial. Adicionalmente le ofrece a pacientes y familiares
tranquilidad de estar vinculandose a una asociacion seria y especializada en ELA.

e Los esfuerzos en darle mayor reconocimiento de marca a ACELA contribuiran al
aumento en donaciones recibidas. Es muy importante entrar en el radar de empresas
y personas no afectadas por la ELA, concientizandolas y asi volviendo ACELA una
fuerte opciodn a la hora de donar al lado de otras entidades en busca de donaciones.
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9. POSICIONAMIENTO DE MARCA.

Esta seccion cubre:

¢ Informacién general sobre el posicionamiento de marca de
ACELA.

e La estrategia de posicionamiento.

e El andlisis del posicionamiento de ACELA y su competencia.

9.1. Informacioén General.

Tabla 24: Informacién general del posicionamiento de marca de ACELA.

SLOGAN: Una vision de esperanza.

MISION:

“Fundamentada en la experiencia, ACELA ofrece esperanza vy
orientacion a los pacientes afectados por la ELA, sus familiares y sus
cuidadores en pro de asimilar, asumir, entender y enfrentar la
enfermedad con la mejor calidad de vida posible, mediante el
acompafiamiento de un voluntariado interdisciplinario.” (ACELA, s.f.)

“ACELA sera reconocida como:

e La primera opcién de informacioén y orientaciéon en ELA para
pacientes, familiares y profesionales de la salud en Colombia.

e La principal promotora de investigacion cientifica sobre la ELA
en Colombia.

e La propulsora de la creacién de Centros de Atencion Integral
Especializados en ELA.

e Una entidad referente en la consecucién y manejo transparente
de recursos destinados al progreso de la investigacion y
atencion de la ELA en Colombia.” (ACELA, s.f.)

B e Asesoria en como vivir con ELA por medio de acompafiamiento

conformado por cuidadoras voluntarias que han vivido el
diagnostico de ELA.

e Apoyo juridico para defender los derechos del paciente
diagnosticado con ELA, en particular por un oportuno y digno
cubrimiento médico.

e Acceso a profesionales médicos para el diagnéstico y tratamiento
de la ELA.

e Seminarios de orientacion y talleres gratuitos para pacientes,
familiares y cuidadores sobre orientaciéon médica y practica sobre
el manejo de la ELA.

e Acceso a informacion actualizada sobre investigacion vy
tratamientos de la ELA.

e Acceso a medicamento e insumos.
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TONO HACIA SU PUBLICO:

DIFERENCIADORES:

GLOBAL
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e Acceso a psicéloga para asistencia individual o familiar.
e Orientacion sobre el manejo del sistema de salud en Colombia.

ACELA no ha definido oficialmente sus valores, pero me atrevo a
proponer los siguientes valores habiendo sido afiliada de ACELA vy
recibido apoyo durante la enfermedad de mi madre, y ahora como una
voluntaria activa del equipo de ACELA.

e Educacién: Promover, asesorar y sensibilizar sobre la Esclerosis
Lateral Amiotrofica.

o Pasioén: Creer en lo que hacemos.

¢ Profesionalismo: Respetar a nuestros afiliados, aliados, donantes, y
a nuestra marca todo el tiempo y en todo lugar.

e Integridad: Transparencia con nuestros afiliados, aliados y
donantes.

e Calidad: Buscar constantemente mejoras en lo que hacemos.

ACELA utiliza en sus comunicaciones y puntos de contacto con su
audiencia un lenguaje amigable y sencillo lleno de empatia. El contenido
manejado por ACELA tiene una carga emocional debido a lo que
significa el diagnéstico de ELA para el paciente y su familia. El lenguaje
formal se limita para contacto con empresas, y el contenido cientifico
se simplifica para los pacientes y familiares ya que ellos estan en una
constante busqueda de informacién y se prefiere lo consigan por medio
de ACELA y no otros medios que pueden dar informacion errada y
posiblemente poniendo en riesgo la salud del paciente.

e Es la Unica asociacion en Colombia exclusiva para pacientes,
familiares y cuidadores afectados por el diagnostico de ELA.

e Todo el equipo de ACELA vive o ha vivido el diagnéstico de la ELA
ofreciendo un entendimiento Unico sobre la situacion que viven los
pacientes con ELA y sus familias.

e ACELA ofrece esperanzay ensefia a vivir con el diagndstico de ELA.

e Acompafamiento en todas las etapas de la enfermedad.

e Apoyo juridico disponible con experiencia en los problemas que
enfrenta en paciente diagnosticado con ELA en Colombia.

¢ Parte de la alianza International Alliance of ALS/MND Associations,
recibiendo informaciéon actualizada sobre investigacion vy
tratamientos disponibles para la ELA.

e Alianzas con profesionales e instituciones médicas con equipos
especializados en el tratamiento de la ELA.

Elaborado por Jessica Mabe en abril 2019.
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9.2. Estrategia de posicionamiento.

Se han identificado los principales tipos de posicionamiento y asi poder identificar en
que espacio se encuentra ACELA.

Tabla 25: Principales tipos de posicionamiento de ACELA.

LA e 11 afios de experiencia apoyando a pacientes y sus familiares afectados por

la ELA.
e Equipo de voluntarios que viven o vivieron la experiencia de la ELA como
paciente, familiar o cuidador.

BENEFICIO: Pod'er asimilar, asumir, entender y enfrentar la ELA con la mejor calidad de vida
posible.
PRECIO: La afiliacion es una donacion minima de COLS$90,000, con la opcién de contribuir
’ con un mayor valor para poder dar apoyo a pacientes de menores recursos. La
cuota de sostenimiento se solicita anualmente por el valor del costo de la afiliacion
de aquel afo, pero no esta limitada a esta cantidad.
. ACELA es la Unica asociacién para pacientes, familiares y cuidadores de ELA en
COMPETIDOR: : . . - .
Colombia, con enfoque exclusivo en Colombia, el conocimiento sobre el manejo
del sistema de salud y los derechos del paciente. Las asociaciones internacionales
no se concentran en Colombia y las otras asociaciones en Colombia no estan
enfocadas en la ELA.

Contacto con ACELA ocurre cuando el paciente esta recién diagnosticado, o mas
adelante cuando la enfermedad ha avanzado y requieren apoyo juridico, equipos o
medicamentos que el sistema de salud les ha negado o no han podido conseguir.

USO O APLICACION:

ACELA es una asociacién sin animo de lucro enfocada en apoyo para pacientes,
familiares y cuidadores afectados por ELA, y es la Unica asociacion con este
objetivo en Colombia.

ESTILO DE VIDA: Afectados por el diagnéstico de ELA como paciente, familiar o cuidador.
RELEVANTE: Cqmumca |nfo.rmaC|on sobre lo dltimo en investigacion, tratamientos y auto
cuidado exclusivamente sobre la ELA.

(o1 . ACELA tiene vinculos con reconocidas instituciones y profesionales médicos
CREIBLE: : : ., ) .
como por ejemplo el Instituto de Neurologia de Colombia, y la neuréloga Dra.
Martha Pefa, reconocida y especializada en el diagnostico, tratamiento e
investigacion de ELA en el pais.

. Equipo de voluntarios que han vivido el diagnostico de la ELA en Colombia,
CALIDAD: : . '
entendiendo las emociones y frustraciones de aquellos que hacen contacto con la
asociacion. También cuenta con el apoyo de profesionales médicos y juridicos con
experiencia en el manejo de este diagndstico.

CATEGORIA DE SERVICIO:

Elaborado por Jessica Mabe en abril 2019.
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9.3. Analisis del posicionamiento de ACELA y su competencia.

El siguiente andlisis se ha desarrollado solo con las asociaciones de ELA. Como en
Colombia solo existe ACELA, se haincorporado las asociaciones internacionales de ELA
identificadas previamente como competencia ya que ellas lideran en esta area.

Se han identificado los principales 3 beneficios funcionales y 3 beneficios emocionales
del sector de ACELA:

Tabla 26: Principales beneficios funcionales y emocionales en el sector de ACELA.

BENEFICIOS FUNCIONALES
Experiencia apoyando a pacientes y familias | Sentir esperanza.
con ELA.
Acceso a programas de investigacion y No sentirse solo.
ensayos clinicos.
Coordinacion de eventos para recolectar Asimilar el diagnéstico de ELA.
donaciones.

Elaborado por Jessica Mabe en abril 2019.

9.3.1. Benchmarking:

Tabla 27: Beneficios de las asociaciones internacionales de ELA.

BENEFICIOS MmNd
ASSOCIATION motor neurone disease

ALS Association Motor Neurone
(Estados Unidos) Disease Association
(Inglaterra)

Irish Motor Neurone

Disease Association
(Irlanda)

Experiencia
apoyando a
pacientes y familias
con ELA.

Acceso a programas
de investigacion y
ensayos clinicos.
Coordinacion de

eventos para recolectar
donaciones.

Sentir esperanza.
No sentirse solo.
Asimilar el
diagnostico de ELA.

Elaborado por Jessica Mabe en abril 2019.
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9.3.2. Posicionamiento:

Esquema 3: Posicionamiento de ACELA y sus competidores con el modelo de BRAND THE GAP

(2017).
Zona ganadora de ACELA

@ Apoyo juridico en Colombia
Lo que la gente quiere @ Apoyo jonal a pacientes y famili
(Beneficios @ Daresperanza
funcionales y 2 -
emocionales). @ Asimilar el diagnéstico.

. Conocimiento del sistema de

salud en Colombia
. No sentirse solo @) Lo que ACELA hace
Zona arriesgada mejor.

@ Eventos para recolectar donaciones

.Acceso a programas de investigacion
y ensayo clinicos

Zona perdedora ya que la

competencia lo hace mejor. Lo que la competencia hace mejor. Zona de batalla competitiva

Elaborado por Jessica Mabe en abril 2019.

9.4. Conclusiones.

Un buen posicionamiento de marca para ACELA lograra Engagement y Fidelizacién no
solo de sus afiliados, pero también de sus donantes.

El costo de la afiliacion se mantiene bajo para mantener su accesibilidad a los
pacientes de bajos recursos. Pero hay una oportunidad de posicionar la marca para
que las donaciones voluntarias de personas y empresas sean de mayor cantidad.

El Esquema 3 resalta que ACELA esta bien posicionada en comparacion a las
asociaciones internacionales de ELA ya que se enfoca en lo que hace bien para su
publico en Colombia: Apoyo juridico, apoyo emocional a pacientes y sus familias,
acompafiamiento en el proceso de asimilar el diagnodstico con su mensaje de dar
esperanza, y su conocimiento del sistema de salud en Colombia.

El Esquema 3 confirma que todas las asociaciones ofrecen acompafamiento para los
pacientes y sus familiares para que no se sientan solos. Como las asociaciones de
este analisis operan en diferentes territorios y sin interés de ofrecer acompafiamiento
en los otros paises, por el momento esta zona no es de alto riesgo para ACELA.
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10. ESTUDIO DEL CONSUMIDOR POTENCIAL.

Esta seccion cubre:
e El consumidor potencial.

e Las Personas.

e El Customer Journey y Puntos de Contacto.

10.1. Identificacion del consumidor potencial.

Se mantuvieron conversaciones con el equipo de ACELA, y de ahi se identificaron 4 tipos

de consumidor:

TABLA 28: Tipos de consumidor.

Paciente diagnosticado con ELA

Por lo general el paciente hace contacto en la
etapa inicial del diagnéstico - recién
diagnosticado.

Profesional Médico
Pueden ser profesionales como doctores y
enfermeras con poca experiencia sobre la
ELA, terapeutas, o auxiliares de enfermeria.

Cuidador

Tiende a ser un familiar cercano del paciente
con quien vive. Por ejemplo, la pareja, padres
o hijos (mayores de edad).

La persona corriente
Puede ser cualquier persona, no necesariamente
afectada directamente por el diagnéstico de ELA.
Por lo general desean hacer una donacion de
caracter personal o en representacion de una
empresa.

Elaborado por Jessica Mabe en abril 2019. Imagenes tomadas del banco de imagenes de Google.

El paciente diagnosticado con ELA y el cuidador son los consumidores principales de
ACELA, y ayudarles es la razon y principal objetivo de la asociacion.

El profesional médico se vuelve un consumidor por la parte informativa y conocimiento.
ACELA desea involucrarlos y mantenerlos informados para que contribuyan a la calidad
de vida de sus pacientes y familias al entrar en contacto con ellos, ofreciéndoles el mejor
cuidado posible en linea con lo requerido por el diagnostico de ELA.

Se recomienda llegar a la persona corriente para incrementar las donaciones dirigidas a
ACELA. Si se limita a personas afectadas por ELA, el segmento es muy pequefio siendo
una enfermedad huérfana, pero al concientizar al publico sobre este diagndstico, se
podra atraer a personas dispuestas a contribuir ya sea de caracter personal o

representando a una empresa.
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10.2. Personas.

10.2.1. Paciente diagnosticado con ELA:

IMAGEN 11: Persona “Paciente con ELA".

Inocente

Conocimientos sobre ELA
Susana recibié esta semana el diagnéstico de Esclerosis

Tiempo liore Lateral Amiotréfica - ELA. Nunca habfa ofdo de esta

enfermedad. Estd muy confundida y no sabe qué hacer,
Entusiasmo por lo cual &l médico le recomendd visitar el sitio web de
ACELA en donde enconirard més respuestss & sus

Empatls preguntas.

