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DEDICATORIA
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Fuente inagotable de amor y sabiduria, que acompana
incondicionalmente nuestro existir, y permite que logre mis suefos
y objetivos en mi vida.

A MIS PADRES

Por su apoyo y afecto sincero, por quienes sin su esmero
constante y lucha, no seria posible hoy la culminacion satisfactoria
de mi meta académica.

A MI FAMILIA
Por su incondicional apoyo, amor y disposiciéon para mi, al
motivarme a seguir adelante en mis proyectos.

A MIS AMIGOS

Por su aliento motivador, de apoyo, solidaridad y amistad a lo
largo de estos afnos de estudio. Sobre todo, mostrarme su afecto
incondicional en todo momento y compartir conmigo sus valores
humanos.

A MIS ASESORES

Lic. Lourdes Pérez y Lic. Javier Donis, quienes me acompanaron
minuciosamente en la elaboracion del proyecto de graduacion,
en el proceso de investigacion y proceso creativo, ademas de
alentarme a seguir adelante en los momentos dificiles.

A LA UNIVERSIDAD DE SAN CARLOS DE GUATEMALA,
FACULTAD DE ARQUITECTURA

El personal docente y administrativo de la Facultad que
cumpliendo con sus funciones laborales facilita nuestra educacion.
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PRESENTACION

La Escuela de Diseno Grafico de la Facultad de Arquitectura

de la Universidad de San Carlos de Guatemala (USAC) tiene
como proposito desarrollar soluciones de comunicacion visual,
audiovisual respectivamente, con el objetivo de promover en los
estudiantes del décimo semestre y futuros licenciados en Diseno
Gréfico, acciones investigativas y practicas graficas a problemas
que imperan en la sociedad guatemalteca.

Para el desarrollo de soluciones de comunicaciéon audiovisual,
se parte de la investigacioén digital, impresa y de campo,
para encontrar y obtener el diagnéstico del problema para
partir de alli a una exhaustiva propuesta grafica. Nos permite
contextualizarnos sobre el tema y discriminar informacion
relevante, para localizar un concepto creativo e insight que
conceptualice la propuesta audiovisual.

Al tener informacion ordenada del tema, se desarrolla la
produccion grafica (preproduccion, produccion y postproduccion)
del material audiovisual que respeta la conceptualizacion. Al
finalizar, se determina la eficacia de los objetivos de comunicacion,
por medio, de la validacion de la propuesta.

Como disefadores gréaficos, nos enfocamos en desarrollar material
audiovisual que no soluciona el problema a raiz, pero si somos
participes del proceso de mitigacion y actores que facilitan la
comunicacion del tema. En el siguiente caso, se presenta una
herramienta de comunicacion que facilita la comunicacion entre

la Asociacion para Todos y el Congreso de la Republica de
Guatemala, con los diputados respectivamente, para motivarlos

a conocer mas acerca de la Iniciativa de Ley No. 4672 - Ley de
Atencion integral a las personas con sospecha o diagndstico de
Enfermedades Raras- mediante un video institucional.
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El tema de salud a nivel nacional en la Republica de Guatemala,
es importante abordarlo porque, implica conocer como
atienden a los guatemaltecos para mejorar su estilo de vida y
salud. No importando si se adquiere el servicio vital en lugares
publicos o privado, la importancia recae en el progreso del
servicio al paciente o enfermo, la solucién y mitigacién de sus
padecimientos.

La Asociacion para Todos, organizacion no lucrativa, se ha
involucrado mucho en el tema de la salud publica, enfatizando

en las enfermedades raras, que no han sido abordadas en el
sistema de salud publica. Para implementar un servicio a nivel
nacional que atienda esos padecimientos, desde un diagndstico,
tratamiento hasta poder darle un estilo de vida controlado a quien
ya tiene es portador de enfermedades raras.

Las enfermedades raras, como su nombre lo dice, son aquellas
gue son poco conocidas ademas de ser excluidas porque
socialmente no son aceptadas por las causas y efectos que las
generan. Los pacientes que se les diagnostica una enfermedad de
tal magnitud, han tenido alguna deficiencia genética impredecible
como incurable, que impide su desarrollo genético completo.

