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PRESENTACION

Una enfermedad rara es un padecimiento que se encuentra
en 1 de cada 2,000 habitantes. En Guatemala, el aproxi-
mado es de 1,106,467 habitantes afectados (el 7% de la
poblacion), de los cuales solamente una pequefia minoria
conoce su padecimiento y una parte de la poblacion aun
mas limitada posee los recursos necesarios para llevar a
cabo un diagnostico y tratar la enfermedad de por vida.

El desconocimiento de la problematica, la cantidad mino-
ritaria de la poblacion afectada y el poco apoyo por parte
de las instituciones publicas hacen necesario que se dirija
la mirada hacia este tema, ya que cada vez se hace mas
grande el numero de pacientes que padecen alguna
enfermedad rara en el pais.

A raiz de esta situacion surge la necesidad de determinar
en qué problemas de comunicacion se puede intervenir
como parte del Proyecto de Graduacion y el Ejercicio
Profesional Supervisado (EPS), y asi desarrollar materiales
visuales y de comunicacion como medio de divulgacion
de la problematica para su conocimiento, sensibilizacion
y participacion por parte de instituciones dispuestas a
brindar apoyo por medio de patrocinio y donaciones. De
esta manera, se facilitaran las soluciones como brindar
facil acceso a medicamentos, tratamientos, informacion
y a un diagnostico temprano para mejorar la calidad de
vida de los afectados.
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1.1 ANTECEDENTES

1.1.1 Problema social

Uno de los mayores problemas en la Republica de
Guatemala es su deficiente sistema de salud. Segun
Becerril-Montekio (2011), los estudios realizados demues-
tran que el sistema cubre principalmente las necesidades
basicas de la poblacion las cuales son la alta mortalidad
en madres e infantes, la falta de alimento y la propagacion
de enfermedades infecciosas y cronicas. Sin embargo, el
sistema no se da abasto y, a raiz de esto, no se le presta
atencion a distintas areas de la poblacion que se ven afec-
tadas por distintos tipos de problemas.

Es esta problematica la que lleva a las enfermedades raras
a ser desconocidas por la poblacion del pais ya que la
atencion no llega a un grupo tan pequefio que padece una
enfermedad rara. Esto conlleva a la falta de un diagndstico
apropiado para pacientes con padecimientos andémalos
que puedan requerir apoyo del sistema de salud.

Segun la Orphanet (s.f.) y la EURORDIS (2005), las enfer-
medades raras son aquellas que afectan a un numero
pequeio de personas en comparacion con la poblacidon
general, usualmente se trata de 1 persona entre cada
2,000. Basandose en investigaciones previas, se sabe
que una enfermedad puede ser rara en una region pero
habitual en otra y que el 80% de los casos tienen origen
genético.

Es debido a la poblacion tan disminuida de casos de enfer-
medades raras, el poco conocimiento y el alto costo que
llega a tener un solo tratamiento, que las instituciones
publicas no proporcionan sus servicios a los que las
padecen.
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1.1.2 Esfuerzos locales e
internacionales para mitigar
el problema

Internacionales

Dentro de las entidades internacionales que se
unen a la lucha por que las enfermedades raras
sean reconocidas en el mundo se destacan:

FEDER - Federacion Espariola
de Enfermedades Raras

Quienes depositan todo su esfuerzo y trabajo
en el reconocimiento de las enfermedades raras
dentro de la sociedad para que asi los individuos
con enfermedades raras tengan lugar y sean
parte de la sociedad sin ser discriminados y con
los mismos derechos.

o’i‘\"dad P ey,

F EDER

Federacién Espafiola de Enfermedades Raras

(,_ntldad d
e

O

EURORDIS - European Organisation

for Rare Diseases
Sus esfuerzos para ayudar a personas discrimi-
nadas y con poca ayuda medica se expande en
toda Europa.

Rare Diseases Europe

Figura 1. Logotipo de la
Federacion Espanola de
Enfermedades Raras -FEDER-.
Fuente: http://www.enferme-
dades-raras.org (2017)

Figura 2. Logotipo de
European Organisation for
Rare Diseases ~-EURORDIS-.
Fuente: http://www.eurordis.
org (2017)
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Iniciativa de ley 4672

Desde abril del 2014 se encuentra en proceso la
iniciativa de ley 4672 (la cual ya posee dictamen
favorable) que tiene como propdsito la asig-
nacion de un presupuesto de los recursos del
Estado que se utilizara en diagndsticos y trata-
mientos de las enfermedades raras.

CONOGEN LA
INICIATIVA

DE LEY4672

19



Asociacion para Todos es una institucion que se desen-
vuelve en el ambito de la salud desde el 2004. Atiende
primordialmente el area de las enfermedades raras,
concentrandose en nifos y adolescentes, pues es en ellos
en quienes se manifiestan mas frecuentemente dichas
enfermedades.

Es esta una de las razones por las cuales la institucion es
una de las Unicas entidades dedicadas especialmente a
las enfermedades raras en nuestro pais. Ademas, son los
unicos que cuentan con un registro de las mismas.
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Adicionalmente Asociacién para Todos
se desempenfa en tres ejes de trabajo:

Fortalecimiento familiar y autoayuda

Su fin es procurar el bienestar integral de los
beneficiarios y su grupo familiar a través de la
educacion, orientacion, acompafiamiento vy
fortalecimiento del Grupo de Autoapoyo.

Se brindan psicoterapias tanto individuales
como grupales y apoyo psicosocial. También se
orienta y acompafa a los familiares para lograr
obtener ayuda, diagndsticos y tratamientos para
el paciente.

Atencion directa

Se centra en detectar, diagnosticar y gestionar
ante entidades nacionales e internacionales,
examenes y tratamientos especializados para
ninos y adolescentes con padecimientos de
enfermedades raras.

También busca complementar la atencion inte-
gral y especializada a través de servicios medicos,
psicologicos y de trabajo social.

Divulgacion, incidencia y educacion

En esta area, se busca lograr coordinar esfuerzos
con distintas entidades para lograr prevenir y
difundir informacion acerca de las enfermedades
raras y lograr atender a la niflez y juventud de
Guatemala con padecimiento de ellas.

Se gestiona la aprobacion de la Iniciativa de ley
4672 "Ley de atencion integral a las personas con
padecimiento de enfermedades raras” y también
se imparte un diplomado anual donde se informa
a docentes y padres acerca de distintos temas
que giran en torno a las enfermedades raras.
Adicional al diplomado, también se organiza el
Congreso Internacional de Enfermedades Raras
en Guatemala que cuenta con la participacion de
meédicos, docentes y demas expertos en el tema.

Figura 6. Graficas ilustra-

tivas para ejes de trabajo

de Asociacion para Todos.
Elaboracion propia.
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1.1.4 Antecedentes
de comunicacion visual

Audiovisuales

Dentro del material grafico que posee la Asocia-
cion para Todos, se encuentra un audiovisual
creado con el proposito de dar a conocer la
iniciativa de ley 4672. Es el ultimo material reali-
zado con una linea grafica bien definida y que se
acopla al amplio grupo objetivo al que se debe
llegar, a diferencia de la linea grafica anterior. El
audiovisual logra transmitir de manera concisa y
rapida qué son las enfermedades raras y que es la
iniciativa de ley 4672. Es la mejor pieza grafica y
audiovisual que posee la institucion.

Figura 7, 8 y 9. Capturas de pantalla de audiovisual realizado
para Iniciativa de ley 4672. Interiano (2016)
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Pagina web

La pagina web de la asociacion posee la misma
grafica que se ha venido usando tanto en
redes sociales como en el material impreso. La
cantidad de informacion dentro de la pagina
Nno se encuentra organizada o disefiada de una
manera que le facilite al usuario la busqueda de
informacion y una gran parte de su contenido no
esta actualizado.

Contactanos Estategia Eventos Galeria  Grupo de Apoye  Registro de ER en Guatemd

Primera Carrera “Para Todos”

iGracias gnil! ..... corriste v estas ‘I.'l]dﬂﬁl‘d?ﬂ]r‘qi‘s
ninos v jovenes que padecen Enférmedades Raras.

e dind e I
Septiembre

Figura 10y 11. Capturas de pantalla de pagina web de Asociacion
para Todos. Fuente: http://www.asociacionparatodos.org (2015)
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Medios impresos

El material grafico impreso que han utilizado no
facilita la lectura debido a la pesada carga de
colores y pocos contrastes dentro del disefio.
La diagramacion del texto no es visible y la
cantidad de informacion es excesiva. Ademas, las
imagenes también presentan un problema para
la lectura del material debido al poco contraste o
fotografias que no son claras.

LT RN

Contribuir ~ al ~ desarrollo " "OUE ES UN STNDROME
integral de la nifiez y S DESCONOCIDO O UNA
adolescencia con padecimien- " ENFERMADAD RARA
to de Enfermedades Raras, a
través de atencion PAR 3
especializada en salud fisica, or ia Saludls
emocional y de realizar -

divulgacion, _informacién y
sensibilizacion  sobre  las -
Enfermedades Raras, para su | -y
adecuada deteceion,

tratamiento y control.

o~ o) 1
q Asociacién para i
vt | et | | ot s organizacion civil, sin
e o o e ucto,_ apoltica, ‘que tne

ina promover
educacion y desarrollo integral de-
Ios_nifios, adolescentes y sus
familias. =

‘asociscionparatodos @ gmail com

Somos una voz de
familias y nifios afectac
por enfermedades -
(ER) .

{ AV

Figura 12 y 13. Trifoliar informativo de Asociacion para Todos.
Fuente: http://www.asociacionparatodos.org (2015)

Redes sociales

El material que se publica en las redes sociales
posee mas equilibrio visual que el material
impreso, sin embargo, aun se observan muchas
deficiencias en cuanto a diagramacion, disefio
tipografico y uso del color.

Estas son las piezas de mas importancia, pues, en
la actualidad, una gran parte de la poblacion se
maneja por medio de redes sociales y la manera
en que la institucion se exprese en ellas puede
tener un alto impacto en los usuarios.

o raLTEs, Z - A

] recent
2014

Quieres conocer

1aos por 1a 3atud mds visitanos

www asociacionparatodos.org com

2012

iSabes que es una
engermedad rara?

Ven e informate de esfe tema
nnmm;n*l
10:00 A 14:00 HRS.

Pasosy Pedales Avenida Simeon:

Venta de accesonios L. Unarealdad de

hechos pon Los pacientes e bk 13 5]
nicos hefados de sabonres. guatemaltecas, conoces.
alguna???

Figura 14 y 15. Material informativo utilizado en la pagina de Facebook de Asociacion
para Todos. Fuente: https://www.facebook.com/asociacionparatodosguatemala (2015)

Non-Governmental Organization (NGO) ekl It i

Timeline About Photos Reviews More ~
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Figura 16. Hijo de colaborador de Asociacion para Todos durante la Primera Carrera para Todos
en 2015. Fotografia propia (2015)

1.2 IDENTIFICACION
DEL PROBLEMA

1.2.1 Historial del problema

Las enfermedades raras son padecimientos que existen
desde hace muchos anos. Es la falta de informacion y
divulgacion de la misma la que genera la falta de aten-
cion a este tema y la apatia y discriminacion hacia los
afectados.