Susana recibid el diagndstico por
con poco tacto Y sin ¢isposicién a responder sus

1edio de un doctor

Susana balancea ser madre y profesional. Desde hace 10 afios es parte preguntas. Al no saber sobre esta enfermedad, Susana
de una firma de arquitectos. Con su esposo aprovechan su tiempo libre buscé en Google y se sintid destrozads con lo que
para hacer actividades con sus dos hijos (8 y 10 afios). Les encanta viajar encontré. Su esposo quiso darle sliento y buscé por su
¥ lo hacen en cada oportunidad. Hace aproximadamente 8 meses, parie, encontrando el sitic de ACELA, donde aprencié
Susana notd que le costaba trabajo pronunciar ciertas palabras. Fue &l que pueden recibir asesorfa personalizada.

odontélogo y le pusieron un placa por un mes creyendo que era un
problema mecénico. Al notar que el problema empearaba, el esposo Is
llevd & un neurdlogo. Después de mltiples exdmenes, 7 meses después

. . Susana ha seguido las instrucciones de sus doctores por
de la aparicidn de los sintomas se ha confirmado el diagndstico de ELA.

medio de sU prepagads ya gue |3 EPS no le estd

respetando las ordenss médicas, con retrasos y neganco
tratamientos necesarios. Estd muy preocupada con los

costos de sequir el tratamiento particular y la prepagada

* Ver a mis hijos crecer. no cubre todo lo que necesits. En uno de los grupos de
® Sobrevivirlo gue més pueda esta enfermedad apoyo que frecuenta en Facebook le mencionsron
® No ser una carga para mi familia ACELA, y el spoyo jurfdico que puede recibir por medio
® Ser auto suficients. de ellos pars entablar la tutela de cuidado integral

40 afios
Femenino
4 ® Bentir color sulriny ver & mifamila sufrn ® Tener un punto de contacio que me pusds aconsejar
Casada con 2 hijos * ;C6ma estard mi familia cuando yo no pusds cuidarlos? y responder mis pregunitas, sin esperar respuestss por
Arquitecta ® Laincertidumbre de no saber cémo voy & estar mafiana. argo tiempo
Universidad y ® Mi cuerpo completamente paralizado. * Apoyo emocional, psicolSgico, y jurfdico, para mi

No recibir &l tratamiento adecuado amilia y mi.
especializacidn A familia y para m

Costas de mi tratamient

COL35,000,000 Aszesor(a pars wielss y derechos de peticidn

Bogota

Pintar en oleo .

. Asesoria personalizada

Viajar

Leer
Ganas de vivir

Cuidar a otra perscna

Valor afiliacion

Familiar Profesional
Aventurera Independisnie
Carifiosa

Elaborado por Jessica Mabe como proyecto de maestria EAN/Nebrija (2018-2019). Imagenes tomadas del banco de
imégenes de Google.
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10.2.2. Cuidador:

IMAGEN 12: Persona “Cuidador”.

ALICIA VIDA

Arquetipo: Cuidador.

“El bienestar de mi familia es una

prioridad”

Informacién demogréfica

Edad: 38 aflos.

Sexo: Femenino.

Estrato econdmico: 4.

Estado civil: Casada.

Profesién: Administrador de
empresas

Nivel académico: Especializacion.
Ingresos mensuales: COP 5.000.000
Localizacién: Bogotd

Dimensiones

Conocimiento sobre la ELA

Tiempe liore

Entusiasmo

Empstia

1 -
Biografia

Alicia Vida |le gusta compartir con |as personas en especial con
su familia, llama & su mama y su papé todos los dfas asf sea solo
para saludarlos. Es una persona que ante una situacién que no
se esperarfa que sucediera busca que las personas estén bien,
que tengan tranquilidad, buscando colocar primero el bienestar
de las personas.

Tiene un empleo, es profesional, ante una situacién dificil piensa
con calma en todas las situaciones.

Su mamé fue diagnosticada con ELA hace 8 meses.

Objetivos

o Ayudarasu mamé.

« Compartir el mayor tiempo con su familia

» Conocer més sobre la enfermedad y sobre lugares que
brinden ayuda.

Preocupaciones

= Se prequnta si existe una cura para la enfermedad.

» Que no puedas tener tiempo para compartir con su mamé

* Que los trdmites ante las entidaces de salud sean
complicados y demoradas.

Hobbies

* Vigjar.
= Caminar.
s leer

* Ensefar

Escenarios

Escenario 1

Alicia se enterd que su mamé fue disgnosticada
con ELA, y no conoce la enfermedad por lo que
estd preocupada con el diagndstico y el estado
de sus papds, ademds se siente impotente, por lo
que colocd en Google el nombre de la

enfermedad y fue remitide a |a pégina web de
ACELA

Escenario 2

Alicia ha decidido trabajar medio tiempo para
ayudar con el cuidedo de su mamé, para tener
més tiempo de consultar en internet los temas
relacionados con la enfermedad; asl como estér
pendiente de la pagina web de ACELA parala
asesorfa que le estdn prestando y conocer més
sobre la enfermedad

Escenario 3

Cuidar 8 su mamé le toma todo el tiempo,
mantener el trabsjo y su propis vids se ve
imposible, y se siente sola por lo que se refugia
en internet para leer casos, ver videos, chatear
con diferentes personas que ofrecen soluciones,
leer toda la informacién de |e pagina web de
ACELA.

Expectativas

= Enconfrar apoyo sobre trémites jurldicos y ante
la EPS que se deben realizar .

Responder & mis preguntas e inquietudes
relacionadas con la ELA.

Mantenerme informads sobre las (itimas

investigaciones y tratamientos.

Motivadores

Asesorfa personalizada

Ganas de vivir

Cuidar a otra persena

Valor afiliacidn

Elaborado por Camilo Serrano como proyecto de maestria EAN/Nebrija (2018-2019). Imagenes tomadas del banco de
imagenes de Google.
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10.2.3. Profesional médico:

Maria Barbosa

IMAGEN 13: Persona “Profesional Médico".

Arquetipo
Enfermera sin experiencia en
atender pacientes con ELA

"Quiero contribuir con la calidad de

vida de mis pacientes.”

Edad: 21

Sexo: Femenino

Estrato: 2

Estado civil: Unién libre con un hijo
Profesién: Auxiliar de enfermeria
Nivel académico: Tecnologfa
Estado civil: Unién libre con un hijo.
Ingresos mensuales: 800.000
Ubicacién: Bogotd

Dimensiones

Conocimienta sobre la ELA
|

Tiempo libre

|

Entusiasmo

|
Empatia
|

Biografia

Marfa esta terminando de estudiar auxiliar de enfermerfa en un
instituto en el Restrepo. En las noches trabajo como auxiliar de
enfermerfa. Es el primer paciente con ELA gue ha atendido a lo
largo de su vida y esta buscando informacidn al respecto.

Objetivos

- Ser jefe de enfermeras.
-Ganar mas de tres salarios minimos.

Preccupaciones

- No tener tiempo para su familia.
- Bgjo ingreso.
- Neo conaocer de |z enfermadad ELA

Hobbies

- Bailar.

- Montar bicicleta.
- Ver peliculas.

Escenario

1. Esta atendiendc su primer paciente con ELA y
no tiene experiencia ni conocimiento sobre el
tratamiento y cuidado que debe tener con el
paciente. Busca en Google y encuentra a Acela.
Espera encentrar ayuda y informacidn cientffica
de la enfermedad.

2. En elinstituto esta estudiando enfermadadas
poco comunes y a su grupo le toco ELA. Busca
informacién de una fuente confiable y encontrd a
ACELA en Google.

3Tiene una entrevisia de trabajo pare cuidar un
paciente con ELA y no sabe de que setrata la
enfermedad. Busca en Internet un pagina que le
resuelva sus dudas v la ariente en el tratamiento
de la enfermedad.

Expectativas

-Encontrar informacidn sobre ELA basada en
Investigacicnes cientficas.

- Técnicas para cuidar paciente con ELA
Motivadores

Asesoria perscnalizada

Ganas de vivir

Cuidar a otra persona

Valor afiliacién

Elaborado por Sebastidn Diaz como proyecto de maestria EAN/Nebrija (2018-2019). Imagenes tomadas del banco de

imégenes de Google.
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10.2.4. La persona corriente:

Pablo Reyes

Arquetipo: El hombre

corriente

IMAGEN 14: Persona “Persona Corriente”.

Dimensiones

Conocimienios sobre ELA
Tiempa liore

Entusiasmo

I
Empatia

Biografia

Escenarios

Escenario No. 1

La macre ce un amigo fallecid & causa ce |s ELA. Pars las
exequias, el amigo ha sugerido donaciones para ACELA
en lugar de flores. Pablo ha ido a la pdgina web
proporcionada par su amigo y ha hecho su donacién

Escenario No. 2

A Pablo le gusta hacer minimo una donacién al mes
como un acto caritativo. Bl siempre estd pendiente de
organizaciones que requieren ayuds. Por medio de
Facebook encontrd una publicacién compartide por uno

Pablo tiene su propia empress, ¥ entre su trabajo y su familia le queda ce sus emigos, investigd ls pdgina web de ACELA Y e

poco tiempo libre para otras actividades. Hace unos dfss ls mamé de un Gusts la razén social y quiere hacer una donacién.

amigo fallecié cespués de haber luchado contra la ELA,. Por medio de su

"Quiero hacer con valor social pero
debido a mi trabajo tengo poco

tiempo libre.”

Informacién demogréfica
Edad: 45 sfios

Género Masculing

Estrato econdmico: 4

Estado civil: Casado

Profesién: Director de su propia
empresa.

Nivel Académico: Universidad y
especializacidn

Ingresos mensuales: COL$7.000,000.
Localizacién: Bogotd

amigo aprendi6 sobre las dificultades de los pacientes con este

diagnéstico. y quisiera contribuir haciendo una donacién.

Objetivos

* Ofrecerle una vida comoda vy feliz & mi familia.
* Mi empresa sea exitosa
* Balancear mi tiempo entre familia, trabajo y tiempo libre

* Encontrar una organizacidn con razén social donde pueda contribuiry

hacer una diferencia

Preocupaciones

* Quiero ayudar pero no se dénde o cédma
* Quiero que mi donacién vays a una organizacion legitima.

* Tengo ien poco tiempo libre, pero No pusdo cescudar 8 mMi empresa.

Hobbies

* Tocar la guitarra
* Ciclismao
* Football

Escenario No. 3

Un amigo de Pablo ha sido disgnosticado con ELA. Los
familiares del paciente estdn tomando parte en un
evento de ACELA y estdn invitando & todos sus amigos &
tomar parte en el evento y contribuir con donacianes.
Pable ha entrado a la pégine web para ver |os detalles

cel evento y donar.

Expectativas

Una organizacién transparente y profesional con &
manejo de las donaciones recibidas.

Proceso sencillo para hacer la donacidn,

Recioir notificaciones de lo gue se esté logrando cen

&= donaciones.

Motivadores

Asesorfa personalizada

Ganas de vivir

Cuidar a otra perscna

Valor afiliacion

Elaborado por Jessica Mabe como proyecto de maestria EAN/Nebrija (2018-2019). Imagenes tomadas del banco de

imégenes de Google.
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10.3. Customer Journey y Puntos de Contacto.

Se ha tomado el proceso de compra de KOTLER como una guia para determinar el
customer journey actual del consumidor potencial.

10.3.1. Proceso de compra segun Kotler:

ESQUEMA 4:

Reconocimiento N \ \ \
de la necesidad Postcompra

10.3.2. Proceso de compra de paciente diagnosticado con ELA:

ESQUEMA 5: Proceso de compra del paciente con ELA.

> N S N N

Es un proceso largo, de examenes incomodos e incertidumbre.

Muy pocos doctores dan informacion y el paciente recurre a Google donde
encuentran una gran cantidad de informacion en su gran mayoria confusa,
en otros idiomas, errada y/o fatalista. Poca informacién contextualizada a
Colombia.

Eventualmente por medio de un conocido o profesional médico se les
menciona ACELA y hacen contacto.

Con el nombre de la asociacion les es mas facil encontrar el sitio web. Ahi
llaman o escriben. El voluntario que toma el caso les responde sus dudas y
los asesora en la etapa del diagndstico.

Después del contacto inicial, si el paciente esta recién diagnosticado, la
afiliacion es algo demorada a menos que haya un requerimiento especifico.
Por lo general la afiliacion ocurre mas adelante, cuando la enfermedad ha
avanzado por medio del cuidador, ya que la calidad de vida del paciente se
ve afectada y requieren asesoria y ayuda mas puntual.

Aunque los afiliados de ACELA aprecian la ayuda recibida, con las
dificultades diarias deL manejo de esta enfermedad, la cuota de
sostenimiento no es prioridad hasta que se necesita ayuda de la asociacion.