No porque los padezcan un grupo “reducido” que al agruparlos
€s ya un numero significativo de personas, en nuestro pais la
sociedad y sus autoridades deben caer en la ignorancia sobre

el tema. La necesidad de atender temas especificos de salud,
lleva a recabar informacion sobre enfermedades raras y contribuir
a la divulgacion de informacion audiovisual sobre el tema, a la
sociedad.
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RS

Poco tréfico en red social.

Baja interaccién y poco
compromiso de los usuarios.

Bajo alcance a las personas:
no hay “likes” ni “comments”
abundantes.

Las publicaciones
informativas, deberian reflejar
“shares” como parte de la
interaccion.

ANTECEDENTES DE COMUNICACION
INSTITUCION

Los antecedentes de comunicacion del cliente Asociacion para
Todos (APT) se recopilaron por medio de la observacion y la
documentacién, que permite conocer el estado actual de la
grafica visual y medios de comunicaciéon audiovisual que la APT ha
trabajado.

OBSERVACION Y DOCUMENTACION

e Facebook
La red social con la que cuentan actualmente: Asociacion
PARA TODOS Pagina Oficial. A continuacién se describe la
informacion que Facebook comparte acerca de la pagina.

& @ @
ASDCIA{:IGH....

Unidos por la Salunl_ g

Tl
D Publicaciones en Facebook
SINDROME
- 2 WS DEL BEBE
25 de Septiembre de 2011: SACUDIDO
Tﬁ? Semana més popular T _ I
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b Pei -
O Grupo objetivo: 25-44 afos s
0O
uﬁ Total likes: 186
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e Televisién
Reportajes de TV en Guatevision (television abierta a nivel
nacional e internacional via web)- Sin Reservas y Un Show
Con Tuti. Beneficios: Por TV abierta y en vivo por la web,
ambos canales lograron alcance a televidentes nacionales
como internacionales.

o

@ Visibilizar el tema.
ades RARAS e

@ Localizacion APT e SERLE

PR 1T 0 T
larrara bl AN WIBLE

Tema de conversacion
y conocimiento

e Impreso/Gréfica
Trifoliar, carteles, folletos informativos. Branding: Logotipo
realizado por Claudia Najarro (trabajo académico Disefio
Grafico,USAC, 2006)

Trifoliar institucional Afiche | Congreso de
Enfermedades Raras. Febrero
2,012.
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Participacién en medios de
comunicacion:

. Social Media: Facebook

. Presencia en eventos en
Guatemala realizadas por

las diferentes organizaciones
especializadas en una
enfermedad rara.

Campanfas de comunicacion:
Festival de Enfermedades Rara.

ANTECEDENTES DE COMUNICACION
INSTITUGION RELAGIONADA

SIO-GUATEMALA
Unidad de Servicio de Informacion y Orientacion para pacientes
con Enfermedades Raras y sus familiares de Guatemala.

El SIO-Guatemala se inicié en el ano 2010, tras la firma de

un convenio de caracter tripartito entre La Bene (Hospital de
la Beneficencia Espafola), el Centro de Referencia Estatal

de Atencion a Personas con Enfermedades Raras y sus
Familias (Creer), y la Fundacion Feder ( Federacion Espanola
de Enfemedades Raras) para el desarrollo e investigacion en
Enfermedades Raras. Esta ubicado en el Club Centro espanol,
ciudad de Guatemala.

Su enfoque de comunicacion es cooperativo que reline gente
para lograr apoyar a beneficencias y conocimiento por medio de
actividades.

r .
G_ID_:‘

S

ENFERMEDADES

En conjunto los enfermedades
roras representan el

25% de todos los enfermedodes
que aquejon o lo poblocion.

=]
ot A S s S10 csuineus 2
intrae e, i dlvcied Loy 4 BAERG [HFE‘HEMDES
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28 de Febrero e
Dia mundial de las enfermedades raras S
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El Dia Mundial de las Enfermedades
Raras es cada 28 de Febrero.