En afos recientes se han hecho esfuerzos, por parte de
entidades dedicadas especialmente a las enfermedades
raras, para que sean reconocidas por los sistemas de salud
mundiales ya que por ser enfermedades que se presentan
en escasez, no se les presta la debida atencion pues es una
minoria. Es por esto que se crean dichas entidades, prin-
cipalmente en Europa, donde se lucha por la igualdad de
derechos para las personas con enfermedades raras y por
su reconocimiento regionaly, en un futuro, mundialmente.
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SOY O e

ganco Azteca

Nosotros te apoyamos

“

Figura 17. Colaboradores y voluntarios de Asociacion para Todos durante la Primera Carrera
para Todos en 2015. Fotografia propia (2015)

Sl 2,

Hasta ahora no existe dentro de la Republica de Guatemala
alguna otra institucion que trate las enfermedades raras
como un todo. La Asociacion para Todos recibe pacientes
y familias que padecen todo tipo de enfermedad con un
diagnostico andmalo o sin diagnostico ademas de invo-
lucrarse politicamente para la creacion de una ley que
incluya a las personas con enfermedades raras dentro del
sistema de salud. Otras instituciones se centran solo en
un pequeno grupo de los padecimientos o en uno solo.

Como consecuencia de la ausencia de comunicacion
visual, surge el descuido en el area de divulgacion, la cual
es primordial para un tema como las enfermedades raras
ya que el conocimiento por parte de la poblacion es indis-
pensable para lograr que el pueblo se sensibilice y desee
proporcionar su ayuda a la institucion. De igual manera, el
no tener conocimientos del tema causa temor por ser algo
desconocido y a raiz de esto, las consecuencias pueden
llegar a ser el rechazo de la sociedad hacia el paciente
y viceversa.
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1.3 JUSTIFICACION

1.3.1 Magnitud y trascendencia

De acuerdo con datos extraidos de EURORDIS, las enfer-
medades raras afectan al 7% de la poblacion. Basandose
en esta cifray en los datos sobre las proyecciones demo-
graficas actuales calculadas por el INE, se estima que el
numero de personas afectadas por enfermedades raras
en Guatemala es el siguiente:

POBLACION TOTAL AFECTADA
1,106,467

Distribucién geografica de la poblacién
afectada:

Departamento de Guatemala: 232,358
Interior del pais: 874,109

Debido a sus causas gencéticas, las enfermedades raras
pueden residir dentro de cualquier persona, pero no
presentar ningun diagnostico andmalo, a estos porta-
dores se les llama portadores pasivos ya que, aun sin tener
algun padecimiento, pueden heredar la enfermedad a un
portador activo. Es en este momento, en que se vuelve
de vitalimportancia cualquier tipo de informacion acerca
deltemay que el paciente o los familiares sepan a donde
acudir en estos casos.
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1.3.2 Vulnerabilidad

Asociacion para Todos es una institucion que busca brindar
ayuda e informar a la poblacion acerca de las enferme-
dades raras y para lograr este objetivo necesita el apoyo
de entidades nacionales e internacionales para asi poder
salir adelante y continuar con la atencion a sus pacientes.
Sin embargo, la institucion carece de una imagen esta-
blecida y de material de comunicacion que le permita
transmitir qué es y qué hace de manera clara y concisa
para asi lograr el apoyo y financiamiento por parte de las
entidades. Es aqui donde el disefiador intercede creando
unaimagen que represente a la institucion y le dé forma-
lidad. Ademas, se disefia una presentacion que incluya
la informacion mas relevante respecto a la institucion y
las enfermedades raras. Todo esto tomando en cuenta el
interés en ciertos temas que poseen las entidades que ya
brindan o brindaran su apoyo a Asociacion para Todos.

1.3.3 Factibilidad

La institucion pone a disposicion del disefiador la infor-
macion que han recaudado, el material de comunicacion
realizado anteriormente y su base de datos para su uso
en la realizacion del proyecto.

Su personal, colaboradores y pacientes se encuentran
dispuestos a brindar la ayuda e informacion que se nece-
site para la realizacion del proyecto y a mantenerse en
contacto para aclarar dudas y brindar apoyo.

El proyecto sera realizado de manera digital por lo que los
unicos elementos indispensables para su realizacion, uso
y divulgacion seran la computadora y el internet.
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1.4 PERFIL DE LA
INSTITUCION

1.4.1 Datos generales

Direccion
18 Avenida “A” 2-80, Zona 6
Ciudad de Guatemala

Pagina Web
ASOCIACION www.asociacionparatodos.org

PARATOD 0 S s

Unidos por la Salud asociacionparatodos@gmail.com

Facebook
asociacionparatodosguatemala

Teléfono
2288-4961

1.4.2 Historial de Asociacion
para Todos

En el 2004, se fundo la Asociacion para Todos por la
doctora Ofelia Gonzalez de Urias y su esposo, el sefior
Jaime Urias, con el proposito de mejorar la salud bucal y
brindar tratamientos odontologicos a la nifiez y juventud
de Guatemala. Al tomar un giro inesperado su situacion
familiar, se tomo la decision de redireccionar los esfuerzos
de la institucion hacia la investigacion, apoyo y divulgacion
de las enfermedades raras en Guatemala.
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Sus esfuerzos han logrado la union y apoyo a varias fami-
lias guatemaltecas con pacientes de enfermedades raras
por parte de asociaciones y fundaciones internacionales.
Ademas de brindar esperanza a pacientes sin diagnostico
y familias desesperadas por apoyo, se han depositado sus
esfuerzos también en una ley que incluya a las enferme-
dades raras dentro del sistema guatemalteco de salud.

1.4.3 Filosofia
Mision

“Somos una organizacion civil, basada en el
compromiso y la proyeccion social, orientada
a mantener la salud integral de la comunidad,
desde la nifiez hasta la juventud, trabajamos para
que las familias tengan una mejor calidad de
vida".

Vision

“Ser la organizacion que apoya a la niflez y
juventud, para que disfruten de un nivel optimo
de salud integral, que se refleje en su bienestar
y en su desarrollo social, educativo, laboral y
personal”.

Objetivo general

Contribuir al desarrollo integral de la nifiez y
adolescencia con padecimiento de enferme-
dades raras, a través de atencion especializada en
salud fisica, emocional y de realizar divulgacion,
informacion y sensibilizacion sobre las enferme-
dades raras, para su adecuada deteccion, trata-
miento y control.

Disefio de material grafico para exponer la labor social de Asociacion para Todos



1.4.4 Ejes de trabajo

Fortalecimiento familiar y autoayuda

Su fin es procurar el bienestar integral de los
beneficiarios y su grupo familiar a través de la
educacion, orientacion, acompafamiento vy
fortalecimiento del Grupo de Autoapoyo.

Se brindan psicoterapias tanto individuales
como grupales y apoyo psicosocial. También se
orienta y acompafa a los familiares para lograr
obtener ayuda, diagndsticos y tratamientos para
el paciente.

Atencion directa

Se centra en detectar, diagnosticar y gestionar
ante entidades nacionales e internacionales,
examenes y tratamientos especializados para
ninos, nifias y adolescentes con padecimientos
de enfermedades raras.

También busca complementar la atencion inte-
graly especializada a traveés de servicios medicos,
psicologicos y de trabajo social.

Divulgacion, incidencia y educacion

En esta area, se busca coordinar esfuerzos con
distintas entidades para lograr prevenir y difundir
informacion acerca de las enfermedades raras y
lograr atender a la nifiez y juventud de Guate-
mala con padecimiento de ellas.

Se gestiona la aprobacion de la Iniciativa de Ley
4672 "Ley de atencion integral a las personas con
padecimiento de enfermedades raras” y también
se imparte un diplomado anual donde se informa
a docentes y padres acerca de distintos temas
que giran en torno a las enfermedades raras.
Adicionalmente al diplomado, también se orga-
niza el Congreso Internacional de Enfermedades
Raras en Guatemala que cuenta con la participa-
cion de médicos, docentes y demas expertos en
el tema.
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1.5 PERFIL DEL

GRUPO OBJETIVO

Las enfermedades raras son enfermedades universales que
no discriminan sexo, edad, estrato social, etc. Es por esta
razon que el grupo que se trata es bastante amplio. Aun
asi, se logra dividir en dos grupos mayores. Grupo objetivo
A en el que se incluye a donadores y el grupo objetivo B
en el que se incluye a los familiares de los pacientes y el
paciente en si.

1.5.1 Caracteristicas
sociodemograficas

G.O. "A"

Donadores institucionales y particulares

En este grupo se encuentran aquellas personas
y entidades con deseos y animos de brindar su
ayuda sin recibir recompensa (patrocinar a la
asociacion o ser voluntario).

Residen dentro de la Ciudad de Guatemala y se
encuentran entre los 30 y 50 afios de edad. Les
interesa las actividades benéficas e involucrarse
de cualquier manera posible en ellas. También
muestran interés por la problematica actual y por
proponer soluciones.

@%@ é

Figura 18. Graficas ilustrativas para caracteristicas sociodemograficas. Elaboracion propia.
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7 Figura 19. Familiares y pacientes de Asociacion para Todos durante la Primera Carrera para
| Todos en 2015. Fotografia propia (2015)

Familiares y pacientes

Dentro de este grupo se encuentra toda persona
que padezca algun tipo de enfermedad rara y
también aquellas que aun no poseen un diagnos-
tico debido al rango tan variado de sintomas que
sufren. Aqui también se encuentran los familiares
O su cuidador.

Este es el grupo afectado e incluye a pobladores
del interior y de la Ciudad Capital. Los pacientes
tienen un rango de edad bastante amplio pero
mas que todo, los sintomas se presentan en la
nifez el 75% de las veces. En cuanto a los fami-
liares y cuidadores, el rango de edad es de 20 a
40 afos.

Relacion GO - Institucion

La Asociacion para Todos mantiene un lazo
estrecho con el grupo objetivo ya que la
magnitud y el tipo de problema hacen que el
paciente y sus cuidadores necesiten el apoyo
emocional que pueden brindar todos los miem-
bros de la asociacion.
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1.6 OBJETIVOS

DEL PROYECTO

1.6.1 Objetivo general

Apoyar a la asociacion por medio de material grafico, el
cual le brindara al grupo objetivo (posibles patrocina-
dores y donadores), la informacion necesaria para llegar
a conocer la labor que la Asociacion para Todos realiza
respecto al tema de las enfermedades raras y asi sensibi-
lizar a la audiencia para que, en un futuro se logre obtener
apoyo, ya sea economico, en forma de voluntariado o
apadrinamiento.

1.6.2 Objetivos especificos

Desarrollar material digital interactivo para informar
al grupo objetivo acerca de la labor de la institu-
cion y que, a su vez, el grupo objetivo comprenda la
magnitud de la problematica que la institucion atiende.

Informar al grupo objetivo acerca de la existencia de
las enfermedades raras y de la magnitud de las mismas
como uha problematica que se vive dia a dia dentro de la
sociedad guatemalteca. Lograr, asi, la participacion para
la institucion de parte de patrocinadores, donadores y
voluntarios.
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2.1 PROBLEMATICA

2.1.1 Enfermedades raras

Una enfermedad rara es aquella que aparece en muy
pocos individuos de una poblacion. Se considera como
rara “cuando afecta a menos de 5 de cada 10,000 habi-
tantes” (Federacion Espafiola de Enfermedades Raras, s/f).
Segun la Official Journal of the European Union (2009, p.
1), se estima que existen actualmente entre 5,000y 8,000
enfermedades raras en el mundo, las cuales afectan entre
el 6% y 8% de la poblacion de la Union Europea.