Elaborado por Jessica Mabe en abril 2019. Imagenes tomadas del banco de imagenes de Google.
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ESQUEMA 6: Puntos de contacto del paciente con ELA.

f Television (Programas Q e Sitios Web (encontradh

actualidad, r.IOtiCiaS' por buscadores como

documentales, series)
e Radio (Escucha en el G°°9'e) L

carro) e Emails (Comunicacién y
e Internet (Paginas que publicidad)

visita: Redes sociales, e Online shopping.

Banca, Noticias) e Redes sociales:
e Prensa (Lee con Facebook, Twitter,

regularidad) Linkedln, YouTube e
e OOH (Publicidad en

trayectos)

Instagram. /

Busca contenido en redes sociales.
Comparte contenido.

Se comunica por redes sociales.

Word of Mouth: Pide y acepta
recomendaciones de profesionales,
amigos y conocidos.

Elaborado por Jessica Mabe en abril 2019. Imagenes tomadas del banco de imagenes de Google.

10.3.3. Proceso de compra de Cuidador:

ESQUEMA 7: Proceso de compra del cuidador.

Familiar recibe
e o . S Cuota anual de
dlagngfxco de Investigacion Referencia Afiliacion R StERIMIEnte

ST e [l [ ekileel 658 Es un proceso largo haciendo acompafiamiento al paciente en el proceso de

examenes incomodos e incertidumbre. El diagndstico causa un cambio
inmediato en la persona que se va a convertir en el cuidador.

Investigacion: El temor y la incertidumbre de como se va a manejar la enfermedad toma
prioridad. A medida que se encuentra informacion se comienza a pensar en
los cambios que se deben hacer. La variedad de informacién en el internet,
los casos avanzados que se ven, la falta de informacién de cémo cuidar a
una persona con ELA, o los tratamientos disponibles son una carga
adicional para este “consumidor”.

Referencia: Eventualmente por medio de un conocido o profesional médico se les
menciona ACELA y hacen contacto.

Contacto: Con el nombre de la asociacion les es mas facil encontrar el sitio web. Desde
este punto de contacto, llaman o escriben. El voluntario que toma el caso
les responde sus dudas y los asesora en la etapa del diagnostico.
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Afiliacién: Después del contacto inicial, si la enfermedad no ha afectado la calidad de
vida del paciente, la afiliacion es algo demorada a menos que haya un
requerimiento especifico. Por lo general la afiliacién ocurre mas adelante, y
requieren asesoria y ayuda mas puntual. Por lo general la afiliacién la hace
el cuidador y registra al paciente como parte de su afiliacion.

Cuota anual de sostenimiento: Aunque los afiliados de ACELA aprecian la ayuda recibida, con las
dificultades diarias de manejo de esta enfermedad, la cuota de
sostenimiento no es prioridad hasta que se necesita ayuda de la asociacion.

Elaborado por Jessica Mabe en abril 2019. Imagenes tomadas del banco de iméagenes de Google.

ESQUEMA 8: Puntos de contacto del cuidador.

Sitios Web (encontradch

de ’actualldaq, noticias, por buscadores como
peliculas, series) Google)

o Rl e mdksien WD MEDIOS Emails (Comunicacién
y
en el carro) PAGADOS PROPIOS publicidad)

e Internet (Paginas que

e Televisiéon (Programas

Online shopping.

visita: Redes sociales, Redes sociales:
Banca, . Noticias, Facebook, Twitter,
Streaming) LinkedIn, YouTube e
e OOH (Publicidad en . Instagram.
trayectos) - /
K - MEDIOS

Busca contenido en redes sociales. GANADOS
e Comparte contenido.

e Se comunica por redes sociales.

e Word of Mouth: Pide y acepta

recomendaciones de profesionales,

\ amiaos v conocidos.

Elaborado por Jessica Mabe en abril 2019. Imagenes tomadas del banco de imagenes de Google.

10.3.4. Proceso de compra de Profesional Médico:

ESQUEMA 9: Proceso de compra del profesional médico.

Le es asignado F?;g':{:;iel .
paciente con P e Y Referencia Investigacion Donaciones
e informados
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IR BT [ o TSI R NS AW E| sistema de salud le asigna el paciente al azar. La patologia es poco
conocida y el profesional no ha tenido experiencia manejando este
diagnostico. Tratamientos y recomendaciones tradicionales como por
ejemplo la nutricién y ejercicio, no aplican a un paciente con ELA

N EINEEE N VAR Desde el diagndstico el paciente y sus familiares se han informado sobre la
informados: enfermedad y han sido asesorados por ACELA. Las recomendaciones dadas
por el profesional médico contradicen lo que la asociaciéon les ha
recomendado y todos estan confundidos.

Referencia: La familia o el paciente le pasa los datos de la asociacién.

El profesional médico busca el sitio web de ACELA, busca mas informacion

en el internet, y les pregunta a sus colegas.

Contacto: El profesional médico hace contacto con ACELA para entender mas sobre
el manejo del diagnéstico de ELA. Habla con voluntarios, pacientes, atiende
eventos, interactua en el blog y redes sociales.

Donaciones: Informandose de la realidad de los pacientes y familias viviendo con ELA, se
sensibilizan y se vuelven mas activos con ACELA. Visitan el sitio web con
regularidad para mirar el contenido nuevo, toman parte en eventos, donan
con regularidad y se vuelven una voz mas apoyando a la asociacién dentro

de las instituciones en las que trabajan.
Elaborado por Jessica Mabe en abril 2019. Imagenes tomadas del banco de iméagenes de Google.

ESQUEMA 10: Puntos de contacto del profesional médico.

K Television (Programas de

actualidad, noticias,
documentales, series)
e Radio (ida y regreso del

Sitios Web (encontradh

por buscadores como

trabajo) MEDIOS Google)
e Internet (Paginas que visita: MEDIOS PROPIOS e Emails (Comunicacion y
Redes  sociales, Banca, PAGADOS publicidad)
Noticias, portales de e Online shopping.
medicina) . .
e Prensa médica (Lee con * Redes SOCI.aleS'
regularidad) Facebook, Twitter,
e OOH (Publicidad en Linkedln, YouTube e
trayectos) Instagram.

)

/ MEDIOS

Busca contenido en redes sociales. GANADOS

e Comparte contenido.

e Se comunica por redes sociales.

e Word of Mouth: Pide y acepta
recomendaciones de colegas.

Elaborado por Jessica Mabe en abril 2019. Imagenes tomadas del banco de imagenes de Google.
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10.3.5. Proceso de compra de la persona corriente:

ESQUEMA 11: Proceso de compra de la persona corriente.

Amigo o
conocido le
habla sobre la
ELA.

Donacioén Fiedlizacion

Investigacion

N1q1fs [oleletelgTo eI (s LMW T 1] ER:1elo](-l En conversacion con un conocido o amigo se le habla sobre la ELA. Pudo
ser debido a un articulo o una experiencia que se vivié indirectamente por
otra persona. Es la primera vez que realmente entiende la gravedad de esta
enfermedad.

por el Internet y en redes sociales.

Contacto Hace contacto por el sitio web de ACELA y se involucra con la informacién
compartida y el blog.
Decide contribuir con una donacion.

Fidelizacion: Al recibir comunicacién de ACELA agradeciendo y explicando lo que se esta
logrando hacer con las donaciones recibidas, se le invita a seguir ayudando.
ACELA continta enviando comunicaciones con actualizaciones de lo que se
ha logrado con su ayuda.

Su empresa hace actividades durante el afio para recaudar fondos y donar
a diferentes instituciones. ACELA es introducida y ahora recibe donaciones
regulares provenientes de esta empresa.

Elaborado por Jessica Mabe en abril 2019. Imagenes tomadas del banco de imagenes de Google.

Investigacién: La conversacion sobre ELA le queda resonando y hace mas investigacion

ESQUEMA 12: Puntos de contacto de la persona corriente.

Television (Programas de

Sitios Web (encontradb

actualidad, noticias,

. por buscadores como
documentales, series) Google)
Radio (Escucha en el
carro) Ph:galggs ILVFI!E)?DII%SS e Emails (Comunicacién y
Internet  (Paginas que publicidad)
visita: Redes sociales, e Online shopping.
Banca, Noticias) e Redes sociales:
Prensa (Lee con Facebook, Twitter,
regularidad) Linkedln, YouTube e
OOH  (Publicidad en Instagram.

travectos)

)

Busca contenido en redes sociales. MEDIOS

e Comparte contenido. GANADOS

e Se comunica por redes sociales.

e Word of Mouth: Pide y acepta
recomendaciones de profesionales,
amigos y conocidos.

Elaborado por Jessica Mabe en abril 2019. Imagenes tomadas del banco de imagenes de Google.
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10.4. Conclusiones.

10.4.1. Paciente diagnosticado con ELA:

e Debido a las dificultades que este consumidor encuentra al hacer su investigacion
sobre su diagnéstico, se encuentra una oportunidad para agregar contenido relevante
y a la vez mejorar el posicionamiento en Google.

e El alto uso de las redes sociales por parte de pacientes las vuelve un fuerte canal de
comunicacion.

¢ A medida que la enfermedad avanza, el paciente con ELA queda enclaustrado en su
hogar y el internet se vuelve una herramienta para pasar el tiempo. Un segmento de
los pacientes se vuelve muy activo leyendo sobre tratamientos e investigaciones, y el
sitio web de ACELA tiene el potencial de volverse el lugar donde se encuentra
informacion y se pueden discutir sobre estos temas, resultando en la fidelizacién de
este tipo de consumidor.

10.4.2. Cuidador:

e El customer journey del cuidador es muy similar al del paciente. Desafortunadamente
la ELA afecta no solo al paciente, pero también a su familia y al que toma el rol de
cuidador.

e El cuidador gradualmente se vuelve el punto de contacto en todo concerniendo al
cuidado y tratamiento del paciente con ELA. Es el contacto principal con la asociacion
y eventualmente la voz del paciente.

e Algunos cuidadores después del fallecimiento de su ser querido buscan apoyo en la
comunidad ACELA, y se involucran con las actividades de la asociacién buscando
hacer una diferencia en la busqueda de una cura y mejorar la calidad de vida de los
pacientes con ELA.
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e A excepcion del equipo de profesionales médicos que apoyan a la asociacion, hay un
urgente requerimiento de educar a nivel nacional sobre el adecuado manejo de este
diagnéstico a los diferentes tipos de personal médico que pueden tener contacto con
un paciente con ELA. Se han identificado como consumidores potenciales para el uso
regular del sitio web (busqueda de informacion, conversaciones y discusiones),
participacion en eventos educativos e informativos, y eventualmente fidelizarlos para
que contribuyan con donaciones recurrentes de manera personal, profesional y
representando a ACELA en la institucion en la que trabajan.

e Serecomiendaimpulsar la marca de ACELA para que sea el sitio de informacion sobre
los tratamientos disponibles para un paciente con ELA. ACELA no es una institucion
médica, pero si tiene los enlaces para estar actualizada sobre el mejor manejo de este
diagndstico, informacién que probablemente profesionales médicos no tienen tiempo
de buscar, filtrar o investigar.

e Enelcaso del profesional médico no hay un proceso de afiliacion, pero el objetivo debe
ser mantenerlos informados, concientizarlos, y fidelizarlos para que contribuyan con
recurrencia por medio de donaciones y apoyo médico para los pacientes afiliados.

e La persona corriente no ha vivido de cerca el diagnéstico de ELA. Lo mas probable es
gue no sepa lo que es hasta que se le menciona que es la enfermedad que padecio el
cientifico Stephen Hawking o se le mencione el Ice Bucket Challenge. Y aun asi estas
referencias no reflejan la realidad de un paciente y su familia viviendo diariamente con
esta enfermedad en Colombia.

e La persona corriente, al pensar en donar tiende a pensar en organizaciones con un
enlace emocional mas cercano o a las que estén mas expuestas. Por ejemplo, otra
enfermedad como Cancer, el orfanato o ancianato de su localidad, u organizaciones
con una reputacioén internacional como UNICEF.

e Crecer la reputacion de la marca de ACELA afuera de la comunidad de ELA, permitira
tener acceso a tantas personas dispuestas a ayudar, pero que desafortunadamente no
les ha llegado la informacion de lo que es la Esclerosis Lateral Amiotréfica y lo que
esta tratando de hacer ACELA en Colombia para sus pacientes.

e Se debe maximizar las personas que hacen donaciones. Manteniendo una estrategia
de fidelizacién, informdandoles lo que se esta haciendo y ofreciéndoles la oportunidad
de seguir ayudando. Si la persona corriente ve y siente la diferencia que estan
haciendo, es mas probable que lo vuelvan a hacer.

e (Cada persona corriente que se involucre con ACELA y comparta informacion, esta
ayudando a concientizar y a hacer una diferencia. Adicionalmente, por medio de las
instituciones donde trabajan, pueden poner en la mesa a ACELA como una opcion para
donar.

e Para que la persona corriente obtenga un compromiso con ACELA, no habiendo vivido
de cerca la ELA, se le debe dar un mensaje que resuene en su mente. Por ejemplo: “La
ELA no discrimina, le puede pasar a cualquier persona, y no hay cura”.
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11. OBJETIVOS DE MARKETING, ESTRATEGIA GENERAL,
KPls Y METODOS DE CONTROL.

Esta seccion cubre:
e Los objetivos de marketing de ACELA.
e La estrategia general, KPls y métodos de control.
e El presupuesto general.
e Timing de marketing.

e Plan de actividades para el afio 2019.