En el ambito guatemalteco, las enfermedades raras son
relativamente nuevas. No existen libros, tesis o algun
tipo de documento que posea una explicacion acerca
de las enfermedades raras. Los centros de salud, tanto
privados como publicos, no se encuentran preparados
de ningun modo para atender a un paciente con una
enfermedad rara. De igual manera, las enfermedades
raras no son reconocidas por el Estado o el Ministerio
de Salud Publica, lo que conlleva a la falta de fondos y al
descuido total de la parte de la poblacion guatemalteca
que se encuentra vulnerable debido a la poca atencion
que recibe.

En Guatemala, existen algunas organizaciones que prestan
Sus servicios y conocimientos a pacientes que poseen
algun tipo de enfermedad rara. Sin embargo, la atencion
es limitada y el personal no se da abasto. Adicional a
esto, solo existe una organizacion en el pais que recibe a
pacientes con todo tipo de enfermedades raras mientras
las otras reciben unicamente a pacientes con ciertos tipos
de las mismas.
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2.1.2 Patologia

La patologia es conocida como la rama de las cien-
cias médicas que se interesa por la examinacion de los
organos, tejidos y fluidos corporales para poder realizar
el diagndstico de una enfermedad. (Mandal, 2014)

La patologia puede dividirse en anatdmica, clinica o
una combinacion de ambas, conocida como patologia
general. La patologia general ayuda a realizar un estudio
cientifico de cualquier anomalia que cause cambios ines-
perados en las estructuras o las diversas funciones del
cuerpo humano. Ademas, permite realizar un examen
mas detallado de las causas y el funcionamiento de las
distintas enfermedades.

Los patologos incluyen la genética dentro de sus estudios
y examenes de enfermedades para llegar a un diagnostico
mas acertado. También consideran necesario trabajar en
equipo, con otros médicos para llegar al tratamiento mas
apropiado para cada diagnostico.

2.1.3 Genética

Dentro de las enfermedades raras existen factores que
influyen desde la concepcion del bebé. Uno de estos
factores, y el que se considera como el mas importante,
es la genética. La genética estudia la forma como las
caracteristicas de los organismos vivos... se transmiten,
se generany se expresan, de una generacion a otra, bajo
diferentes condiciones ambientales. (Barahona, s.f.)

Esta ciencia tiene como fin explicar la manera en que
se modifican, y luego se heredan, todas esas caracte-
risticas de generacion en generacion. Ellas varian desde
caracteristicas fisicas hasta patrones de comportamiento
humano, haciendo de los genes de cada persona un
patron unico.

Para el estudio de las enfermedades raras, los mapas
cromosomicos del individuo son primordiales, pues ellas
se transmiten de padres a hijos, de la misma manera que
los genes de las enfermedades raras se transmiten de
padres a hijos.
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2.1.4 Salud publica

Uno de los mayores problemas en la Republica de
Guatemala es el sistema de salud del pais porque es
deficiente y mal administrado. Segun Becerril-Montekio
(2011), los estudios que han sido realizados demues-
tran que el sistema de salud tiene la obligacion de cubrir
las necesidades mas basicas de la poblacion las cuales
son la alta mortalidad en madres e infantes, la falta de
alimento y la propagacion de enfermedades infecciosas
y cronicas. Sin embargo, el sistema de salud publica del
pais no funciona. Esto se debe a que el personal no se da
abasto, los insumos no son suficientes, el personal no se
encuentra lo suficientemente capacitado, no hay fondos
suficientes para invertir en la salud publica, etc.

De acuerdo con la categorizacion de salud publica por
paises del Banco Interamericano de Desarrollo, Guatemala
(junto a Ecuador, Bolivia, El Salvador, Honduras y Haiti)
se encuentra en el Grupo A. Esto indica que la situacion
de salud de los paises dentro de este grupo se encuentra
dentro de las mas insatisfactorias de la region.

Es a raiz de esta problematica que muchas areas de la
poblacion se ven afectadas por problemas relacionados
a la salud. Dentro de ellos, se encuentra una minoria que
padece de enfermedades raras que no son consideradas
como enfermedades “registradas” en el pais; por consi-
guiente, no existen leyes que amparen a estos pacientes,
no existen fondos para uso de las instituciones que tratan
este tipo de enfermedades, no existe la divulgacion de
informacion concerniente al tema.

Son estas y muchas mas razones por las cuales la pobla-
cion del pais ignora la existencia de las enfermedades raras
y desconoce el procedimiento que debe llevarse a cabo
para obtener un diagndstico exitoso de la enfermedad.
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2.2 AFECTADOS

2.2.1 Paciente

‘El paciente designa a un
individuo que es examinado
médicamente o al que se
administra un tratamiento.”
(Salud y Bienestar, 2015)

El paciente es la persona que se ve afectada por una enfer-
medad y que pudiera, 0 no, ser curada. Por definicion de
la Real Academia Espariola (2012), un paciente es también
aquella persona que tiene un padecimiento tanto fisico
como corporal y que se halla bajo atencién médica.

El paciente es la parte mas importante de todo el proyecto
pues es para €l para quien se realizan esfuerzos por darle
una mejor calidad de vida. Son las enfermedades raras
padecimientos que, en la mayoria de los casos, No poseen
una cura, todo el tiempo, esfuerzo y recursos se invierten
en la busqueda de métodos para diagnosticos, terapias,
recaudacion de fondos, cuidados del paciente, entre otros.

2.2.2 Cuidador

Elrol del cuidador, generalmente un familiar directo o, en
algunos casos, una enfermera, es el de brindarle cuidados
especializados, carifo y formar un lazo estrecho con el
paciente. Es el cuidador quien asume toda la responsabi-
lidad en cuanto a atenciones y apoyo diario a una persona
dependiente.

Dentro de las enfermedades raras existen aquellas que
llegan a dafar de tal manera ciertas partes del cuerpo
humano que el paciente se vuelve totalmente depen-
diente y necesita de apoyo y cuidado a diario.
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Figura 20. Familiares y pacientes de Asociacion para Todos durante la Primera Carrera para

Todos en 2015. Fotografia propia (2015)

Sindrome del cuidador

Es importante recalcar que, aunque el cuidado
de un paciente puede llegar a ser una tarea
muy agradable para el cuidador, muchas veces
deben dejarse atras algunos roles de la vida diaria
para poder cumplir con las responsabilidades
de un cuidador al 100%. Esto ocasiona muchas
veces que el cuidador se exceda en su trabajo
y pierda su autonomia, lo que conlleva a estrés,
frustraciones, enfermedades y problemas en
su vida diaria. Es por esto que el cuidador debe
apoyarse de otros familiares o voluntarios que
estén dispuestos a compartir la carga de ser un
cuidador a tiempo completo.
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2.3 ¢QUE SE HARA?

2.3.1 Patrocinio y mecenazgo

El patrocinio y el mecenazgo son meétodos de publicidad
que se vienen dando desde hace ya muchos afios. Aunque
sean técnicas muy parecidas, sus objetivos son bastante
distintos. Donde el patrocinio se centra en productos
tangibles, el mecenazgo lo hace en productos o servicios
mas intangibles dirigiendose al terreno de la cultura o del
arte. (Muniz Gonzalez, 2010)

El patrocinio usualmente busca que la marca comercial
se divulgue por medio de la imagen en el producto y a
cambio se obtiene una nueva faceta para la empresa, la
faceta humanitaria donde la empresa busca hacerle ver al
publico que estan interesados en el bien del ser humano
y del mundo en si.

Figura 21. Participantes y linea de meta durante la Primera Carrera para Todos en 2015. &
Fotografia: Hernandez (2015)
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El éxito del patrocinio depende de la relacion y la conexion
que tenga el patrocinador con el patrocinado, es decir,
que sus cualidades y su imagen se asocien, que ambos
tengan una misma vision hacia un tema. Esto le permite
al patrocinador reflejar una mejor imagen a su publico
objetivo y brindarle legitimidad social a la empresa.

2.3.2 Voluntariado

El voluntariado es un trabajo que se realiza por gusto y
decision propia. El voluntario sirve a la comunidad por
vocacion y no cobra ni espera remuneracion por su labor.

Ser voluntario no es un trabajo para cualquier persona
pues debe de reunirse ciertas aptitudes y valores que le
permitiran realizar su trabajo de una mejor manera y a
mejor disposicion. El altruismo, la solidaridad y la respon-
sabilidad son algunas de las caracteristicas predominantes
que le permiten a un voluntario enlistarse en trabajos que
le traeran beneficios a la sociedad.

Es recomendable para el voluntario tener un amplio cono-
cimiento del ambito en el que se desarrollara para ayudarle
a desempefiarse en su trabajo.

2.3.3 Donaciones

‘Donar bienes o dinero
es una practica habitual
entre empresas, ONG y
particulares.” (Caorsi, 2010)

Donar no es mas que ceder ciertos bienes, muebles o
inmuebles, fungibles (refiriéndose a comida) o monetarios,
a una empresa, organizacion o persona. Organizaciones
que estan dedicadas a acciones sociales y humanitarias
muchas veces se valen de las donaciones para llevar a
cabo sus actividades. Muchas veces, las donaciones son
muestras de solidaridad hacia quienes lo necesitan sin
dejar de lado la ayuda humanitaria hacia la comunidad.
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2.4 COMUNICACION VISUAL

2.4.1 Comunicacion visual

El conjunto de elementos
gramaticales, visuales,
sintacticos que conforman
una imagen visual que, por
medio de una Gestalt, va a
permitir la transmision de
mensajes visuales.

La comunicacion visual se encuentra en todo lo que se
crea, lo que se ve, etc. y tiene gran parte en la vida del ser
humano pues se encuentra por doquier. Sin embargo,
el ser humano da por sentada la comunicacion visual y
jamas se da cuenta de la importancia que ella tiene sobre
su vida diaria. ;COmo daria un empresario a conocer su
organizacion como un posible éxito en el mercado sin la
comunicacion visual? ;Como le seria posible a un restau-
rante de comida rapida promocionar su mas nuevo platillo
sin anunciarlo en los medios? No seria posible nada de
esto si no existiera la comunicacion visual.

La comunicacion permite darle un giro a la informacion
y hacerla mas atractiva y estética para el ojo humano. No
existe la necesidad de grandes textos pues “una imagen
dice mas que mil palabras” y una imagen puede llegar a
persuadir de maneras increibles a la audiencia.
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2.4.2 Identidad grafica e imagen
corporativa

‘Podriamos decir que

la Identidad de una

Empresa o Marca es el
sentimiento de existir con un
posicionamiento respecto

a los demas, y asumiendo
su propia historia. Con un
proyecto unico, personal y
estable.”

(Grupo Enfoque 5, s/f)

La identidad grafica es lo que hace la imagen de una
empresa, lo que hace que la audiencia la recuerde y la
posicione en su mente. Ella le permitira a la audiencia
asociar no solo la imagen con la entidad en si, también
podra asociarla con los valores y cualidades con que se
identifica.

Es por esto que al momento de crear la identidad grafica
de una empresa es importante preguntarse ;Quién es?
;Como es y qué rasgos la hacen distinta de las demas
empresas? ;Cual es el diferencial? ;Qué la hace unica?
Esto le permitird a la entidad tener un giro diferente y
auténtico que lograra posicionarla en el mercado.

2.4.3 Branding

La definicion de branding es el proceso que implica la
creacion de un nombre e imagen Unicos para un producto
en la mente del consumidor, principalmente por medio
de campafas publicitarias con una tematica consistente.
El branding pretende establecer una presencia significante
y diferenciada en el mercado que atraiga y mantenga la
lealtad de sus consumidores. (Business Dictionary, 2015)
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La marca es la promesa que la empresa tiene hacia el
consumidor. Ella le dice qué esperar de sus productos y
servicios y diferencia la oferta propia con la de la compe-
tencia. Se deriva de quién es, quién quiere ser y como el
consumidor percibe la marca y su base es el logotipo. El
logotipo debiera presentarse en todo material promo-
cional de la empresa.

Para construir la marca es necesario investigar. Aprender
sobre las necesidades, habitos y deseos de los consumi-
dores potenciales es algo que debe hacerse y no quedarse
con suposiciones de como es el consumidor.

‘Crea una 'voz” para tu
compariia que refleje tu
marca. Esta voz debe
ser aplicada a toda la
comunicacion escrita e
Incorporada a la imagen
de todos los materiales y
medios.” (Williams, s/f)

2.4.4 Rebranding

El rebranding no es algo con lo que se pueda tomar
riesgos pues es la imagen de la empresa y es necesario
pensar seriamente si en realidad es necesario. Muchas
veces el cambiar la identidad visual de la marca quiere
decir cambiar o arreglar algunos objetivos de la empresa.
Por ejemplo, la trayectoria que la empresa ha tenido hasta
el momento puede servir como feedback para saber qué
es necesario cambiar o en qué se puede realizar pequefas
modificaciones que se acoplen al nuevo cambio de
imagen.

Si la audiencia con la que la marca tiene un lazo estrecho
comienza a cambiar o si la competencia es muy pareja,
quiza sea tiempo de darle un nuevo giro a la marca.
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2.4.5 Estrategia de medios

Una estrategia de medios es un plan global a corto,
mediano y largo plazo en donde se estudia y se concluye
cuales medios son los apropiados, los tiempos recomen-
dados, para pautar. Se pretende lograr el mayor beneficio
al menor costo, llegando al grupo objetivo establecido.

La estrategia de medios es tan importante como lo es el
mensaje y también el medio ya que es el conducto a través
del cual la informacion llegara al receptor adecuado. El
mejor anuncio sera totalmente inefectivo si este no es
recibido por el real consumidor potencial del producto.

Es necesario conocer a fondo el perfil del consumidor
al que se quiere llegar, conocer sus actitudes, gustos,
preferencias, motivadores y en general su estilo de vida.
Es necesario conocer también, el perfil de cada medio.
¢A qué grupo meta se dirige? Sus diferentes horarios,
programas o contenidos, etc.

De acuerdo con toda esta informacion, realizar una imagi-
nativa planeacion de los medios que se utilizaran, de forma
que, con menos dinero, la campana llegue a mas consu-
midores potenciales. El plan debera estar ajustado con
exactitud a las posibilidades de inversion del cliente.

En la planeacion de una estrategia de medios, tomamos
en consideracion los perfiles de audiencia de cada medio,
quién acostumbra observar un cierto canal de tv, o escu-
char una cierta emisora de radio, o tal vez leer determinado
periodico, en qué dias, qué horarios, cuales secciones,
toda esta informacion se toma en cuenta para desarrollar
una estrategia de medios. (Mercadeo y Publicidad, 2015)
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3.1 PRIMERA FASE

En esta primera fase del proyecto, es necesario realizar
una primera aproximacion a la institucion y la problema-
tica que afronta. Utilizando métodos como los mapas de
empatia, SPICE y POEMS, es posible visualizar los aspectos
y caracteristicas del cliente y del grupo objetivo. Dichos
aspectos formaran una parte muy importante en la estruc-
turacion del proyecto.

A continuacion, se provee una breve explicacion para los
meétodos que se utilizaron durante este proceso.

Mapas de empatia

El mapa de empatia le permite al usuario ampliar la infor-
macion demografica del grupo objetivo y, asi, lograr un
acercamiento mucho mas detallado.

¢{Qué piensay {Qué ve?

siente? Su entorno,
Preocupaciones, amigos, oferta de
inquietudes, mercado

aspiraciones Resultados

Sus necesidades,
como mide el éxito

Esfuerzos

A qué teme, sus
frustraciones y
obstaculos

¢Qué oye?

Figura 22. Grafica ilustrativa para mapas de empatia.

Adaptado de: Becerra (2015)

¢Qué dice

;Queé le dicen y hace?
las personas que Como actua y se
influyen en él? comporta
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Social
Lo que necesita de su entorno o alrede- 7 N

dores, su area social y sus relaciones g g

Physical (fisico)
Estado fisico, cuidado personal, salud

Identity (identidad)
Como se define, sus valores, creencias e
ideologias

Communication (comunicacion) m

Informacion de interés, temas que tratan,
contenido que buscan

Emotional (emocional)

Caracteristicas y necesidades emocio-
nales y psicologicas.

-

Figura 23. Grafica ilustrativa para método S.P.I.C.E.
Adaptado de: Pérez, Barrios y Mendoza (2013)
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People (personas)
Quienes son sus contactos y sus rela-

AN
g_g ciones sociales

Objetos con que interactua

Objects (objetos)
‘ \ Qué objetos fisicos pueden ser creados.
AR

aYaYaYaYa Environment (ambiente)

Donde se puede llevar a cabo, locacion,
espacio de trabajo

Messages and Media
(mensajes y medios)

Tipo de informacion, medios utilizados

ees Services (servicios)
eee Servicios que se necesitan o se ofreceran

Figura 24. Grafica ilustrativa para método P.O.E.M.S.
Adaptado de: Pérez et al. (2013)
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3.1.1 MAPAS DE EMPATIA

{Qué piensa
& siente?

-Visionarios y toman en
serio su trabajo
-Uno de sus pilares
es la proactividad y el
compromiso
-Gustan de realizar obras
de caridad por el bien
social
-Entidades benevolentes
y altruista en relacion a la
sociedad

¢Qué oye?
-Se mantienen al tanto de
las noticias
-Investigan acerca de
otras instituciones que
estén haciendo lo mismo
que ellos
-Casos de discriminacion
o exclusion de los
individuos

Esfuerzos
-Fondos insuficientes
-No cuentan con los
insumos para brindar
ayuda
-Corrupcion dentro de la
institucion

S

DONADORES INSTITUCIONALES

-

¢Qué ve?

-La realidad social que el
pais vive a diario

-Las necesidades que el
projimo pudiera tener que
ellos puedan cubrir

¢Qué dice
& hace?

-Buscan promover la
salud del individuo

-Velan por el buen

trato de las personas
-Se dedican a elevar y
preservar la calidad de
vida de la sociedad
-Buscan formas de
relacionar los intereses de
la empresa con los de la
sociedad

Resultados
-Proyeccion social para la
institucion

-Imagen humanitaria
-Dejar su huella

en una causa de
magnitud bastante
elevada
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{Qué piensa
& siente?
-Se sienten atraidos por la

idea de dejar una parte de
si mismos para el projimo

-Saben que su ayuda
puede contribuir a un

bien mayor
-Desean superarse
personalmente

-Apasionados por un
futuro brillante

¢Qué oye?
-Quieren formar parte
de algo que los haga
sentirse relevantes para la
sociedad
-Conocen casos de la
problematica o ha tenido
un acercamiento
-Noticias sobre el
deterioro de la realidad
nacional

Esfuerzos
-No saben con cual de
todas las causas colaborar
-No poder brindar
suficiente
-Falta de confianza a la
institucion a la que se le
donara
-No saben en qué forma
sera utilizado su dinero.
-No saben cual es el
proposito de la institucion

G2

DONADORES INDIVIDUALES

¢Qué ve?

-Tienen un grupo de
amigos que contribuyen a
causas similares

-Viven en residenciales
dentro de la ciudad o en
el extranjero

-Logra ver la realidad del
pais

¢Qué dice

& hace?

-Son altruistas

-Gozan de brindar su
ayuda en lo que puedan
-Seleccionan la causa con
la que mas se llegan a
identificar

Resultados

-Sentirse bien por una
buena accion
-Contribuir con el
mejoramiento del futuro
del pais

-Ayudar a una familia
-Crear lazos con los

afectados

Disefio de material grafico para exponer la labor social de Asociacion para Todos




3.1.2 SPICE & POEMS

PERFIL DEL GLIENTE

» Necesita apoyo de doctores, psicologos, familiares, etc. e Se interesa
por el bienestar fisico y mental de sus pacientes. e Busca actualizar su
informacion acerca de las enfermedades raras. e Vela por mantener a
sus pacientes informados. e Brinda apoyo emocional a quien pueda y
cuando pueda. e Necesita apoyo economico por parte del gobierno e
instituciones que puedan brindarlo. e Vela por asegurar la salud y trata-
mientos especiales de sus pacientes.

*Sus miembros administrativos suelen movilizarse para asistir a distintas
charlas y al diplomado.

e Cuenta con un local propio en el cual desemperia sus labores diarias,
consultas medicas y reuniones con padres.

eEs una institucion con un compromiso social. e Se orienta al manteni-
miento de la salud integral de sus pacientes y posibles pacientes, desde la
nifiez y juventud. Respetan el derecho a la salud. «ficientesy también
eficaces en el servicio que brindan. « Honestidad y transparencia son
parte de sus principios. eSe esfuerzan por la educacion de sus pacientes
acerca del tema de las enfermedades raras y la salud.

e La informacion que utilizan y distribuyen la consiguen por medio del
internet, manuales y/o libros médicos, opiniones y platicas de profe-
sionales en la tematica y cursos impartidos por distintas instituciones
dentroy fuera del pais. La distribucion de dicha informacion la realizan
por medio de su pagina web, redes sociales como el Facebook, por
medio de un diplomado que imparten a interesados en el tema 'y por
medio de un congreso realizado concerniente a la tematica. Adicional
a esto, existen medios impresos donde dan a conocer su labor.

o&

o Le preocupa la realidad nacional de la problematica de las enferme-
dades raras. o Sienten que los lazos que se forman entre los familiares
son de suma importancia para superar los problemas que se puedan
dar. e Su mayor satisfaccion se encuentra en ayudar a sus pacientes.

o
(@)
>
QU
<
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-
ASOCIACION PARA TODOS

ePersonas que padezcan alguna enfermedad rara o sin diagnostico, mas
que todo nifos y adolescentes. e Siempre, o la mayoria del tiempo, estan
acompanados por un familiar o cuidador. e Son personas del interior
de la republica, en su mayoria. e Personas que no poseen suficientes

recursos para realizar examenes a sus familiares y buscan ayuda de
alguien mas.

« Presentan su informacion en forma de presentaciones en sus diplo-
mados, medios impresos como trifoliares al publico en general y de
forma verbal y digital por medio de su pagina web y Facebook.

e Interactuan con sus pacientes dentro de sus oficinas que, a la vez,
funcionan como clinicas y local para el grupo de apoyo.

e Adicional a esto, para el diplomado que imparten, prestan locales
como salones de clases para sus ponencias.

» La institucion se informa a través de entidades que publican su infor-
macion digitalmente como EURORDIS, Orphanet 'y FEDER.