11.1. Objetivos de Marketing de ACELA.

1. Incrementar trafico al sitio web de ACELA a un promedio de 4,000
visitas mensuales con una duracién minima de 90 segundos/Vvisita,
en los primeros 6 meses del lanzamiento del nuevo sitio web (julio
2019-diciembre 2019).

2. Incrementar la frecuencia de donaciones de usuarios (no empresas)
a 80 donaciones/mes, en los primeros seis meses del nuevo sitio
web de ACELA, con un promedio de COLS$100,000 por donacién. (julio
2019-diciembre 2019).

3. Incrementar fidelizacién en donaciones provenientes de empresas
(promedio de 2 empresas donantes por mes), con un promedio de
valor de donacién de COLS$5°000°000, en el segundo trimestre del
lanzamiento del nuevo sitio web de ACELA (septiembre 2019-
diciembre 2019).

4. Mantener un trafico de 2,000 visitas mensuales en las paginas
informativas del sitio web de ACELA, en los primeros 6 meses (julio
2019-diciembre 2019).
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11.2. Estrategia general, KPls y Métodos de Control.

11.2.1. Objetivo de marketing No. 1:

ESQUEMA 13:

OBJETIVO DE MARKETING No. 1:
Incrementar trafico al sitio web de ACELA a un promedio de 4,000 visitas mensuales con una duracién minima de 90
segundeos/visita, en los primeros 6 meses del lanzamiento del nuevo sitio web (julie 2019-diciembre 2019).

VERDAD DE LA MARCA:

Me actualizan con lo mas reciente en
investigacion, eventos, apoyo disponible. ¥
tratamientos para pacientes con ELA. Confioenla
informacion que recibo de ACELA.

CONSUMER INSIGHT:

En el Intemet hay demasiada informacion
sobre ELA v no se como procesar toda esta
nformacion.

ESTRATEGIAS:
Publicar contenido relevante y con regularidad en el sitio web de ACELA y en sus redes sociales para el
piblico objetivo.
Optimizar el sitio web para SEO.
Optimizar el sito web para SEM.

PUNTOS DE CONTACTO:

Medios Pagos:
Publicidad en Facebook,
Instagram, Twitter y Linked In.
SEM en Google (Google Ads).
Prensas hi revistas
especializadas.

Medios Propios:
Engapgement en redes sociales, y la
comunidad online.

Influenciadores de la comunidad
ACELA
WVideos v Blogs.

Medios Ganados:

Influenciadores afuera de la

comunidad ACELA.
Recomendaciones por

profesionales médicos (voz a

VOZ).

Landing pages. Reviews Online.

Contenido compartido.

Propaganda por radio.
Eventos y campafias  sobre
lanzamiento del sitio web.

Sitio Web de ACELA_
Elaborado por Jessica Mabe en abril 2019.

TABLA 29: Objetivo No1. Estrategia general, KPls y métodos de control.

Acciones

Social Media:

Dirigir al sitio web por medio de las publicaciones en redes sociales.

Crear parrilla de contenido mensual para redes sociales (Facebook, Instagram,
LinkedIn y Twitter) para una publicacion por dia en cada red social.

Realizacion de campafas digitales para generar trafico al sitio web.

Pautar en redes sociales (Facebook, Twitter, Instagram y LinkedIn)

Crear videos originales y relevantes.

SEM:
Hacer un andlisis de palabras claves para una pauta exitosa.
Pautar en Google.

Relaciones Publicas:
Identificar prensa y revistas especializadas para pautar en el segundo semestre.
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Publicar articulos en prensa y revistas especializadas.
Solicitar a influenciadores mencionar y dirigir al sitio web.

SEQ:
10. Mantener optimizado todo el contenido del sitio web.
11. Usar las palabras claves con constancia.

Sitio Web de ACELA:

12. Generar y actualizar con regularidad el contenido del sitio web.

13. Enviar email a comunidad ACELA (afiliados, leads, aliados) comunicando el
lanzamiento del nuevo sitio web, resaltando las novedades y beneficios de visitar
con regularidad.

Julio-19 | Agosto-19 | Sept19 | Oct19 | Nov19 | Dic19

Enviar para aprobacion parrilla de contenido cada 4 semanas.

Publicacién diaria en cada red social (Facebook, Instagram, Twitter y LinkedIn).

Pautar en Facebook | Pautar en Linkedin | Pautar en Instagram.

Crear videos originales y relevantes.

Analizar palabras claves/semana. | Analizar palabras claves/mensual.

Mantener pautas en Google.

Identificar prensa y revistas especializadas.

Publicacién de articulo en revista/prensa especializada. Publicacién de articulo en revista/prensa especializada.

1 x publicacién de influenciador. | 1 x publicacién de influenciador. | 1 x publicacién de influenciador.

Mantener y optimizar /diario el contenido del sitio web.

Generar y actualizar contenido /diario en el sitio web.

Email a Email a Email a Email a Email a Email a
comunidad comunidad comunidad comunidad comunidad comunidad
ACELA ACELA ACELA ACELA ACELA ACELA
Social Media SEM SEO Sitio Web Relaciones
Publicas
COMMUNITY MANAGER Agencia
(30 horas semanales) relaciones
publicas
(por confirmar)
Presupuesto Mensual Presupuesto Semestral
coL$ uss$ coL$ uss$
Google 1°000°000 323 6°000°000 1,891
Facebook 500,000 161 3°000°000 968
Instagram 500,000 161 3°000°000 968
LinkedIn 170007000 323 2°000°000 1,891
Recurso Humano 175007000 484 9°000°000 2,903
TOTAL: 4°500°000 1,452 27°000°000 8,710
Tasa de cambio $3,100.
Social Media SEM SEO Sitio Web Relaciones
Publicas
Facebook: GoogleAds: - Emails: Notas de prensa:
*500 Clicks/mes *Min. 1 campania *Enviar min. 1 x *Publicar min. 1
en enlaces al sitio | publicitaria/mes email/mensual a nota de prensa
web. cada publico cada 3 meses.
*100 objetivo.
Compartir/mes *CTR mayor al
Instagram: 50%
*300 clics/mes en Sitio Web:
enlaces al sitio *Min. 100
web. visitas/dia.
*Duracién media
de la visita= 90
segundos.
[80] Mayo 2019
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Twitter:
*100 clics/mes en
enlaces al sitio
web.
*100
retweets/mes.
LinkedIn:
*100 clics/mes en
enlaces al sitio
web.
*50
compartir/mes.
Métodos de control
Social Media SEM SEO Sitio Web Relaciones
Publicas
Herramientas Google: Organico: Emails: Notas de prensa:
recomendadas *Google Analytics | *Monitorear *Analisis de *Monitorear con
para monitoreary | para estudiar el semanalmente la entregas Google Analytics
gestionar: éxito de las calidad de efectivas, rebotes | suCTR.
*Hootsuite campafias contenido y aperturas.
*Facebook publicitarias: publicado. Sitio Web:
Insights +Visitas de pagina | *Monitorear la *Andlisis diario
*Twitter Analytics | +Tasa de rebote posicién en del trafico por
*LinkedIn +Duracion media Google. medio de Google
Analytics de visitantes. Analytics.
+Fuente de tréfico *|dentificar:
Medir. + las fuentes de
+Clicks en trafico/diario.
enlaces al sitio +Navegador Unico
web. +Visitas
+Tiempo de
permanencia.
+Tasa de rebote

Elaborado por Jessica Mabe en abril 2019.

Todo el contenido de las acciones de este objetivo debe ser con el propdsito de generar
trafico en el sitio web de ACELA.

e Se recomienda en el primer trimestre analizar el éxito de las palabras claves
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semanalmente para aplicar cambios en la siguiente semana. En el segundo trimestre
debido a la experiencia obtenida, el analisis se puede hacer mensualmente.

Las pautas en Google deben mantenerse hasta donde permite el presupuesto y estar
dispuestos a hacer cambios y ensayar diferentes mensajes, especialmente en los
primeros meses mientras se identifican las palabras claves exitosas.

Los influenciadores utilizados son parte de la comunidad ACELA quienes pueden
ayudar sin costo.

En recursos humanos solo hay que presupuestar el salario del community manager.
El tiempo de la agencia de relaciones publicas es donado por uno de los aliados de
ACELA.

El CTR de los emails enviados es alto ya que la base de datos de ACELA es
principalmente de afiliados o personas comprometidas con el mensaje de ACELA.

No se introduce un KPI bajo SEO, ya que el sitio web es nuevo y se requiere mas
tiempo para lograr un posicionamiento organico. El uso de SEM también requiere
mas tiempo mientras se identifica el tipo de campafas que funcionan para dirigir
trafico al sitio web.
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11.2.2. Objetivo de marketing No. 2:

ESQUEMA 14:

OBJETIVO DE MARKETING No. 2:
Incrementar 1a frecuencia de donaciones de usuarios (no empresas) a 80 donaciones/mes, en los primeros seis meses del nuevo sitio
web de ACELA. con un promedio de COL$100.000 por donacién. (julio 2019-diciembre 2019).

. 4 \ 4

VERDAD DE LA MARCA: .
El dinero que recibimos por medio de donaciones nos e
permite comseguir equipos v medicamentos para
nuestros pacientes afiliados y ayudar a los pacientes con

Tengo la intencidn de donar v ayudar a quienes lo
necesitan, pero no tengo confianza de que mi

pocos recursos. dinero vaya a una causa real y necesaria.
ESTRATEGIAS:
1. Generar actividad en redes sociales impulsando donaciones v concientizacidn.
2. Crear campafia creativa v viral para atraer nuevos donantes.
3. Remarketing por medio de mailing.
4. Proceso de donar debe ser sencillo.
PUNTOS DE CONTACTO:
Medios Pagos: Medios Propios: Medios Ganados:
+  Prensas hi revistas *  Engagement en redes sociales, y la ¢  Influenciadores.
especializadas. comunidad enline. *  Contenido compartido.
¢ GoogleAds ¢  Influenciadores de la comunidad o+  Publicidad en centros médicos.
&FE‘A‘ + Reviews online.
o R + Blogs.
- Lo fmos +  Vozavoz.

®  Contenido en sitio web de ACELA
impulzando la accidn de donar.

Elaborado por Jessica Mabe en abril 2019.

TABLA 30: Objetivo No 2. Estrategia general, KPls y métodos de control.

Acciones Social Media:

Crear parrilla de contenido mensual para redes sociales enfocada en generar
donaciones (Facebook, Twitter, LinkedIn, Instagram).

3 x publicaciones/semanales invitando a donar (Facebook, Twitter, Linkedin,
Instagram).

Publicaciones originales con potencial de volverse virales.

Relaciones Publicas:
Agencia de relaciones publicas debe buscar espacios en prensa y revistas, y centros
médicos, impulsando el mensaje de “buscando donaciones”.

Sitio Web de ACELA:
Publicar con regularidad la progresién en donaciones en linea con las campanas
publicitarias (blogs y sitio web).
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6. Crear proceso sencillo para donaciones con Clicks minimos.

7. Seguridad visible en cada paso del proceso de donar.

Fidelizar:

8. Convertir un 10% de donantes/mes en donantes recurrentes con donaciones

mensuales. =8 donantes recurrentes nuevos/mes.

9. Enviar mensaje personalizado en respuesta a la donacién recibida e invitando a

volverse un donador recurrente.

10.

Enviar newsletter trimestral a donantes resumiendo lo que se ha hecho con las

donaciones recibidas y agradeciendo sus contribuciones.

11. Mailing mensual a base de datos y afiliados que no han donado, invitando a donar y

explicando lo que las donaciones pueden lograr.

Julio-19 | Agosto-19 |

Sept-19 | Oct-19

Nov-19 | Dic-19

Enviar para aprobacion parrilla de contenido cada 4 semanas.

3 x Publicaciones semanales en cada red social (Facebook, Instagram, Twitter y LinkedIn).

1 x campania viral.

1 x blog/semana en sitio web sobre donaciones recibidas.

Actualizar mensualmente el mensaje personalizado enviado en agradecimiento a donacién recibida.

1 x mailing mensual a base de datos y afiliados que no han donado.

Newsletter trimestral a donantes. |

Newsletter trimestral a donantes.

El tiempo y presupuesto del Community Manager en el Objetivo No.1 también aplica

para este objetivo.

Social Media Sitio Web Fidelizar
*Los KPIs del objetivo No. 1 *80 transacciones/ mes. *8 donantes recurrentes
aplican en este objetivo. *Promedio mensual de | nuevos/mes.
*3 x publicaciones/semanales COL$100,000/donacién. *1 x newsletter trimestral.

en cada red social.
*Campafia viral con +1,000
compartidos.

*4 x Blogs/mes.

*1 x mailing mensual.

Social Media

Sitio Web

Fidelizar

Herramientas recomendadas
para monitorear y gestionar:
*Hootsuite

*Facebook Insights

*Twitter Analytics

*LinkedIn Analytics

Medir.

+Clicks en enlaces a la pagina de
donaciones.

+Engagement.

+Menciones

Sitio Web:

*Andlisis diario del trafico por
medio de Google Analytics.
*|dentificar:

+Las fuentes de trafico/diario.
+Visitas a pagina de donaciones.
+Visitas al blog.