2
? sopess®

« Toman informacion de textos cientificos y médicos y cuentan con la
ayuda y asesoria de médicos especialistas en genética y otras ramas.

e Diplomado con 16 charlas acerca de las enfermedades raras.
Congreso con participantes nacionales e internacionales. « Grupo de
apoyo para padres de familia.e Consultas médicas y psicologicas dentro

de la institucion. e Ayuda a tramitar consultas médicas y examenes
dentro y fuera del pais.
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3.1.2 SPICE & POEMS

PERFIL DEL GRUPO OBJETIVO

« Busca la manera de conciliar sus intereses como empresa con los
intereses de la sociedad.. Respeta la vida de cada individuo y busca
promover su salud y buen tratamiento. « Vela por el buen trato de las
personas.es Se dedica a elevar y preservar la calidad de vida de la sociedad.

oEl donador institucional posee una sede donde desempefia sus labores
diarias.e Lleva una vida sedentaria pues pasa la mayor parte de su tiempo

en una oficina frente a un computador. « El donador individual trabaja
0 es ama de casa.

e Se ve como una empresa o un individuo benevolente y altruista en
relacion a la sociedad. e Es caritativo y se compromete con su mision.

Apasionado por la ayuda que brinda a la sociedad. ¢ Es proactivo, visio-
nario y toma en serio su trabajo.

*Necesita estar informado acerca de la tematica que trata la institucion
con la que trabajara.® Se interesa en todos los avances acerca de salud

que salen a los medios. ® Se informa acerca de la situacion de salud
publica de su entorno.

/
@]
Z
>
~
&

e Le preocupa la realidad nacional en cuanto al tema de la salud del
guatemalteco. « Busca una manera con la cual pueda dejar una parte
de si mismo en el projimo. e Le interesa sentirse apreciado.

(1euone
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-
DONADORES

e Encargados del area de responsabilidad social de la empresa.

« Directivos, gerentes y otros funcionarios que estén involucrados en
esta area o rama de la empresa.

eLainformacion se les mostrara por medio de una presentacion interac-
tiva en la cual se demuestre el objetivo de la asociacion y su labor social.

«Se interactuara con este publico en sus propias instalaciones o donde
ellos lo prefieran, oficinas locales, sedes, etc.

e También puede formar parte de estas locaciones la sede de la asocia-
cion si asi lo desea el patrocinador.

e El proyecto se mostrara por medio de una presentacion interactiva
que detalle la labor de la institucion.

eBrindar los insumos necesarios para que la asociacion pueda trabajar de
una mejor manera.e Proporcionar, a uno o varios pacientes, medicina,
tratamientos o ayuda econdmica como apoyo. e Brindar apoyo material
para actividades como bazares, carreras u otras actividades externas.
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3.1.3 Conceptualizacion

Insight

Quiero ayudar a mi pais y asi
dejar mi huella

De acuerdo con los mapas de empatia y los
analisis de SPICE y POEMS, se llega a la conclu-
sion de que el grupo objetivo posee un fuerte
deseo de ser recordado por haber influenciado
de manera positiva la vida de otras personas.
Ademas, se siente atraido por la idea de dejar
algo de si mismo en alguien que lo necesita y por
ver cobmo cambia la vida de esa(s) personals).

Concepto creativo

Marca una vida

Con este concepto se da a entender que el
grupo objetivo sabra que el apoyo con el que
esta contribuyendo servira como un medio por
el cual el paciente y su familia lograran tener una
mejor calidad de vida.
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3.2 SEGUNDA FASE

3.2.1 Analisis 6W

Las 6W es un método de analisis con seis factores que
ayudaran a crear una estrategia de comunicacion que se
empleara a la hora de llevar el mensaje al grupo objetivo
de manera exitosa.

A continuacion se encuentra una breve descripcion de
qué trata cada uno de los seis factores de la herramienta:

QUE DONDE CUANDO

-What?- -Where?- -When?-
eProblema e e Contexto e e Momentos clave e
o Medios e o Calendarizacion e

e Programae

POR QUE QUIENES A QUIENES
-Why?- -Who?- -To Whom?-
e Justificacione e Socios e » Grupo Objetivo e

* Quiénes apoyaran e
« Colaboradores e

Figura 25. Grafica ilustrativa para el método de las 6W. Adaptado
de: Mun (2013)
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What? -problema-

6W

Falta de material grafico que represente la labor social que realiza la institucion para
apoyar activamente en la solucion del problema con recursos econdmicos o materiales.

Presentacion institucional.

- Where? -contexto / Medios-

Se expondra a las distintas
empresas y donadores
con animos de apoyar a la
causa de la institucion.

Se dara dentro de la
Ciudad de Guatemala

y, en algunos casos, en
paises extranjeros como
los Estados Unidos.

When? -Momento clave-

Reuniones con la
institucion.

ﬂ

Reuniones con padres de
familia de los pacientes
afectados.

Reuniones o contacto
con donadores.

WHhy? -sustificacion-

No existe material de
apoyo que represente a la
institucion.

Nada representa a la insti-
tucion como una institu-
cion formal.

No hay apoyo por parte
de instituciones dentro
del pais para la tematica.

WHho? -socios-

Asociacion para Todos

Padres de familia y grupo
de apoyo de la institucion.

Médicos y psicologos
expertos en la tematica.

Donadores potenciales
que posean una faceta
humanitaria y social.

- To Whom? -Grupo objetivo-

Donadores que posean
los insumos materiales y
economicos.

Aguellos quienes estén
dispuestos a brindar
su ayuda y apoyo en la
tematica.
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3.2.2 Ventajas y desventajas
de los medios a utilizar

Para lograr realizar la pieza principal de este proyecto, fue
necesario idear y disefar la imagen corporativa y manual
de normas graficas de la institucion para asi contar con
los elementos y lineamientos adecuados a incluirse en
el material. A continuacion, se presenta un analisis de
las ventajas y desventajas que presenta cada uno de los
proyectos.

Presentacion interactiva

La presentacion interactiva es el principal mate-
rial que se desarrollo durante el proyecto. En ella,
se muestra a la institucion, quiénes son y cual es
la causa por la que trabajan.

Dentro de las ventajas, se puede decir que el
material es un medio por el cual se facilitara
la informacion de manera facil y accesible al
usuario por medio del internet. Ademas, ya que
cuenta con secciones de interactividad, la infor-
macion es mas comprensible para el receptor.

Las desventajas que presenta el material para el
personal de la institucion son su interactividad
y su formato. Esto no le permitiria al usuario
agregar o actualizar informacion por si mismo
y lo limitara a utilizar unicamente un navegador
web para su visualizacion.

Imagen corporativa

Ya que la institucion carecia de uniformidad
en sus materiales de divulgacion, fue nece-
sario disefiar su imagen corporativa y establecer
dentro de un manual de normas graficas los
lineamientos de disefio para su uso en el futuro.

Una ventaja es que le brinda a la institucion
una imagen mas formal y acorde con el tema.
Ademas, la creacion de lineamientos les facilitara
la creacion de diversos materiales con una linea
grafica unificada.

Dentro de las desventajas, la institucion pudiera
no seguir los lineamientos y su linea grafica
perderia formalidad y uniformidad.
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3.2.3 Mapa de contenido

mm Portada

== Indice

mm Quiénes Somos

— Mision

— Vision

— Poblacion meta

— Objetivos generales

— Objetivos institucionales

== LEjes de Trabajo

— Fortalecimiento familiar y autoayuda
— Objetivos

— Actividades

— Atencion directa

— Objetivos

L— Actividades

— Divulgacion, incidencia y educacion
— Objetivos

— Actividades

— Diplomado

— Congreso

Qué son las ER

Enfermedades Raras

Genética

Tipos de ER registradas en la Asoc.
Necedidades de atencion del paciente
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Situacion Legal

|— Iniciativa de ley 4672
': ;Qué son las ER? (video)
Dictamen favorable (video)

= Nuestros Logros

— Iniciativa de ley 4672

— Congreso Internacional de ER en Guatemala
— Diplomados

— Pagina web

— Apoyo nacional e internacional

— Base de datos
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3.2.4 Bocetos iniciales

Luego de la realizacion de concepto creativo y de estruc-
turar una estrategia de comunicacion ideal para las nece-
sidades de la institucion, se procede a bocetar las primeras
ideas con base en el concepto creativo elegido.

Bocetos propuesta 1

[
= Nam” |
E"‘f__g E;E = = = — Hﬁfﬂﬁ———hfﬂ
Bocetos propuesta 2
/ = iy =
E T
Bocetos propuesta 3
S e |
@R 2| e T
50| POPODODD ey

Figura 26, 27 y 28. Proceso de bocetaje para primeras propuestas de diagramacion en base al
concepto creativo. Elaboracion propia.
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3.3 TERCERA FASE

Al realizar la propuesta para la institucion, esta fue some-
tida a evaluaciones para comprobar su eficacia en la
grafica y en la efectiva transmision del mensaje.

La evaluacion fue realizada en tres distintos niveles y en
cada uno se establecieron parametros distintos, pues los
grupos de encuestados variaron en cada ocasion.

3.3.1 Primera etapa

Autoevaluacion

Objetivos

Depuracion y eleccion de linea grafica para comenzar el proceso de disefio.

Método Moderador Instrumentos
Autoevaluacion Disenador del Tabla de
proyecto valoraciony

comparacion

Escenario y desarrollo de la sesion

La autoevaluacion fue llevada a cabo por el diseflador en casa. Cada
una de las lineas graficas propuestas fue comparada de acuerdo con
una tabla con aspectos por evaluar y, a partir de los resultados, se elimi-
naron las propuestas con menor punteo.

USO NECESITA
ADECUADO TRABAJO

e Tipografia %
« Paleta de color xR
e Diagramacion

e Iconografia

e Composicion

e Imagenes pertinentes
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Propuestas evaluadas
en la primera etapa

Propuesta 1

Uso NECESITA
ADECUADO TRABAJO
e Tipografia 2@
» Paleta de color %
e Diagramacion %
e lconografia %
e Composicion X
 Imagenes pertinentes PXS

PARATODOS

lipides per -

Rl rndl g 7o Dl B Dol L
= il o prereing i I ey
O, B | TR i
Cilg D O D L
5 S el MO
o I o ey e L
TR 5 Dl T oy i Dl b
TR N T T L T
¥ T O S O
sy

T TR T .'Z-__ii | Mamad

Figura 29. Primera propuesta grafica evaluada durante la primera etapa de autoevaluacion.
Elaboracion propia.



Propuestas evaluadas
en la primera etapa

Propuesta 2

uso
ADECUADO

NECESITA
TRABAJO

e Tipografia
e Paleta de color

e Diagramacion

Iconografia

o Composicion

Imagenes pertinentes

XS

PXRXPAPRS

Figura 30. Segunda propuesta grafica evaluada durante la primera etapa de autoevaluacion.

Elaboracion propia.

Y] L A T O RO
I | ErRpeErag P A I O

BTC T O A TR L LT
Pl e s L e e D] e
L AR o -y ]
IFTFECL R I O T
N OO S D
Tram Ll Do, o2 I -l Mo
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Propuestas evaluadas
en la primera etapa

Propuesta 3

uso NECESITA
ADECUADO TRABAJO
e Tipografia xR

Paleta de color

Diagramacion

lconografia

e Composicion

RRRRX

Imagenes pertinentes

INDICE

ELUENE! SOME4 EJES B TRARLID

L
‘ - = ":'fl.:-.ﬂ: 1{;!":' Py
Al-ﬁ-::ml:lﬁ--.... G -: g
PARATODOS = =

Umides por 1o Sslud

MISION

Soermn e S T DY MR
B W DO 7 i R o
], T e B L ]
e 5T O Ik )
ek L, TP ] (G e
RO I ] Y LT
FECEN 90 T DR O e
TG LT PR R B

Figura 31. Tercera propuesta grafica evaluada durante la primera etapa de autoevaluacion.
Elaboracion propia.
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Propuestas evaluadas
en la primera etapa

Conclusiones de la autoevaluacion

Luego de la evaluacion realizada a las tres
propuestas presentadas, se concluyd que la
primera propuesta es la que mayor punteo tiene.
Sin embargo, las propuestas aun carecen de
iconografia y se debe trabajar mas en la paleta de
color y en la composicion visual. Ademas, debe
reforzarse el concepto creativo.

NN NN 2N N S N e N 2 /e N e  a e e N a2 e e Z S 2 2 e 2 N 2 N S e

Siguiente etapa
-Reforzar concepto creativo

-Mejorar el uso de color

-Agregar iconografia

-Pasar a la segunda etapa de evaluacion
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3.3.2 Segunda etapa

Evaluacion con el cliente

Objetivos

Definicion de linea grafica y elementos a utilizar en la propuesta.
Revision de informacion por el cliente

Método Moderador Instrumentos
Grupo de Diseflador del Propuesta de
discusion proyecto disefio y hoja de

observaciones

Escenario y desarrollo de la sesion

La evaluacion se llevo a cabo con el cliente en su sede. Se le presentd
la propuesta en un grupo de discusion donde se recibio feedback por
parte de ellos respecto al disefio, graficas, paletas de color e informa-
cion incluida en la propuesta grafica.

Propuesta evaluada en la segunda etapa

INDICE

Quienes Somos

Las Enfermedades Raras

Situacion Legal

Lagros

Muestros Casos

QUIENES SOMOS
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A TIPOS DEER

REGISTHRADAS EN LA ASQCIACION PARA TOLOS

-Dermatolégicas-

m Ictiesls Larinar

B Sindrome de Bloch-
Sulzhergar {Incentinencla
Pigmenitania)

B Sindromme de Wemer

Figura 32-36. Propuesta grafica validada durante la sequnda
etapa de evaluacion con el cliente. Elaboracion propia.

Propuestas evaluadas
en la segunda etapa

Conclusiones de la evaluacion

Luego de realizar una evaluacion con los direc-
tores de la institucion y algunos de los traba-
jadores, se llegd a la conclusion de que la
propuesta necesita un lenguaje mas facil de
entender para el grupo objetivo sin dejar de
lado la seriedad del tema. Ademas, se soli-
cité la inclusion de mas iconos y graficas
para hacer mas entendible la informacion.

AN AN AN AN AN N A N N A N e A N e N A e N e e N e 2 S e e N a e S 2

Siguiente etapa

-Utilizar un lenguaje mas apto para el grupo
objetivo (G.O.)

-Agregar mas iconos
-Agregar filtros a fotografias

-Pasar a la tercera etapa de evaluacion
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3.3.3 Tercera etapa

Evaluacion con G.O.

Objetivos

Analizar la comprension del proposito de la institucion plasmado en la
propuesta grafica y la aceptacion de la linea grafica creada.

Método Moderador Instrumentos
Encuesta Disenador del Encuesta virtual
proyecto de Google Forms

Escenario y desarrollo de la sesion

Esta evaluacion se realizé por medio de la web ya que una gran parte del
grupo objetivo labora y no posee tiempo para reunirse. Las encuestas se
realizaron por medio de Google Forms y se le envio a cada encuestado
un correo donde se adjunto la presentacion y un link con la encuesta.

Propuesta evaluada en la tercera etapa
mi-<
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Figura 37-42. Propuesta
grafica validada durante la
tercera etapa de evalua-
cion con el grupo objetivo.
Elaboracion propia.
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Propuestas evaluadas
en la tercera etapa

Conclusiones de la evaluacion

Las encuestas presentadas muestran que el
material es bastante entendible y se logra
comprender el propdsito de la institucion y
del proyecto en si. Ademas, la grafica es agra-
dable y llamativa para el grupo objetivo.

Siguiente etapa
-Realizar ultimos cambios sugeridos.

-Preparar para validacion final.
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4.1 TEMATICA Y OBJETIVOS

La tematica son las enfermedades raras y la Asociacion
para Todos. El objetivo principal es comprobar la eficacia
de la propuesta de acuerdo a los siguientes parametros:

-Comprension de la labor de la institucion
y de la magnitud del problema
-Aceptacion de la linea grafica utilizada
-Comprension de la iconografia
-Persuasion para brindar apoyo

4.2 METODO

4.2.1 Encuesta

La encuesta es un método de recoleccion de datos
empleado en una investigacion. Al no poder recrearse
un experimento directamente con la persona, se postula
una idea y se cuestiona al participante acerca de ella.

Segun Torres (s.f.), la encuesta se define como una inves-
tigacion que se realiza sobre una muestra de sujetos utili-
zando procedimientos estandarizados de interrogacion
con el fin de obtener mediciones cuantitativas de una
gran variedad de caracteristicas objetivas y subjetivas de
la poblacion.

Para la elaboracion de una encuesta, es necesario definir
los objetivos a cumplir y a partir de ellos, formular un
cuestionario que se llevara a cabo en un trabajo de campo.
En el caso de este proyecto de graduacion, la encuesta
se llevd a cabo por medio de la web y el correo electro-
nico. Luego de llevar a cabo la encuesta, se tabularon los
resultados y se presentaron en un informe final para su
analisis y la formulacion de conclusiones.

Disefio de material grafico para exponer la labor social de Asociacion para Todos




4.2.2 Moderador

Zaira Hernandez, encargada de la realizacion de la pieza
grafica y del instrumento utilizado durante la validacion.

4.3 PERFIL DEL

PARTICIPANTE

4.3.1 Donadores potenciales

Para la validacion se eligieron ocho personas entre 35
y 65 afios de edad con ingresos de niveles C+ hasta
A. Trabajadores, amas de casa y padres o parientes de
pacientes con enfermedades raras y con caracteristicas
altruistas y de servicio.

4.4 ESCENARIO

Y DESARROLLO

La validacion se llevd a cabo por medio de la web utili-
zando la herramienta de Google Forms.

Un cuestionario se prepard con la herramienta antes
mencionada basandose en los objetivos previamente
expuestos. Luego se envio a cada participante un correo
electronico donde se adjunto la pieza grafica disefiada
acompafada de un hipervinculo que redirigiria hacia la
pagina web del cuestionario con que se realizo la encuesta.

Al responder el participante la encuesta, el sistema de
Google Forms automaticamente reenvia al moderador
los resultados de la encuesta ya tabulados, con resultados
finales y graficas para cada pregunta en el cuestionario.
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4.5 ANALISIS Y

CONCLUSIONES

Luego de recibir las respuestas de la encuesta realizada se
procedio a realizar el analisis de las mismas. De acuerdo
con los resultados, la propuesta del proyecto fue muy bien
aceptada y entendible.

4.5.1 En cuanto a la tematica
y la institucidén

Se logrd la comprension total de la labor que realiza la
instituciony de la magnitud del problemay la gran mayoria
respondio positivamente al cuestionarseles si apoyarian
de alguna manera a la institucion.

4.5.2 En cuanto al disenho

En cuanto a la grafica que se utilizo, el encuestado afirmao
que la iconografia utilizada es pertinente y adecuada
para el tema que se esta tratando ademas de ser facil de
comprender. Las respuestas a las fotografias utilizadas
también cumplen con el objetivo planteado pues el
encuestado logra identificar lo que se deseaba transmitir.

Luego de realizar la validacion, algunos padres de familia
de la institucion comentaron acerca de la importancia
del proyecto, pues es algo necesario para lograr la ayuda
de personas ajenas a la institucion para que esta salga
adelante y muchos mas pacientes puedan ser ayudados.
Algunos comentarios también fueron referidos a que la
institucion hasta ahora no poseia una grafica formal que
la hiciera ver como una entidad formal y seria.

A peticion de la institucion, se incorpora una nueva grafica
que muestra las necesidades de los pacientes con enfer-
medades raras. Esto con la finalidad de que los patroci-
nadores/donadores tengan una mejor idea del drea en la
que pueden brindar su apoyo.
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5.1 APLICACION DE

CONCEPTO CREATIVO

Almomento de buscar uninsighty crear el concepto crea-
tivo que se utilizaria para el disefio de este proyecto, se
penso en todas las relaciones que el donador podria tener
con la institucion y con los pacientes. Se queria lograr una
conexion que fuera mas alla de un depdsito en una cuenta
bancaria, se necesitaba algo con lo que el donador y el
paciente o cuidador se lograra identificar. Es por esto que
se eligio el concepto “Marca una Vida" que une el deseo
del donador por dejar su marca de ayuda en alguien y un
elemento con el cual la institucion y sus integrantes se
identifican, una cadena de ADN con sus eslabones rotos
e impresiones de manitas de niflos en cada eslabon.

A continuacion, se expone el disefio final y ademas se
describen los elementos que se utilizaron dentro del
disefio del mismo.

Figura 43. Elementos que conforman uno de los iconos mas utilizados en la simbologia de la
Asociacion para Todos. Adaptado de: Asociacion para Todos.

Figura 44. Ejemplos de fotografias elegidas que representan el concepto creativo “Marca una
Vida". Fotografia: Hernandez (2015)
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Proyecto de estrategias
de atencion especializada
para niios, nifas 'y
jovenes que padecen ER
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< PORTADA
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-;i AsoclAcldNi.ii : iNDICE
PARATODOS

Unidos por la Salud

[E ¢{Quiénes Somos?

Ejes de Trabajo

% Las Enfermedades Raras

PaN i
00 Situacién Legal

Nuestros Logros

QUIENES SOMOS ETRABAJO  LAS ER

¢ MISION

Asociacién Para Todos es una organizacién civil,
basada en el compromiso y la proyeccion social,
orientada a mantener la salud integral en la
comunidad desde la nifiez y la juventud.

“Trabajamos para que las
familias obtengan una mejor
calidad de vida.”

QUIENESSOMOS  EJESDETRABAJO  LASER.  SITU

-
3 POBLACION &<
N

Ser la organizacién que apoya a la nifiez y la

Jovei pra e itten s un vl dpia META
de salud integral que se refleje en su bienestar y

desarrollo social, educativo, laboral y personal _
Nifios, adolescentes y sus familiares que

procedan de las distintas regiones del
pais y que tengan sospecha o diagnos-
“Velamos por la salud y tico de Enfermedades Raras.

bienestar de nuestros nifios”

QUIENES SOMOS  EJES DE TRABAJO EJESDETRABAJO LASER. SITUACIONLEGAL LOGROS (@3 ,

Objetivos Institucionales

® Formar grupos de apoyo y/o autoayuda en

. C

enfermedades especificas
Fomentar la conciencia del papel del ciudadano

lescencia con padecimientos de Enfermedades
Raras, a través de atencion especializada en
salud fisica y emocional

o Divulgar, informar y sensibilizar sobre las
Enfermedades Raras para su adecuada detec-
cién, tratamiento y control.

respecto a las enfermedades especiales.
Colaborar y/o coordinar con instituciones o per-
sonas, que tengan fines similares.

7O Promover la cooperacion, ayuda y solidaridad
%"““ entre instituciones, personas y pobladores.

OBJETIVOS
GENERALES
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EJESDETRABAJO LASER. SITUACIONLEGAL LC QUIENESSOMOS  EJESDETRABAJO LASER.  SITUACION LEGAL
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LA #06 i
] w <] Fortalecimiento
I ! i Familiary
Autoayuda

Objetivos

Procurar el bienestar integral de los beneficia-
rios y su grupo familiar a través de la educacién,
orientacion, acompafiamiento y fortalecimiento
del Grupo de Autoapoyo.

Actividades

Psicoterapia individual/grupal a beneficiarios y
sus familias.