+Tasa de rebote.

+Tasa de conversion.
+Donacién media.
+Abandono del carrito de
donacion.

*Reporte de transacciones en
sitio web.

Emails:
*Andlisis de entregas efectivas,
rebotes y aperturas.

*Reporte de transacciones en
sitio web.

Elaborado por Jessica Mabe en abril 2019.

Todo contenido sobre donaciones debe tener un llamado a la accién para donar.

¢ No se han puesto KPIs para la agencia de relaciones publicas ya que es tiempo

donado.

e Los KPIs para Social Media del objetivo No.1 aplican para este objetivo.
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11.2.3. Objetivo de marketing No. 3:

ESQUEMA 15:

OBJETIVO DE MARKETING No. 3:
Incrementar fidelizacion en donaciones provenientes de empresas (promedio de 2 empresas donantes por mes), con un promedio de valor de
donacion de COLS5000°000, en el segundo trimestre del lanzamiento del nuevo sitio web de ACELA (septiembre 2019-diciembre 2019).

4 \ 4

VERDAD DE LA MARCA: CONSUMER INSIGHT:

Buscamos el compromiso de empresas que apoyen Tenemos una lista de  organizaciones
a ACELA con contribuciones regulares para preseleccionadas a las que donamos con
garantizar nuestra sostenibilidad v crecimiento. regularidad.

ESTRATEGIAS:
1. Crear una base de datos de empresas ¥ contacto principal con poder de decision para donaciones.
2. Generar contenido personalizado para empresas por medio de LinkedIn v mailings.
3. Remarketing a empresas por medio de mailings.
4. Fidelizar empresas donantes para recibir donaciones recurrentes.
PUNTOS DE CONTACTO:
Medios Pagos: Medios Propios: Medios Ganados:
& Publicidad en LinkedIn. *  Engagement en LinkedIn v Twitter. | ¢  Contenido compartido.
*  Videos y Blogs. * Blogs.

®  Contenido en sitio web de ACELA | *  Vozavoz.
impulsando la accién de domar en
empresas.

Elaborado por Jessica Mabe en abril 2019.

TABLA 31: Objetivo No 3. Estrategia general, KPIls y métodos de control.

Acciones Social Media:

Crear parrilla de contenido mensual para redes sociales enfocada en generar
donaciones empresariales (Twitter y LinkedIn).

3 x publicaciones/semanales invitando a empresas a donar (Twitter y LinkedIn).

Sitio Web de ACELA:
Escribir blogs sobre lo que se ha logrado con las donaciones de empresas.
Crear Landing Page para crecer y capturar datos de empresas con interés en donar.

Fidelizar:

Enviar mensaje personalizado a empresas en respuesta a la donacidn recibida e
invitando a volverse un donador recurrente.

Enviar comunicacion trimestral personalizada a empresas donantes resumiendo lo
que se ha logrado con las donaciones recibidas e invitando a donar con regularidad.
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Y
Presupuesto

KPIs

Métodos de control
y medicién de
resultados
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Julio-19 Agosto-19

Sept-19 Oct-19

Nov-19 | Dic-19

Enviar para aprobacioén parrilla de contenido para
empresas / cada 4 semanas.

3 x Publicaciones semanales en LinkedIn y Twitter.

x Blog mensual dirigido a empresas.

Creacion de
Landing Page
para capturar

datos.

Captura de datos por medio de publicaciones
dirigiendo al Landing Page y a la pagina de

donaciones.

donacién.

Actualizar mensualmente el mensaje personalizado enviado a empresas en agradecimiento a su

Comunicacion trimestral para empresas. |

Comunicacion trimestral para empresas.

El tiempo y presupuesto del Community Manager y publicidad en el Objetivo No.1
también aplica para este objetivo.

COL$10°0007000.

*1 x Blogs mensual.

*Qbtener 10 nuevos
contactos/semana por medio de
la Landing Page.

Social Media Sitio Web Fidelizar
*3 x publicaciones/semanales *Promedio mensual a partir del | *1 empresa donantes recurrentes
en LinkedIn y Twitter dirigidas a segundo trimestre, en | nueva/mes a partir del segundo
empresas. donaciones empresariales de | trimestre.

*1 x newsletter trimestral.

Social Media

Sitio Web

Fidelizar

Herramientas recomendadas
para monitorear y gestionar:
*Hootsuite

*Twitter Analytics

*LinkedIn Analytics

Medir.

+Clicks en enlaces a la pagina de
donaciones y Landing Page.
+Engagement.

+Menciones

Sitio Web:
*Analisis diario del trafico por
medio de Google Analytics.

*|dentificar:

+Las fuentes de trafico/diario.
+Visitas a pagina de donaciones
y Landing Page.

+Visitas al blog.

+Tasa de rebote.

+Tasa de conversion.
+Donacién media.

+Abandono del carrito de
donacién.

*Reporte de transacciones en
sitio web.

Emails:
*Andlisis de entregas efectivas,
rebotes y aperturas.

*Reporte de transacciones en
sitio web.

Elaborado por Jessica Mabe en abril 2019.

Publicaciones para este objetivo empiezan en el segundo trimestre, para dar tiempo de
desarrollar los otros objetivos.
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11.2.4. Objetivo de marketing No. 4:

ESQUEMA 16:

OBJETIVO DE MARKETING No. 4:
Mantener un trifico de 2,000 visitas mensuales en las paginas informativas del sitio web de ACELA, en los primeros 6
meses (julio 2019-diciembre 2019).

L 2 \ 4

VERDAD DE LA MARCA:

La informacion que compartimos estd respaldada por
“International Alliance of ALS/MND Associations™, y
nuestra experiencia con el manejo del diagnostico de la
ELA.

CONSUMER INSIGHT:

No se donde buscar informacion en espafiol que
me ayude a manejar mi diagnéstico. No se por
donde empezar o qué debo hacer.

4 4

ESTRATEGIAS:
1.  Generar contenido teniendo en cuenta cada publico objetivo.
2. Actualizar el sitio web min. 1 vez por semana, con contenido relevante ¢ interesante.
3. Incentivar interaccion en el blog.
4. Dirigir trafico desde las redes sociales.
PUNTOS DE CONTACTO:
Medios Pagos: Medios Propios: Medios Ganados:
*  GoogleAds e  Engagement en redes sociales. ¢  Contenido compartido.
®  Videos y Blogs. *  Publicidad en centros médicos.
e Contenido informativo en el | * Reviews online.
sitio web de ACELA. * Blogs.
* Vozavoz.

Elaborado por Jessica Mabe en abril 2019.

TABLA 32: Objetivo No 4. Estrategia general, KPls y métodos de control.

Acciones Social Media:

1. Generar Engagement en todas las redes sociales, invitando preguntas y dirigiendo
trafico a las paginas informativas de ACELA.

2. Compartir blogs y contenido nuevo del sitio web en todas las redes.

Sitio Web de ACELA:

Crear contenido para cada publico objetivo.

Actualizar paginas informativas min. 1 vez por semana.

Impulsar conversaciones sobre los temas del blog.

GoogleAds para dirigir trafico al sitio web.

1 x mailing/mensual resaltando el contenido nuevo y dirigiendo trafico a las
paginas.

No o s w

Calendario Julio19 | Agosto-19 | Sept19 | Oct19 | Nov19 | Dic19

2 x publicaciones semanales en redes sociales dirigiendo trafico a paginas informativas.

Actualizar sitio web min. 1 vez por semana.

GoogleAds dirigiendo al sitio web.

1x mailing mensual a base de datos.
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El tiempo y presupuesto del Community Manager en el Objetivo No.1 también aplica

para este objetivo.

Social Media

Sitio Web

*Los KPIs del objetivo No. 1 aplican en este
objetivo.

* Actualizar paginas informativas min. 1 vez por
semana.

*2,000 visitas/mes a las paginas informativas.
*1 x mailing mensual

Social Media Sitio Web
Herramientas recomendadas para monitorear y Sitio Web:
gestionar: *Andlisis diario del trafico por medio de Google
*Hootsuite Analytics.

*Facebook Insights
*Twitter Analytics
*LinkedIn Analytics

*Medir.

+Clicks en enlaces a las paginas informativas y
blogs.

+Engagement.

+Menciones

*dentificar:

+Las fuentes de trafico/diario.
+Visitas a pdginas informativas.
+Visitas al blog.

+Tasa de rebote.

+Paginas mas visitadas.

Emails:
*Andlisis de entregas efectivas, Clicks, rebotes y
aperturas.

Elaborado por Jessica Mabe en abril 2019.

Las acciones y KPIs de los otros objetivos contribuyen a los resultados del objetivo No.4.
Por ejemplo, la publicidad en GoogleAds y las publicaciones en redes sociales, las cuales
dirigen trafico a paginas del sitio web de ACELA.

11.3. Presupuesto general.

Presupuesto general para los objetivos de marketing (6 meses) =

COL$27.000.000 US$S8,710 (tasa de cambio de $3,100)

TABLA 33: Presupuesto desglosado para la implementacion de los objetivos de marketing.

Presupuesto Mensual Presupuesto Semestral

coL$ us$ coLS us$
Google 1°000°000 323 670007000 1,891
Facebook 500,000 161 30007000 968
Instagram 500,000 161 30007000 968
Linkedin 1°000°000 323 2°000°000 1,891
Recurso Humano 1°500°000 484 90007000 2,903
TOTAL: 4°500°000 1,452 27°000°000 8,710

Tasa de cambio $3,100.
Elaborado por Jessica Mabe en abril 2019.
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11.4. Timing de marketing.
TABLA 34:
Septiembre [0 ctubre Noviembre |Diciembre

EVENTO- Caminata ELA 2019

Enviar parrilla de contenido mensual para aprobacién,

para publicacién en redes sociales. 22-jul 26-ago 24-sep 23-oct 25-nov 23-dic
Publicacién diaria en Facebook, Instagram, Twitter y

LinkedIn (CONTENIDO PARA PUBLICO OBJETIVO) Diario Diario Diario Diario Diario Diario

3 x publicaciones solicitando donaciones en

Facebook Twitter, Instagram y LinkedIn. 3 x semana | 3 x semana | 3 x semana | 3 x semana | 3 x semana | 3 x semana
3 x publicaciones solicitando donaciones de

empresas en LinkedIn y Twitter. 3 xsemana | 3 x semana | 3 x semana | 3 x semana | 3 x semana | 3 x semana
Pautar en redes sociales con presupuesto disponible. v v v v v v
Lanzar una campana viral con duracion de 6 meses. Duracién 6 meses.

Crear videos originales y relevantes. v

1 x publicacién de influenciador

2 x publicaciones dirigiendo tréafico a paginas

informativas.

2 x semana | 2 x semana

Generar y actualizar contenido en sitio web.

2 x semana | 2 x semana

2 x semana | 2 x semana

Semanal Semanal

Blog sobre donaciones

Semanal Semanal

Semanal Semanal

Semanal Semanal

Blog dirigido a empresas (donaciones)

Semanal Semanal

Semanal Semanal

Mensual Mensual

Creacién de Landing Page para capturar datos de

empresas.

Capturar datos de empresas en Landing Page.

Mensual Mensual

v

Mensual Mensual

v v

Analizar palabras claves Semanal Semanal Semanal Mensual Mensual Mensual
Pautar en Google con presupuesto disponible. v v v v v v
Mantener y optimizar el contendio de sitio web. Diario Diario Diario Diario Diario Diario
1 x Email a comunidad ACELA sobre sitio web Lanzamiento| Mensual Mensual Mensual Mensual Mensual Mensual
1 x Email a contactos que no han donado Mensual Mensual Mensual Mensual Mensual Mensual
1 x Email a base de datos resaltando el contendio

agregado a sitio web. Mensual Mensual Mensual Mensual Mensual Mensual
Actualizar/Cambiar mensaje personalizado de

agradecimiento por donacién recibida. Mensual Mensual Mensual Mensual Mensual Mensual

Actualizar/Cambiar mensaje personalizado enviado a
empresas en agradecimiento por donacién.

Mensual Mensual

Newsletter trimestral a donantes.

Comunicacion trimestral para empresas.

Identificar prensa y revistas especializadas.

Publicacién de articulo en prensa o revista

especializada.
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11.5. Plan de actividades para el afio 2019.

ACELA desea incrementar en el 2019 el nimero de actividades a comparacién del afio
2018. Adicional a la participacion en conferencias y simposios a las que sean invitados,
la asociacién desea organizar aproximadamente 8 encuentros para pacientes y familias
en diferentes ciudades (Bogotd, Cali, Barranquilla, Bucaramanga y Medellin).

TABLA 35: Plan de actividades.

MES ACTIVIDAD
6-7 Abril: ACELA fue el pais anfitrion para la conferencia anual de UNELA
(Union de Asociaciones de ELA en Latinoamérica), una
oportunidad para resaltar la situacion del manejo de ELA en
Colombiay las dificultades que enfrenta la asociacion en este pais.

21 Junio: El dia mundial de la ELA, para el cual se desea tener una fuerte
presencia en redes sociales y en los medios (noticieros, y
programas de temas médicos), para generar concientizacion e
impulsar donaciones para ACELA.