Apoyo psicosocial para obtener atencién de los
beneficiario:

EJES DE e
Orientacién y acompafiamiento familiar para

tratamientos.

Divulgacién, Incidencia y Educacion

Atencion Directa
Objetivos
EJES DE TRABAJO Incidir politicas de Estado, entidades gubernamentales, universidades y en
la sociedad, para prevenir, difundiry atender a nifiez y juventud con pade-
- cimiento de Enfermedades Raras.
Objetivos Formular e implementar estrategias que permitan la viabilidad y estabili-
diagnos dad a mediano y lrgo plazo.
para nifos, n Coordinar con autoridades estatales, proyectos/programas para brindar
atencin integral y de calidad a los beneficiarios.
Dar a conocer a través del diplomado, como la genética afecta el desarro-
médicos, psicoldgicos y de trabajo social e e e R e
especiales que serén atendidas por medio de referencias para la bis-
Actividades queda del diagnésticoy soportarasi, la inclusion educativay adecuaciones
curiculares con los Departamentos de Educacion especial y supervisiones
educativas de todas las areas del pais.
Investigar, divulgar y sensibilizar acerca de protocolos de atencién y buscar
entidades vinculada

Acompafiamiento y coordinacién interinstitucional para la atencién.
Gestion y bisqueda de apoyo nacional e internacional para diagnosticar y
brindar tratamiento en casos especificos,

Divulgacién,
Incidencia

Divulgacion, Incidencia y Educacion N Eaneacian

Actividades
© Gestion para la aprobacion de Ia Iniciativa de ley 4672 “Ley de atencion :
integral a las personas con padecimiento de Enfermedades Raras” Diplomado
Implementacion del Diplomado “Influencia del érea educativa en el desa- Capacitacién a profesionales que intervienen en
rollo de un NNA con una Enfermedad Rara a nuevos grupos de incidencia’. el drea de atencion a las Enfermedades Raras.
Divulgacion informacion de las Enfermedades Raras y la situacién nacional
a través de diferentes medios de comunicacion. (:Ongreso
Realizacién del Congreso Nacional e Internacional bianual sobre =
Realizacion del ler y 2do Congreso de
Enfermedades Raras. =
; Enfermedades Raras en Nifios durante febrero
Coordinacién y relacionamiento con instancias gubernamentales y no =
2 _ ] de los afios 2012 y 2014. El 3er Congreso se
gubernamentales, nacionales e internacionales, para informar sobre las

=4 desarrolla en febrero del 2016 durante el Dia
Enfermedades Raras, realizar actividades conjuntas y lograr la atencién de EJ E S D E

Ios beneficiarios. Mundial de las Enfermedades Raras.
TRABAJO

"B B B ENFERMEDADES
[ B B RARAS

,000 personas

1
o
[
5enl

o

No existe un concepto Gnico de
“Enfermedad Rara” aceptado por las
instancias internacionales que trabajan
en su favor, sin embargo un concepto
valido puede ser el de la Comunidad
Europea que considera: Enfermedad
rara es aquella cuya prevalencia es
inferior a 5 casos por cada 10.000 per-
sonas. La mayoria de los casos apare-
cen en la edad pediatrica, dada la alta
frecuencia de enfermedades de origen
genético y de anomalias congénitas.
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La mayaria causadas por defectos genéticos, algunas por
exposicién ambiental durante el embarazo o después de
nacer, en 6n con Pt

dades genéticas.

B Craneo-Faciales

W A Cosicar

La UE estima que aproximadamente M Dermatoldgicas

4,000 de estas enfermedades adn no B Combinadss

tienen tratamientos curativos. X
W Oftaimolégicas

B Hematoldgicas

B Gastointestinales

Ambigiiedad Genital
“Datos recaudados hasta octubre del 2015
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LASER.  SITUACIONL L

- Tipos de ER Registradas en Asociacion Para Todos - Tipos de ER Registradas en Asociacion Para Todos

[& cromosomopatias
« Sinctome de itloms

© Sindrome de la Silla Turca Vacia
 Pubertad Precoz
“Datos recaudados hasta octubre del 2015 “Datos recaudados hasta octubre del 2015

© Deficiencia de HGH (Hormona
de Crecimiento Humano)

) | EJESDETRABAJO  LASER.  SITU LOGRO! 0S5  EJESDETR LASER.  SITUACION L L
- Tipos de ER Registradas en Asociacion Para Todos - Tipos de ER Registradas en Asociacion Para Todos
& Neurolégicas

® Atrofia Olivopontocerebelosa [E] Oseas
® Canavan @ Sindrome de Ollier
© Meniere * Raquitismo Hipofosfatémico
© Quiste Aracnoideo © Osteogénesis Imperfecta

Sindrome de Dravet

Sindrome de Tourette
# Sindrome de West
@ Sindrome de Sturge

Weber-Kiippel Trenaunay
© Corea de Huntington
© Neurofibromatosis
© Sindrome de Angelman
® Sindrome de Prader-Will

*Datos recaudados hasta octubre del 2015 *Datos recaudados hasta octubre del 2015

£JES DE TRABAJO s L

LASER.  SITL 0
] Tipos de ER Registradas en Asociacion Para Todos - Tipos de ER Registradas en Asociacion Para Todos

Musculares
 Distrofio Muscular Conectivas
de Choreot Marie-Tooth e e
indrome de Marfan
o Mistenia Gravis
o Sindiome de Ehlers-Danlos
o Distofia Musculorde Duchenne

“Datos recaudados hasta octubre del 2015 “Datos recaudados hasta octubre del 2015
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Talla Baja
© Sindrome de Smith-Magenis
© Sindrome de Noonan

® Sindrome de Russell-Siiver

“Datos recaudados hasta octubre del 2015
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v Tipos de ER Registradas en Asociacion Para Todos

2

Craneo-Faciales

© Plagiocefalia
© Sindrome de Pierre Robin

® Sindrome de Treacher-Collins
© Sindrome de Parry-Romberg.
© Sindrome de Apert

*Datos recaudados hasta octubre del 2015
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Canalopatias
© Enfermedades
Metabiicas Congénitas
Mucopolisacaridosis (V1)

Sindrome de Vémitos Ciclicos.

© Fenilcetonuria
* Mucopolisacaridosis (1)
 Homocistinuria

*Datos recaudados hasta octubre del 2015
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Aiasificar
© Defciencia HP
Pardiisis Seudobulbar
 Purpura / Hemoilia
® Sindrome de Trisomia
® Cromosomopatias

“Datos recaudados hasta octubre del 2015

v Tipos de ER Registradas en Asociacién Para Todos

Dermatolégicas
® Sindrome de Bloch-Sulzberger
© Sindrome de Werner

® ictiosis Laminar

*Datos recaudados hasta octubre del 2015
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[8] Combinadas
© Neurofibromtoss / Down
© Sindrome de Noonan / Leopard

“Datos recaudados hasta octubre del 2015
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Oftalmolsgicas

 Sindrome de Morsier
© Displasia Septo-Gptica

*Datos recaudados hasta octubre del 2015
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[E] Hematologicas

© Anemia de Células Falciformes

“Datos recaudados hasta octubre del 2015
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DE ENFERMEDADES RARAS (ER)
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Iniciativa de Ley 4672

NUESTROS
LOGROS

NUESTROS

LOGROS

“Ley de Atencion Integral para las personas con
sospecha o diagndstico de una Enfermedad
Rara”

Fo g
cesG

Congreso Internacional de
Enfermedades Raras en Guatemala

El tnico a nivel centroamericano. Cuenta con la
participacion de especialistas multidisciplinarios
nacionales e internacionales e instituciones que
trabajan con pacientes en condiciones similares.

JO LASER. SITU

Ifad

Apoyo Nacional e Internacional
Brindado por profesionales e instituciones como
una ayuda para realizar diagndsticos precisos y
proporcionar tratamientos adecuados a algunos

beneficiarios.

Base de Datos
Contamos con un registro y una base de datos
de pacientes que sufren Enfermedades Raras, la
Unica del pais.

ON LEGAL  LOG

Diplomados
“Influencia del Area Educativa en el desarrollo
de un NNA con una Enfermedad Rara” con la
colaboracién del Ministerio de Educacion y el
Area de Educacién Especial

O

Pdgina Web
Pégina web de la Asociacion donde se encuentra
informacion de las Enfermedades Raras y activi-
dades a realizar.

ASO N

PARATODOS

Unidos po

N

UESTROS
LOGROS

Gracias por su atencion

Asociacién Para Todos
18 Avenida “A” 2-80, Zona 6, Ciudad de Guatemala
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5.2 CODIGO ICONICO

La iconografia utilizada dentro del proyecto se divide en
dos clasificaciones: las utilizadas para ilustrar y apoyar a la
explicacion de la informacion dentro de la presentacion y
los iconos que se utilizan para definir las areas en las que
trabaja la institucion.

El primer tipo de iconos es mas elaborado y posee una
gama de colores bastante amplia. Ademas, el estilo del
icono llama la atencion y permite que la informacion se
relacione y se comprenda de mejor manera.

El sequndo tipo se deriva de uno de los elementos del
isologo que representa a la institucion y se muestran en
los colores pertenecientes a la paleta de color elegida
para la institucion. Estos se utilizaron mas que todo para
representar los ejes en los que trabaja la institucion.

¢ L]

.‘

Figura 45. Ejemplos de iconografia utilizada dentro de la propuesta grafica. Elaboracion propia.
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5.3 CODIGO TIPOGRAFICO

Debido a que el grupo de objetivo va desde los 35 afios
hasta una edad avanzada (65 afios), se eligio una tipografia
que fuera clara y de facil lectura para el usuario. Para los
titulares, se utilizd Texta Bold, para subtitulares se utilizo
Gotham Condensed Medium y para textos se utilizo Texta
Regular.

Texta (familia)
AaBbCcDdEeFfGgHhIliJjKKLI MmMNNNAOoPpQgRrSsTtUUVVWWXXYyZz
0123456789

Gotham Condensed (familia)
AaBbCcDdEeFfGgHhIiJjKkLIMmNNNiOoPpQqRrSsTEUUVVWwXxXYyZz
0123456789

5.4 CODIGO CROMATICO

La paleta de color que se eligio para este proyecto es una
cuatricromia y posee ambos colores de la institucion, el
naranja y el verde los cuales son los colores principales.
Ademas de ellos, se incorporaron a la paleta dos colores
secundarios, el violeta y el celeste para hacer resaltar a
los tonos primarios y brindarle mas dinamismo y alegria
al material de la institucion.

De acuerdo con consultas realizadas con anterioridad por
la institucion, se decidio no utilizar el azul pues ellos no
son una institucion de caracter meédico sino de apoyo.

R=255 R=119 R=139
G=106 G=188 G=24 G—16O
B=0 B=31 B=155 B=223
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5.5 COMPOSICION VISUAL

La composicion visual del proyecto se realizd de manera
bastante basica para evitar llegar a confundir al grupo
objetivo con patrones inusuales de lectura. Cada diapo-
sitiva posee el menu, donde podran dirigirse a cualquier
tema de la presentacion, un titular, subtitular y su respec-
tivo cuadro de texto donde se explica el tema. Adicional a
esto, se incluye la iconografia siempre al lado del titular y
una fotografia que se relacionara al texto de la diapositiva
en la que se encuentre.