14 Julio: La actividad principal, la caminata ELA 2019, la cual se ha debido
postergar al mes de julio para evitar cruce con fines de semana
festivos, la maratén de Bogota y el dia del padre en Colombia.

Diciembre: ACELA desea poder participar este mes en la conferencia anual de
International Alliance of ALS/MND Associations la cual sera en
Perth, Australia. Para la asociacion es importante participar para
estar actualizada sobre los uUltimos avances cientificos y discutir
con otras asociaciones a nivel mundial. Adicionalmente contribuye
hacia la credibilidad de ACELA como asociacién. Debido a los altos
costos de viajar a Australia, atender esta conferencia sera
determinada en el transcurso del afo si se incrementan las
donaciones.

Elaborado por Jessica Mabe en abril 2019.

11.6. Conclusiones.

Las estrategias para los objetivos de marketing de ACELA estan enlazadas ya que todas
dependen del lanzamiento del nuevo sitio web. Con el nuevo disefio enfocado en
donaciones y enfocando contenido a la importancia de donar para la sostenibilidad y
crecimiento de la asociacion, se espera un considerable incremento en las transacciones
por el sitio web a comparacion de las donaciones histéricas.

Resalto que las pautas en las diferentes redes sociales tienen flexibilidad para variar en el
calendario y red social dependiendo de los requerimientos de la campafia de momento.
Es recomendable que se consoliden las parrillas de contenido de cada objetivo, para que
las publicaciones no se crucen y se evite duplicacion.
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En el periodo de los 6 meses considerados como parte de las estrategias presentadas, no
se ha mencionado YouTube, ya que se quiere concentrar el contenido en el sitio web de
ACELA y asi mantener el trafico dirigido hacia alla. Mas adelante cuando se mantengan
consistentes los objetivos de trafico y donaciones, se recomienda abrir el canal de
YouTube para complementar la actividad en redes, educacién y concientizacion sobre esta
enfermedad.

El presupuesto ha sido conservativo tomando en consideracion la situacion de ACELA
como una pequeina entidad sin animo de lucro, pero las ideas presentadas no se han
limitado a la presente capacidad financiera de la asociacién, ya que con los cambios
sugeridos y las nuevas estrategias se espera un considerable cambio en trafico al nuevo
sitio web, interacciones, nimero de donaciones y valor de donaciones recibidas.

Es importante tratar de retener a los visitantes en el sitio web de ACELA por mas de 90
segundos. No se debe olvidar que el propdsito del trafico es también educar y concientizar,
y al hacer esto exitosamente, los resultados se veran en un incremento en donaciones. La
calidad del contenido ofrecido sera un factor determinante en el éxito de este objetivo.

Las pautas en Google requeriran multiples ensayos ya que los términos de busqueda del
publico de ACELA seran determinados por su situacién y lo que necesitan. La busqueda
de una persona recién diagnosticada sera diferente a aquella que esta buscando apoyo
juridico para recibir los equipos que necesita cuando la enfermedad esta mas avanzada.
Un profesional médico sera mas clinico con su busqueda sobre la ELA.

En mi analisis digital de la competencia en la Seccién 6 no encontré evidencia de ninguna
entidad implementando una estrategia SEM en Google. Creo que seria una buena inversion
hacer pruebas para atraer donantes ya que en mi opinidn no se esta aprovechando este
medio y es una oportunidad poco aprovechada.

Es importante perder la pena al pedir donaciones. Si se ofrecen opciones de bajo valor, es
muy probable que escojan la mas baja. Recomiendo las opciones empiecen con un valor
medio, y si la persona desea contribuir menos, lo hagan siguiendo el proceso de “otro
valor”.

Las redes sociales de ACELA tienen un buen engagement, recomiendo se utilicen para
dirigir trafico al sitio web y pedirles a sus seguidores que compartan las publicaciones. En
campanfas pasadas para el mes de concientizacion, el dia mundial de ELA, y la caminata,
los seguidores de ACELA han participado activamente compartiendo las publicaciones.
Todo buen contenido debe ser publicado y compartido, la inversién del tiempo generando
material de calidad se vera recompensando por la reaccion de los seguidores y usuarios
de ACELA.
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12. PROPUESTA CREATIVA.

Esta seccion cubre:

e Los objetivos de la propuesta creativa.

e Periodo.

e Contexto.
e Mensaje.
e Hashtags.
e Canales.

e Medicion de resultados.
e Proceso.

e Impulso.

#ExprésatePorLaELA

12.1. Objetivos.

1. Incrementar donaciones en el sitio web de ACELA.
2. Sensibilizary concientizar sobre el diagnostico de ELA.

3. Incrementar el reconocimiento de la marca ACELA.

12.2. Periodo.

3 meses (Julio — Agosto — Septiembre), con la posibilidad de extender a 6 meses, si la
campafia se mantiene viral y siguen entrando donaciones.

12.3. Contexto.

A medida que la Esclerosis Lateral Amiotréfica avanza, el paciente gradualmente pierde
la movilidad y capacidad de hablar, y el poder expresarse se vuelve cada vez mas dificil.
La falta de movimiento hace dificil e imposible ofrecer una caricia, dar un abrazo, dar un
beso. El no poder hablar resulta en no poder decir/vocalizar con emocién lo que se
siente, y para la familia y amigos significa extrafiar la voz de un ser querido y poder tener
conversaciones. Existe tecnologia y equipos que se pueden usar para ayudar a
comunicarse, pero nunca reemplazaran el acto de un movimiento voluntario y la voz de
una persona.
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12.4. Mensaje.

#ExprésatePorLaELA es el nombre de esta campafia. Se desea invitar/retar a los
participantes a expresarse, compartiendo un mensaje de amor, carifio o positivo para
cualquier persona, viva o fallecida. No esta limitado a personas afectadas con ELA, ya
que se quiere expandir la campafa afuera de los afectados por este diagndstico y asi
generar mas concientizacion.

Las reglas son sencillas:

Mensaje positivo expresandose. Puede ser foto o video.
Incluir #ExprésatePorLaELA y #ACELA en la publicacion.

1
2
3. Mencionary hacer una donacién en www.acelaweb.org
4

Nominar y tagear a 3 personas para completar el reto en 48 horas.

12.5. #Hashtags.

#ExprésatePorLaELA y
#ACELA.

12.6. Canales.

Se incluyen todas las redes sociales. ACELA generara impulso por sus cuentas propias
pero la campafia no esta limitada a estas redes. Entre mas se comparta con el mensaje
y se produzcan donaciones, la campafia esta logrando su objetivo.

12.7. Medicion de resultados.

¢ No de transacciones diarias en el sitio web de ACELA.

e Valor de donaciones recibidas (diario, semanal, mensual).
e Trafico al sitio web:

e Pd&gina de donaciones

o Home Page

e Blog

e Abandono del carrito de compras (donacién).

e Menciones diarias con #ExprésatePorLaELA y #ACELA.

En el sitio web de ACELA, se puede incluir un medidor con el éxito y resultados de la
campana.
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IMAGEN 15: Ejemplo de medidor de la campania.

Harry Kroto Ice Bucket

f’-"\ Challenge

Goal: $100.00
Achieved: $260.00
Make a gift!

Fuente ALS ASSOCIATION One Dollar szfel ence. (En World Wide Web
89&pg=personal&fr id=13119> [7 de mayo 2019]

Foto o video
Compartiendo un mensaje positivo
y de carifio para cualquier persona.

A
Explicar (verbal o escrito) en la publicacién.

Compartir en redes sociales

- “Yo me puedo expresar con facilidad, pero una persona viviendo

“ | O ' u con ELA eventualmente pierde su habla y movimiento, y el

expresarse se vuelve un acto muy dificil. ACELA ayuda a pacientes

y sus familias a vivir con ELA. Yo he donado en www.acelaweb.org

y ahora nomino a [PERSONA #1], [PERSONA #2] y a [PERSONA #3],

uvﬂuTUI]E para que se unan a #ExprésatePorLaELA #ACELA en las proximas
48 horas.
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Email de agradecimiento

e Personalizado
e Agradeciendo

haciendo
recibidas.

con

recurrente.

INFORMACION.

e Actualizar sobre lo que se esta

e |nvitar a volverse un donador

e Enlaces para DONAR y MAS

donaciones

GLOBAL
CAMPUS

Donar
www.acelaweb.org

N

SMS o WhatsApp para mantener

impulso
Enviar SMS o WhatsApp para

mantener impulso con las
donaciones.

Incluir proceso de donacién
como el ejemplo o incluir
enlaces para DONAR y MAS
INFORMACION.

12.9. Impulso.

2:10PM

ACELA

0000 Ting LTE

< Back

Todavia tienes tiempo para
ayudar ACELA en
#ExprésatePorLaELA.
Responde este mensaje con un
SI y dona $30,000 para ayudar
a un paciente y a su familia
viviendo con Esclerosis Lateral
Amiotrofica. Gracias!

o 60% .

4 >
Newsletter trimestral 'A

Personalizado y segmentado.
Actualizar sobre lo que se esta
haciendo con donaciones
recibidas.

Invitar a volverse un donador
recurrente, si no lo ha hecho.
Enlaces para DONAR y MAS
INFORMACION.

Contact

© P

Elaborado por Jessica Mabe en abril 2019.

1. Generar contenido en el sitio web de ACELA explicando el mensaje y los objetivos de
la campafa #ExprésatePorLaELA.

a. Home Page

b. Blog

c. Landing Page de donaciones

2. Voluntarios de ACELA empiezan a tomar parte y compartir el reto, publicandose

en redes sociales y en el sitio web de ACELA.
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3. Email sale a la base de datos de ACELA explicando #ExprésatePorLaELA y pidiendo
apoyo tomando parte, donando, y compartiendo las publicaciones, para difundir
afuera de la comunidad ELA y generar mas concientizacion, sensibilizar y generar
donaciones para poder mejorar la ayuda que se ofrece a pacientes en Colombia.

4. Pedir a influenciadores que tomen parte en el reto #ExprésatePorLaELA.

Monitorear los #hashtags #ExprésatePorLaELA y #ACELA y compartir en redes los
mensajes y videos memorables, y asi manteniendo activa la campafa.

6. Mantener campafa activa por 3 meses y extender si el momento de la campania se
mantiene.

7. Enviar SMS o mensaje de WhatsApp a base de datos invitando a donar con una clara
y sencilla accion para DONAR. En lo posible segmentar, dirigiéndose a familiares,
cuidadores y donantes.

8. Publicar mensualmente en redes y sitio web un reporte de lo que se ha logrado con
#ExprésatePorLaELA, y lo que se planea hacer.

12.10. Conclusiones.

e Se recomienda incluir en la pagina de pago una celda para resaltar que la donacion
proviene de la campafa #ExprésatePorLaELA y asi poder medir las donaciones
provenientes de esta actividad de marketing.

e Muchas personas olvidan incluir #hashtags, pero es bueno insistir para poder
monitorear la actividad de la campania.

e Se ofrece la opcidn de publicar foto o video para que las personas usen el medio mas
cémodo para ellos e incrementar la probabilidad de que participen.

e Esrecomendable maximizar la comunidad de ACELA y pedirles que ayuden tomando
parte en la campafia para generar traccion.
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13. CONCLUSIONES

ACELA ha tenido grandes logros desde que se establecié como asociacion, pero es
necesario continuar planeando para su crecimiento y asi poder dar mas apoyo a los
pacientes y sus familias en Colombia. Las actividades de ACELA dependen de la
ayuda que reciben por medio de donaciones, tanto financieras como de tiempo por
parte de sus voluntarios, y la buena implementacién de una estrategia digital
contribuira en el incremento de donaciones recibidas.

Con la implementacion de las estrategias de marketing, y una fuerte estrategia de
contenido, el incremento en trafico al sitio web y en donaciones recibidas se vera en
un periodo de 6 meses, superando exponencialmente las donaciones recibidas en
el 2018 por medio del sitio web de ACELA. Adicionalmente, la estrategia de
contenido contribuira a atraer familias que se han resistido a afiliarse esperando
saber mas sobre lo que ACELA hace y puede hacer por ellos.

Es importante reiterar que ACELA ha logrado lo que es hoy gracias a la dedicacién
de su junta directiva y voluntarios, quienes donan su tiempo para apoyar a los
pacientes y a sus familias. El problema estd en que son pocas las personas
dispuestas a donar su tiempo, y ACELA puede entrar en un circulo vicioso, donde
necesita crecer, no encuentra suficientes voluntarios, y no hay suficientes fondos o
presupuesto para actividades adicionales o para emplear personas con habilidades
no cubiertas por los voluntarios de ACELA.

En Colombia hay muchas personas necesitadas por diferentes causas: pobreza,
enfermedad, violencia, drogas, por mencionar algunas. Escoger una causa es dificil,

y las asociaciones como ACELA tienen que ser creativas para resaltarse sobre las
demas, ya que no estan necesariamente compitiendo dentro de su sector, sino con
las organizaciones en el entorno de la persona o empresa pensando en donar.

Es importante que ACELA le invierta tiempo y presupuesto a su estrategia digital
empezando por la actualizacién de su sitio web con una fuerte estrategia de
contenido, seguido por estrategias SEO y SEM. La actividad en redes sociales es
importante pero sola no va a tener los resultados que se estan buscando. El sitio
web y la experiencia de los usuarios en cada visita seran la base para futuras visitas
y donaciones.