5.5.1 Reticula

Se utiliza una reticula de seis columnas que le permite al
disefador jugar con los espacios entre las fotografias y los
textos sin dejar de lado el balance y la estética.

o m QUIENES SO LAS ER. SITUACION LEGAL LOGROS > i

Inicigtiva de Ley|4672

"Ley de Atencior) Integral para [as personas cor

sospecha o djagndstico de upa Enfermedad
Rara”

CErS

: u\;\: 3

(ongreso Internacional de
Enfermedades Raras en Guatemala

Cuenta con g
Itidisciplinarios|
stituciones quel
ones similares.

El Gnice a nivel ¢entroamericary

N U Ef; T R Of; pparticipacion de fespecialistas m

nacionales e intgrnacionales e i

LOG F!‘ OS trabajan con padientes en cond

A J 7 0

Figura 46. Diapositiva de la propuesta demostrando la reticula
que se utiliza. Elaboracion propia.
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5.5.2 Jerarquia

La jerarquia se aplica principalmente en textos: titulares,
subtitulares y contenido. Se aplica tanto en tamano como
grosor y peso del tipo y aplicacion de color.

ceoe.
O m QUIENES SOMOS ~ EJESDETRABAJO  LAS E.R.  SITUACION LEGAL LOGROS o

INICIATIVA DE LEY 4672

LEY DE ATENCION INTEGRAL
ALAS PERSONAS CON SOSPECHA O DIAGNOSTICO
DE ENFERMEDADES RARAS (ER)

0 0

Figura 47. Diapositiva de ¢Qué son las ER? Dictamen Favorable

la propuesta demostrando
la jerarquia que se utiliza.
Elaboracion propia.

5.5.3 Elementos

Dentro del material, se utilizan iconos que acomparfian
unicamente a titulares y algunos subtitulares para hacer
énfasis en el area que tratan. De igual manera, cada titular
se separa del bloque de texto por medio de una linea
divisoria.

LY e
o m QUIENES SOMOS ~ EJESDETRABAJO  LASE.R.  SITUACION LEGAL LOGROS o

Fortalecimiento
Familiary
Autoayuda

Objetivos

Procurar el bienestar integral de los beneficia-
rios y su grupo familiar a través de la educacion,
orientacion, acompanamiento y fortalecimiento
del Grupo de Autoapoyo.

Actividades
Psicoterapia individual/grupal a beneficiarios y
sus familias.
. . L Apoyo psicosocial para obtener atencién de los
Figura 48. Diapositiva de la beneficiarios.
propuesta demostrando los EJES DE Smea sl -
L Orientacion y acompanamiento familiar para
elementos utilizados dentro TRABAJO lograr las ayudas, diagnésticos médicos y
del disefio. Elaboracién tetamienios
propia.
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5.6 CODIGO LINGUISTICO

5.6.1 Escrito

El vocabulario que se empled en este proyecto es de
caracter simple y directo debido a la complejidad de
la tematica y lo dificil que se torna para el receptor
comprender informacion de caracter cientifico sin tener
previos conocimientos.

De acuerdo con recomendaciones y experiencias del
tercer asesor, se evito incluir términos de caracter médico
dentro de la informacion, sin embargo, se explican algunos
que son primordiales para la comprension de la proble-
matica, siempre de manera simple y directa.

5.6.2 Oral

El material propuesto no posee piezas en las que se nece-
sitara del habla, por lo tanto este cddigo no se tomo en
cuenta dentro del proyecto.

5.7 FORMATO

5.7.1 Digital

Debido a que es necesaria la versatilidad del material en
cuanto a envioy transporte, se decidio priorizar el formato
digitaly no elimpreso. Esto con el fin de hacer mas facil y
econdmico el envio a patrocinadores y donadores que se
encuentren en el extranjero. Ademas, es mas facil captar
la atencion del grupo objetivo (sin previo conocimiento
de la tematica) y lograr la comprension del tema con la
interactividad integrada en las graficas dentro del material.
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6.1MEDIOS Y USOS SUGERIDOS
6.2 PRESUPUESTO






6.1 MEDIOS Y USOS

SUGERIDOS

Se recomienda proyectar la presentacion especial-
mente en reuniones con las instituciones y personas
que la Asociacion para Todos considere como posi-
bles donadores o patrocinadores. También puede
utilizarse con nuevos pacientes, familiares y/o cola-
boradores que deseen brindar su apoyo y deseen
conocer mas especificamente la labor de la entidad.

Ya que este material interactivo se encuentra en formato
SWEF (Shockwave Flash) se recomienda abrirlo en un nave-
gador web como Google Chrome, Mozilla Firefox, Microsoft
Edge (antes conocido como Internet Explorer), Safari, etc.

Es preferible poseer una conexion a internet debido a que el
material posee dos videos enlazados a la pagina web de la
institucion que no se encuentran disponibles sin conexion.

En dado caso no sea posible contar con internet, se reco-
mienda adjuntar al dispositivo donde se lleve el material
(usb, cd, etc.), los dos archivos de video para tenerlos listos y
poder reproducirlos manualmente durante la presentacion.

También se recomienda contar con bocinas auxiliares
en buen estado para apreciar al maximo el contenido de
los videos que se presentaran en el material, ademas de
un proyector en las mejores condiciones posibles para
evitar dificultades de visualizacion a la hora de exponer.

Por ultimo, antes de realizar la presentacion, cerciorarse
que el expositor o su ayudante estén bien informados
acerca del manejo de este material (ubicacion de botones
e hipervinculos).
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6.2 PRESUPUESTO

6.2.1 Costos Fijos

Energia eléctrica Q970.00
Internet Q360.00
Depreciacién de equipo
Camara fotografica Q412.50
Computadora Q577.50
Materiales varios Q150.00
SUBTOTAL COSTOS FIJOS Q2,470.00
6.2.2 Costos Variables
Servicios Profesionales
Identidad corporativa
y manual de normas graficas Q24,000.00
Fotografia profesional (3 sesiones) Q9,000.00
Revision de texto Q500.00
Edicion basica de texto Q800.00
Disefio y diagramacion Q7,300.00
Interactividad Q5,000.00
SUBTOTAL SERVICIOS PROFESIONALES Q46,600.00
Viaticos
Gasolina Q1,250.00
Alimentacion Q800.00
SUBTOTAL VIATICOS Q2,050.00
SUBTOTAL COSTOS VARIABLES Q48,650.00
6.2.3 TOTAL ESTIMADO
DEL PROYECTO Q51,120.00
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CONCLUSIONES

Se logrd crear un material en el que se expone
de forma claray concisa cual es la labor que
realiza la asociacion para brindar ayuda a
sus pacientes, ademas de la magnitud que
la problematica representa actualmente. La e e
informacion acerca de la institucion que se
incluyo en el material le permitio al receptor
comprender cuales son las necesidades
de los pacientes que como patrocinador/
donador/voluntario, debe cubrir.

Se desarrolld una presentacion que le dio
al grupo objetivo la informacion necesaria
para comprender el tema que trata la institu-
cion. Ademas, la interactividad del material,
combinada con la aplicacion adecuada de T T T T T T TN TN TN TN T
la iconografia y fotografias, hicieron que la
exposicion de la problematica se entendiera
de mejor manera por parte del receptor y
facilito la explicacion para el expositor.

Durante las etapas de validacion, se observo
que con las graficas estadisticas incluidas
dentro del material realizado, fue mas
facil para el grupo objetivo comprender el
impacto que tienen las enfermedades raras G R R\ R N NN N
en Guatemala. También se incluyo una
adaptacion de la Piramide de Maslow que le
permitioé al grupo objetivo visualizar en qué
areas puede brindar su apoyo a la institucion.
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RECOMENDACIONES

El material contiene informacion bastante
clara y al punto por lo que, si el expositor
desea ahondar en el tema, se recomienda
prepararse de antemano en relacion con las
areas presentadas en el material.

Si se desea incluir mas informacion o editar
el material, se recomienda contactar al dise-
Aador, pues la presentacion se encuentra en
un formato poco convencional y que no se
puede editar facilmente.

Se recomienda al expositor asegurarse de
conocer la ubicacion de todos los botones
Y WL e hiperVinCUlOS dentro del material dlgltal
Tener este conocimiento le ayudara en la
navegacion del material a la hora de exponer
frente a un posible patrocinador/donador.

La institucion genera cambios en sus bases
de datos y registros afio con afio por lo que
es recomendable mantener actualizada la
informacion que se presenta en las estadis-
ticas para lograr la credibilidad del receptor.

Distribuir este material entre los colabora-
dores de la institucion puede incentivar a
mas personas a colaborar con su conoci-
miento acerca de la tematica o a brindar
apoyo.
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LECCIONES APRENDIDAS
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Manejo de programas
de disefio.

Metodologia
de investigacion.

Proceso de disefio
y puesta en practica.

Asesoramiento en
toma de decisiones
del cliente.

Vincular el concepto
creativo al diseflo

Disefio de materiales
editoriales y branding.

Tener empatia con
el grupo objetivo.

Adoptar un tema
de interés personal.

Ser paciente con un
proyecto que puede
tornarse largo.

Conocimientos de
uso de interactividad
en material editorial.

Como presentar
una institucion ante
una empresa mayor.

Conocimiento en
general de las enfer-
medades raras.

Sistematizar mas
detalladamente
el proceso de disefo.

Presentar ideas

al cliente sin interven-
cion de companeros
0 ayuda externa.

Asumir responsabili-
dades trabajando
en solitario.

Aceptar retos en areas
desconocidas.

Observar al grupo
objetivo para lograr
enriguecer el desa-
rrollo del proyecto

Gestionar proyectos
a largo plazo.

Busqueda de herra-
mientas para agilizar
el trabajo.

Administracion
del tiempo.

Adherirse al crono-
grama de trabajo.

Toma de decisiones
rapida.

Automotivacion.
Proactividad.

Responsabilidad
para culminar tareas.

Compromiso
con el proyecto
y la institucion.
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GLOSARIO

Iconografia

Es la descripcion del tema que se presenta en las imagenes,
también incluye la descripcion de su simbologia y los atri-
butos que identifican a lo que se esta representando.

Insight

Es aquello que motiva profundamente al consumidor. Va
de la mano con experiencias, percepciones o imagenes
que el consumidor tiene con la marca. Es indispensable
para conectar al consumidor con la marca de manera
individual y que asi logre sentirse identificado.

Interactividad

Relacion que se da entre el usuario y el sistema informa-
tico, es decir, el proceso que se da entre el humano y la
computadora.

Presentacion corporativa

Material de la entidad donde se presentan estrategias,
procesos operativos, cultura, etc. Su fin es mostrarle al
cliente su manera de trabajar, quiénes la conforman, sus
valores, etc., para asi lograr una conexion con los posibles
socios/clientes.

SWF

Formato Shockwave Flash. Se constituye principalmente
de objetos vectoriales, imagenes, audio y video y da la
libertad de incluir distintas formas de interaccion con el
usuario.
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Doctor

Byron Alfredo Rabe Rendén

Decano

Facultad de Arquitectura

Universidad de San Carlos de Guatemala

Sefior Decano:

Atentamente, hago de su conocimiento que he realizado la revision de estilo del
proyecto de graduacién “Disefio de material grafico para exponer la labor social de
Asociacion para Todos“, de la estudiante Zaira Stella Hernandez Estrada de la
Facultad de Arquitectura, carné universitario 201114988, previamente a conferirsele el
titulo de Disefiadora Grafica en el grado académico de Licenciada.

Luego de las adecuaciones y correcciones que se consideraron pertinentes en
el campo linguistico, considero que el proyecto de graduacion que se presenta, cumple
con la calidad técnica y cientifica requerida.
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