A medida que ACELA incremente su visibilidad y posicionamiento de marca, con un
buen manejo de sus canales digitales, hay una gran oportunidad de maximizar las
donaciones recibidas fidelizando a sus donantes. Una estrategia de contenido
dirigida a los donantes con informacién sobre las actividades de ACELA puede
lograr este objetivo.

A diferencia de organizaciones con animo de lucro, recomiendo que ACELA busque
mejorar en las dreas donde la competencia lo hace mejor (me refiero en particular
a las asociaciones de ELA en otros paises), ya que siendo una asociacion de
pacientes el mejoramiento en todas las dareas es beneficio para todas las
asociaciones de ELA, ya que tienen un objetivo en comun: Combatir la ELA. Las
principales areas para mejorar son la coordinacion de eventos y campafias para
recaudar donaciones y su participacion en programas de investigacién y ensayos
clinicos.
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Es importante que a medida que la estrategia digital incrementa las donaciones de
ACELA, un porcentaje sea reinvertido en la estrategia para continuar creciendo e
implementando cambios. Lo discutido en este documento no se puede ver como un
plan a corto plazo o con un final, se debe mantener, evaluar y seguir desarrollando
y creciendo.

Las principales asociaciones de ELA en otros paises; ALS Association, MNDA y
IMNDA han formado fuertes estrategias de donacién con sus modelos de fondeo

para poder lograr los éxitos hasta la fecha. Sus estrategias han logrado crear
concientizacion, ayuda para pacientes y sus familias, y a la vez inversién en la
investigacion sobre la causa, tratamientos y busqueda de la cura para la Esclerosis
Lateral Amiotrofica. Los objetivos de las asociaciones internacionales de ELA y
ACELA son similares estando en la misma lucha de concientizacion, investigacion
y recaudo de fondos. No sobrara monitorear lo que estas asociaciones estan
haciendo y aprender de sus éxitos.
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15. ANEXOS

15.1. ANEXO 1 - ACELA - Informe de gestion 2018

ASOCIACION COLOMELANA DE ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA ACELA
NIT 900225477-5
INFORME DE GESTION 2018

Ente Economico

La Asociaciéin Colombiana de Esclerosis Lateral Amiotrofica - ACELA, s unz entidad sin énimo de
Incro, establecida de acuerdo a las normas Colombianas en el afio de 2.005 con domicilio en Bogotd

D.C.

El objeto principal de la entidad es Asesorar v apoyar a pacientes, familiares v cuidadores, para
enfrentar lz enfermedad Esclerosis Lateral Amiotrofica “ELA", con la mejor calidad de vida posible
para el pacisnte ¥ quienes lo rodean.

DIRECCION ¥ ADMIMISTRACKIN
JUNTA DIRECTIVA 2018

PRESIDENTE: MARIA DEL ROCIO REYES PAAMIARRE: C.C. 31840 8E3
WICEPRESIDENWNTE: LUCY BARRERA ORTIZ C.C. 41666267
TESORERO: JAIME QRLANDCO RUIZ RODRIGUEZ C.C. 70.380.571
SECRETARIA: ELIZABETH RODRIGUEZ TORRRES C.C.51.655 110
Misidn

Fundamentada en |a experiencia, ACELA ofrece esperanza v orientacion a los pacientes afectados por |z ELA,
sus familizres v sus cuidadores n pro de ssimilar, sumir, entender v enfrentar |3 enfermadad con |z mejor
calidad de vida posible, mediznte 2l acompafiamiento de wn voluntariado interdisciplinario.

Visign

ACELY s=r3 reconocida como:

¥ La primera opcion de informacion y orientacion en ELA para pacientes, familizres y profesicnzles de Iz
szlud en Colomizia.

+" Lz principal promatorz de investigacion cientifica sobre |a EL& 2n Colombia.

+" La propulsora de |a creacion de Centros de Atencion Integral Especizlizados en ELS.

+" Una entidad referenta en |z consecucion v manejo transparenta de recursos destinados al progreso de
la imvestigacion y atzncién da lz ELA en Colombia.
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QUE HACEMOS

Tras lz constitucion legal de |3 asociacion en el afio 2008, s2 han dezarrollzdo actividades en pro del
biznestar de sus esociados v la mejora de la calided de vids de los pacientes de ELA, entre las cuales =2
destacan:

¥ Promover el adecuado, oportuno y digne cubrimisnte médico para los pacientes con ELA.

GLOBAL
CAMPUS

+ Coordinar actividades con entidades médicas e institucionss de investizacién en beneficic de los

pacientes con ELA.
+" Organizar s2minzrios de orientacidén madica v practica pars pacientas, familiares y cuidadores.

«" Azssorar pacientes y familiares en los temas relzcionsdos con el gjercicio de los derechos de salud v

Derschos Constitucionalss relaconados.

«" Establecer y mantener las relaciones con las asocisciones internacionales que 5= ocupan de lz ELA y con

las asociacionss v las entidades, nacionales y extranjeras gue tiene finalidades afines.
¥ Eensibilizar a |z sociedad sobre los efectos devastadores de |3 enfermedad.

EESTION SOCIAL 2018

El 2018 al izual que los afios anteriores ha sido de retos para Acela. Retos que fuercn proyectados para seguir

fortaleciendo nuestros programas de atencion @ pacientss y familias sfectadas por |z Esclerosis Lateral

Amiotrafica bos informes de Gestion hacen parte de una estrategia de transparenciz que adoptz |z Asociacian,

COM3 un compromise social con sus asocados.

1. Situacidn econdmica de la Asociacion

311z 20018 col 5
ACTIVDS 174.231.560
PASIOL o0.500.845

PATRIMONIO E3.730.715
EXCEDENTES £9.765.715

Los detalles se adjuntzn en =l balance general 3l 31 de diciernbre del 201E.

Los ingresos provinieron principalmente por donacionas. Tamkién ingreso dinerc por convenios firmadas
. . - . 1 . -2

Con emprasas para |a realizacion de saminarios para afectados por la ELA y por cuotas de asociacion. Los

pasivos som provenientes por provisiones para el fondo de apoyo & pacientes v provisionss para

obligaciones laborales.

2. Situacion administrativa de la Asociacion
En lz asamblea general ordinaria == ratifico |z junta directiva. Todos los miembros de la Junta Directiva

han cumplido satizfactoriaments con sus funcionses. La Junta esta integrada por:

P
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FRESIDEMTE ¥ REPRESEMTAMTE LEGAL: FARIA DEL ROCIO REYES MAMIARRES C.C. 31.945 B63
WICEPRESIDENTEY SUPLENTE DEL REPRESENTANTE LEGAL: LUCY BARRERA ORTIZ C.C. &1 666. 287
TESORERD: JAIME ORLAMDO RUIZ RODRIGUEZ C.C. 79360571
SECRETARIA: ELIZABETH RODRIGUELZ TORRRES C.C. 51.655.110

MWuestras actividades para el cumplimiento de los objstivos de los estatutos han contado con 2l apoyo de
la Aliznza intarnacionsl de Asociaciones de ELA, la Asociacion Colombiana de Meurclogia, la Camara de
Comercic de Bogotd, el Consultorio Juridico de |z Universidad Santo Tomas, Facultad de medicing
Universidead Macicnal [Departaments de comunicacion Humanz), grupo de apoyo a cuidsdores de

personas con enfermedades cronicas de la Universidad Macional de Colombiz.

Durante el 2018 s2 ragistraron 91 nuevas afiliacionas de pacientess o sus familiares & nuestra AsoCiacion.
& |z fecha 28 de febrero de 2019 tenamos 120 personas con sfiliacion vigente y por lo tanto con derecho

awvoz y voto en las asambleas, durante 2018 dimos apoyo sproximadaments a 500 familias a nivel pais.

3, Situacion juridica

MWuastra Asocizcion esta legalmente constituida en la camara de comercio de Bogota bajo la inscripcion
50032302 del 1 de julic de 2008 v vigilada por I3 Alcaldia Mayor de Bogota, D. ©. La Junta Directiva esta
registrada legalmentes en la cdmara de comercic de Bogots. 58 rencwvd oportunamente la matricula
mercantil. Estamos 2l diz con nuestras obligaciones con Iz Direccion de impuestas v aduanas Macionales

DI&M. No existe ningun lio juridico en contra de ACELA.

4, Acontecimientos importantes
Teniendz en cuenta Que nusstro objetive principal es asesorar v spoyar 2 pacientes, familiares y
cuidadores para enfrentar la enfermedad Esclerosis Lateral amictrafica con la mejor calidad de vida

posikle, registramaos las siguientes actividades que realizamaos para tal fin:
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ACTIVIDADES REALIZADAS

Teniendo en cusnta gue le objetiva principal de ACELA es asesorar, grientar y apoyar a pacientes, familiares
y cuidzdores para enfrentar [a ESCLEROSIS LATERAL AMICTROFICA con la mejor calidad de vida posible,
registramos |as siguisntas actividades durante el afio 2013,

ENERD

v Renowacidn Convenio con el consultario Juridico de [3 Universidad santo Tomas, dando continuidad
al apoyo Legzl iniciado en el 2048, completando 3 afos de soporte en los cuales se han atendido 110
pacientes y familias

¥ 3e continla con el apoyo con Gestifarma en |z consecucion del EDARAVOME como medicamenta
vital, gastionando a 6 pacientes dicha consscucion

FEBRERO

v aliznza entre con el Departamento de Comunicadion Humana, Facultad de Medicina, Universidad
Macionzl de Colombia. 52 remitieron pars valoracian, intervencian y seguimiento 10 pacientes

¥ Participacion “Encuentro Enfermedades Huérfanas”. Presentacion de ACELA, sensibilizacion =
infarmacion de experiencia de apoyo a pacientes v familias con ELA vinculadas.

MARZD

¥ Reunion Sznofi programacion apoyos de los cuzles se logrd desarrollar la participacian en los medios
de comunicacion atreves de origami -

¥ Enwid de medicamentos e insumos 3 la Fundacion Internzacionzl “Todos contra la Esclercsis Lateral
Amiotrofica “ICTELA" de Venezuels logrando 2] beneficio a pacientss con escasos recursos que
residen en dicho pais.

ABRIL

¥ g firmé Convenio Clinica Universitariz de Iz Universidad de la sabana. Se proyecta conformar
equipos de profesiones de salud para apoyo & pacientes y familias, asi mismo contar con participacion
de estudiantss v profesores de las facultades Medicing, Enfermeriz v Fisioterapia

+  Participacion en &l segundo encusntro Internacional de UNELA Brasil. 52 destacaron scciones para la
creacion de un espacio en la busgueds de solucionss colectivas y singulares pars el bienestar de las
pErSONEs que viven con ELA. Asi mismo la promocion una representacion Latinoamericana ante
aliznzas internacionales gque representen con fortaleza intereses comunes.

v Encuentro Medellin 28 de abril
Tema. Avances Asistencia Respirstoria - Avances asistencia Alimentaris em ELA.
Asistencia. 25 personas

P
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¥ Encuentro Familizs Bogota 26 de abril.
Tema. Avancss Asistencis Respiratoria- Avances asistencia Alimsntariz en ELA

Azistenciz 70 pErsonas
¥ Participacion en Jornada enfermedades huerfanas Minsalud

JUNIND

¥ Participar en el 5° Simposioc de Interdisciplinarided en Sioetice. Ponencia con el tema
“&companamisnto asistancizl integral a los pacientas zl final de |z vida por los profesionales de
Enfermeriz”

¥ Asistenciaa la Audienciz enfermedades huérfanas (21 08 2013)

¥ Participacion con medios conmemaracicn dia mundial de ELA

¥ Asistencia Il Encuentro cuidadores "Aliade para tu cuidado”, Una miradz Interdisciplinar. Fundacion
Santafs

LU RLs]

Caminata Pargue de los Novios conmemaracicn dia mundial de |z ELA &n las ciudedes de Sogota v Pargue
Lleras en Medellin con | participacion de 700 personas.

AGE05TD

SEPTIEMERE

+  Participacion panel "Comunicacion efectiva con pacientes, familiares y cuidadores. UNIVERSIDAD DE
LOE AMDES

+  Asistencis Evento “RETOS ¥ AVAMCES OE LA FAMILIA CUIDADORA™ Lugar: Instituto de Posgrados
FORUNM, Uniwersidad de La Sabana.

OCTUBRE

¥ Emcuentro familias Medellin. Tema “cuidando a cuidadores” asistencia 15 familias

TFM ACELA - PARTE 1 [106] Mayo 2019



UNIVERSIDAD

NEBRIJA CAMPUS

NOVIEMBRE

v Participacidn con 3 Ponencias Eventos SAMOFY- Apoyo en promocion de Saled de Salud
Enfermedadss Huarfanas - CHRISTUS SINERGIA Salud
Prasentaciones. “Ciudadano a Cuidadores Familiares de Enfermedades Huérfanas”
Lugares. Armenia, Barranguillz v Medallin

DICIEMBRE

v Asistencia. La alianza Internacional de Asocizcionss ALS 7 MIND 3 |z 262 reunion znual en Glasgow
del 4 3l 6 dz diciembrz

CONVENIOS

¥ Universidad Santo Tomas- Consultorio Juridico
Atencicn juridica a pacientes y familias durante el 2018 — 110 pacientes atendidos en todos los temias juridicos.
#  Clinica Universidad de |3 3zbanz

se firma convenio con propositos socizles gue propendan a dar servicios asistznciales & pacientss v familizs
afectadas i:-: n ELA,

¥ Universidad Nacionzl

se firmé aliznza con el Departamento de comunicacion humana, Facultad de kdedicing, Universided Macional
de Colombia.

Se presentd Convocatoria Macional de Extension Solidariz 2017: «Ciencia, Tecnologia e Innovacion para la
construccion de tejido sociale de la Universidad Macional. Con el proyecto del PROGRAMA “Cuidondo o los
Cuidadores™": implementacion en piataformg virtusl ¥a fue aprobado por la Universidad s2 dara inicic 2010

¥ Columbus Networks de Colombia Ltda.

Se continla con la propuesta ACUERDO CELEBRADD ENTRE COLUMEBUS NETWORKS DE COLOMEIA LTDA.
Cuyo principal objetivo es asssorar ¥ apoyar a pacientes, familiares y cuidadores, para enfrentar la
enfermedad esclerosis lateral amiotrofica.
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+  Instituto Roossvelt

Se remitieron pacientes Para confirma dizgnostico de ELA

INVESTIGACIOMNES

aceptacion desarrclle Investigacion “Impacto de familias ante el diagnéstico de ELAY Caroling Ocampo
Restrepo y Mataliz Mart2n Prado estudiantes de la carrera de psicologia en Iz Pontificia Universidad Javeriana
de cali

ATENCION A PACIENTES ¥ FAMILIAS

se reglizaron aproximadamente 500 asesorias telefonicas v presencizles a nivel pais & pacientas y familizs
afectadas por |3 ELA

se gtendiercn en |z oficinag aproximadamente 120 pacientes y familias las cuales asesoramaos, orientamas 2
informamas para afrontar 2l diagndstico y vivir con calidad de vida.

Se atendieron 110 solicitudes de apoyo Juridico con excelentes resultados

Sa remitieron 40 pacientss para diagnostico temprano en 2l Instituto Rocsevelt de los cuales 3 pacientss no
tenian ELA.

Sa remitizron & pacientss a Gestifarma para gestionar la importacion del medicamento EDARAVOMA coma
medicamenta vital los cuzales ya fueron autorizados por &l INVIMA v se inicid el proceso de autorizacidn por
parte de l3s EPA.

DONACIONES INSUNMOS
Hermos recibido v entregade donaciones 3 pacientss 2 hi'.'el pais.

ALIMENTOS: 200 CAJAS
MEDICAMENTOS: 40 CAIAS
TASLEROS1D

PANALES

L
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T [FUMDACIOM ITCELA] de Venezuela. Insumos y medicamentos que no 52 dan ColomBis por que los

suministran

EM COMODATD

5e han dado en comodato 2 pacientas a nivel pais.

L A

las ER3

SILLAS MEUROLOGICAS
SILLAS COMVEMCIOMALES
SILLAS PARA BARO
CAMAS

GRUA
DISPOSITIVOS

5. Operaciones celebradas con los asociados y administradores

Estas operaciones se celebraron con Jaime Orlando Ruiz por pegos con su tarjeta de credito para gastos

de |z asoccizcidn, bos cuales se le reembolsan posteriormente previa pressntacidn de las respectivas

facturas.

6. Estado de cumplimiento de las normas de propiedad intelectual y derechos de autor

Lz Asociacion no tiene computador propio. Los trabajos por este medic son aportadas por &l pacients y

asocizde fundador Jzime Orlando Ruiz, quien opera su computader personal con software legal v sus

respectivas licencias. €l contenido del sitic web 5 en gran parte de su propia autoriz v de articulos

enviados por la Alianza Internacional, |3 Asociacian Americana y la Asociacion Espanola de Esclerosis

Lateral Amiotrofica. Siempre que se publican dichos articulos s cita su fuente y su autor.

L3 marca ACELA s2 encuantra registrada ante la superintendencia de Industria

Expediente

Certificado

Marca

Vvigencia

15051641

535709

ACELA

31032026
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MARLA DEL ROCIO REYES MAMIARRES

C.C. 31,949,863

Representante Legal

Asociacion Colombiana de Esclerosis Lateral Amiotrofica
acelad508@gmail.com - presidencia@acelaweb.org
Teléfono 7358360 Bogota

Celular 321 3765739
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15.2 ANEXO 2 - Formulario de Afiliacion
(https://www.acelaweb.org/afiliarse/
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15.3. ANEXO 3 - Consentimiento informado
(https://www.acelaweb.org/consentimiento-informado/)

Consentimiento informado

manifiesto suministrar informacion personal e informacion del paciente familiar con

esclerosis lateral amiotrofica, de manera voluntaria a la Asociacion Colombiana de Esclerosis Lateral

Amiotrofica — ACELA.

Mediante el suministro de la informacion personal y referente a la enfermedad del paciente (sus “Datas

Personales™) Usted autoriza a ACELA y a cualquier otra persona que sea designada por ACELA a recolectar,
almacenar en bases de datos de todo tipo, usar, circular, suprimir, procesar, compilar, intercambiar, dar tratamiento,
actualizar y transmitir los mismos con la siguiente finalidad:

1) contactarlo periodicamente por cualquier medio, con el fin de monitorear y brindar acompafiamiento en el acceso
oportuno al tratamiento

2) que el personal de ACELA intercambie informacion sobre su enfermedad o la enfermedad de su familiar

con la enfermedad y el progreso de su tratamiento con su médico tratante, su EPS e IPS (o entidades que

hagan sus veces) o con personas vinculadas a estas, siempre y cuando se realice en el marco de las

actividades de ACELA en beneficio de los pacientes con esclerosis lateral amiotrofica

3) enviarle informacidn impresa, electronica o por cualquier via sobre la enfermedad, y el tratamiento; y

4) permitir que sus Datos Personales sean compartidos con ACELA, con el fin de asegurar la calidad y el sequimiento.
Sus Datos Personales permaneceran en la base de datos de ACELA a menos que Usted solicite eliminarla
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15.4. ANEXO 4 - Resolucion No. 00002048 de 2015.

Fuente: Ministerio de Salud y Proteccién Social

https://www.minsalud.gov.co/Normatividad_Nuevo/Resolucién%202048%20de%2020

15.pdf

Se han incorporado las paginas relevantes para este documento. El anterior enlace

ofrece la resolucién completa.

4

REPUBUCA DE COLOMBIA

_ &

— -

MINISTERIO DE SALUD Y PROTECCION SOCIAL

. - 00102048
RESOLUCION NUMERO DE 2015

(-9 JuN 205

Por la cual se actualiza el listado de enfermedades huérfanas y se define el nimero
con el cual se identifica cada una de ellas en el sistema de informacion de pacientes
con enfermedades huérfanas.

EL MINISTRO DE SALUD Y PROTECCION SOCIAL

En ejercicio de sus atribuciones legales, en especial las conferidas por los articulos 2
del Decreto Ley 4107 de 2011 y 2 de la Ley 1392 de 2010 modificado por el articulo
140 de la Ley 1438 de 2011 y

CONSIDERANDO

Que el articulo 2 de la Ley 1392 de 2010 “Por medio de la cual se reconocen las
enfermedades huérfanas como de especial interés y se adoptan normas tendientes a
garantizar la proteccién social por parte del Estado colombiano a la poblacién que
padece de enfermedades huérfanas y sus cuidadores”, modificado por el articulo 140
de la Ley 1438 de 2011, dispuso que con el fin de mantener unificada la lista de
denominacion de las enfermedades huérfanas, el hoy Ministerio de Salud y Proteccion
Social emitira y actualizara esta lista cada dos afios.

Que los articulos 112, 114y 116 de la Ley 1438 de 2011 establecieron que el Ministerio
de Salud y Proteccion Social articulara el manejo y sera responsable de la
administracion de la informacion, a través del Sistema Integrado de Informacion de la
Proteccion Social - SISPRO y que las entidades promotoras de salud, los prestadores
de servicios de salud, las direcciones territoriales de salud, las empresas farmacéuticas,
las cajas de compensacion, las administradoras de riesgos laborales y los demas
agentes del sistema, estan obligados a proveer la informacion solicitada de forma
confiable, oportuna y clara dentro de los plazos establecidos, so pena de ser reportadas
ante las autoridades competentes para la aplicacion de las sanciones correspondientes.
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Que el articulo 4 del Decreto 1954 de 2012 "Por el cual se dictan disposiciones para
implementar el sistema de informacion de pacientes con enfermedades huérfanas”
establece un reporte inicial y por (nica vez de los datos del censo de pacientes con
enfermedades huérfanas a la Cuenta de Alto Costo y determina que el reporte posterior
al censo de los nuevos pacientes diagnosticados con enfermedades huérfanas se
efecturard a éste Ministerio a través del Sistema de Vigilancia en Salud Publica,
SIVIGILA, de acuerdo a las fichas de notificacion y protocolos establecidos para tal fin.

Que el articulo 3 ibidem, establece que las Entidades Promotoras de Salud - EPS,
entidades pertenecientes al régimen de excepcion de salud y las Direcciones
Departamentales, Distritales y Municipales de Salud deberan presentar la informacion
bajo los procedimientos que para tal efecto defina el Ministerio.

Que para dar cumplimiento a lo ordenado en la Ley 1392 de 2010, esle Ministerio
organizdé una mesa de trabajo creada con el fin de actualizar el listado de enfermedades
huérfanas, definido en primera oporiunidad, con la Resolucion 430 de 2013, integrada
por las asociaciones de pacientes, la academia y las sociedades cientificas.

A o b

.

_ -3 JUN 2015
°  RESOLUCIONNUMERO_: 27 4BE2015  HOJA No 2de 18

Conbrumoon de la Resshaedn Por by copd t0 acivaizs & Fslado de erdermediades hudrfsnas y 52 define ef mimen con &
Cuad so identica cads una O0¢ Sias & & Sxierma S rfarmSciin OF pacierdes oon enfermedades hudrfanas

Que la mesa de trabajo de Enfermedades Huérfanas participé activamente en el
componente cientifico de la definicion del kistado anexo, realizando la revision una a
una de las enfermedades huérfanas identificadas con el objeto de determinar si
cumplen o no los criterios definidos en |a precitada ley.

Que la Direccion de Epidemiologia y Demografia de este Ministerio. mediante
memorando 201522000107503 de 24 abril de 2015, aprobé el listado de enfermedades
huérfanas contenido en el anexo de la presente resolucion.

Que con el fin de facilitar el adecuado manejo de la informacion y la identificacion de
las enfermedades reportadas, se requiere incluir en el listado de enfermedades
huérfanas, el nimero con el cual se identificaran y se reportaran los pacientes nuevos
con dichas enfermedades, en el Sistema de Vigilancia en Salud Publica, SIVIGILA.

En mérito de lo expuesto,
RESUELVE:
Articulo 1. Objefo. La presente resolucidn tiene por objeto actualizar el listado de

enfermedades huérfanas y establecer el nimero con el cual se identifica cada
enfermedad incluida en el Anexo Técnico gue forma parte integral del presente acto.
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Articulo 2. Ambito de aplicacién y obligatoniedad. Esta resolucion aplica a las Entidades
Promotoras de Salud - EPS, las entidades pertenecientes al régimen de excepcion de
salud, las Direcciones Departamentales, Distritales y Municipales de Salud y las
Instituciones Prestadoras de Servicios de Salud (IPS) quienes deberan incluir el listado
de enfermedades huerfanas en sus sistemas de informacion y reportes respectivos.

Articulo 3. Asignacién del numero con el cual se identifica cada enfermedad huérfana.
Una vez incluida una enfermedad huérfana en el listado de enfermedades huérfanas,

se asignara el nimero de acuerdo con el orden de inclusion en forma consecutiva al
altimo nimero establecido.

Paragrafo. En caso de que una enfermedad huérfana con numero asignado sea
excluida del listado, este nimero no podra ser asignado a ninguna otra.

Articulo 4. Publicacién del listado actualizado de enfermedades huérfanas. Una vez
publicado el anexo técnico que hace parte de la presente resolucion, los sinénimos de
las enfermedades huérfanas seran publicados en la pagina web del Ministerio de Salud
y Proteccion Social con el respectivo versionamiento.

Articulo 5. Vigencia y derogatonia. La presente resolucion rige a partir de la fecha de
su publicacion y deroga la Resoluciéon 430 de 2013.

PUBLIQUESE Y CUMPLASE,
Dada en Bogota, D.C., a los, =9 JUN 20‘5

P j“@J S 4 |

RESOLUCION NUMERO 1 1121148 oé%o!’sm' 2085a o 3 de 18

Continuacion de la Resoluodn For M cus 30 actuaizs of kstaco de enfermedades hudrianas y se define ol NUMero con el
Cutl 38 ientfica caca una de ofas en &l ustema de nformacitn e pacentes con enfermedades huédanas *

ANEXO TECNICO
Listado de enfermedades huérfanas (VERSION 2.0)
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15.5. ANEXO 5 — Agradecimientos
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