Que de ser aprobada daria un
presupuesto de Q25 millones para
atender estas enfermedades y
proveer medicamento.

IDENTIFICACION DEL PROBLENA:
NVESTIGAGION/COMUNIGAGION

Desinterés en apoyo a la salud publica, especificamente en
enfermedades raras -ER-, en la asignacion de presupuesto,
inversion en instalaciones y conocimiento médico, aunado
con diagnosticos tardios e informacion limitada social y
geograficamente, sobre el tema a las familias afectadas en
Guatemala.

En Guatemala se registran 300 nifilos con 63 enfermedades raras
o huérfanas, que han sido diagnosticados, se identifican asi los
cuadros clinicos aislados (poca incidencia poblacional), con causa
y sintomas poco conocidos como consecuencia, el conocimiento
meédico es limitado al igual que el tratamiento. La Organizacion
Mundial de la Salud (OMS) ha detectado ocho mil enfermedades
“huérfanas”. (Orozco, 2014)

Los mas afectados suelen encontrar obstaculos econémicos
principalmente como falta de informacién, apoyo por parte de la
red hospitalaria y desconocimiento de las pocas instituciones no
gubernamentales que manejan el tema. Algunos guatemaltecos
encuentran ayuda en el extranjero.

Segun Victor Manuel Lépez, director hospitalario del Sanatorio
Nuestra Sefiora del Pilar, que asesora SIO:

“Es importante que los grupos familiares afectados
busquen orientacion, acepten su enfermedad y a ser
estudiados y tratados, para que aprendan a vivir con ella”.
(Martinez, 2011)

En las Organizaciones no Gubernamentales, muchas veces sus
integrantes han sido afectados y, son los que han reunido medios
de comunicaciéon como apoyo econdmico y humano, para difundir
el conocimiento de las enfermedades raras en Guatemala.
Transcurren aproximadamente cinco afnos entre la visibilizacion

de los primeros sintomas y un diagnéstico contundente. Los
sintomas son variados y determinantes que llegan a afectar

las capacidades, las habilidades mentales, sensoriales y de
comportamiento en pacientes y sus familias, amigos y cuidadores.

La OMS “busca incrementar el apoyo a las iniciativas
de investigacion que permitan desarrollar nuevos
medicamentos para esta poblacion, debido a que solo
el 5 por ciento de estos padecimientos cuentan con un
tratamiento aprobado”.

(Buena Vida, 2014)

Por ello y las anteriores causas- efectos, se busca la aprobacion
del Congreso de la Republica de Guatemala la iniciativa 4672, ley
de atencion integral a las personas con sospecha o diagndéstico
de enfermedades raras. (Orozco, 2014)
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JUSTIFICACION

MAGNITUD

En Guatemala se registran 300 nifios con 63 enfermedades raras
o huérfanas, que han sido diagnosticados.

"Andrés Morales, médico de la Asociacion, asegurd que

a pesar de la estadistica generada entre afiliados, se
desconoce a ciencia cierta, cuantas personas en el pais
padecen enfermedades poco comunes, ya que ocurren en
uno por cada dos mil nacimientos.” (Orozco, 2014)

Los pacientes que tienen enfermedades raras padecen como
minimo tres pequefas anomalias.

TRASCENDENCIA

Segun Patricia Noemi Lucki, vicepresidenta de la Fundacion Angel
Lisosomal:

“El sistema de Salud no esta preparado para atender estas
enfermedades, en las universidades no se dan clases de
geneética, no hay registro ni medicina preventiva, no hay
protocolos de tratamiento y tampoco partidas para cubrir
los costos”.

Al igual Julio Cabrera, genetista guatemalteco, comenta en Prensa
Libre:

“... la falta de capacitacion de los médicos contribuye a
qgue no se reconozca de manera temprana alguno de estos
padecimientos”. (Orozco, 2014)

Es importante contar con asociaciones que presten el servicio a la
poblacién guatemalteca con Enfermedades Raras y a su familia,
en la busqueda de diagnostico y un tratamiento de acuerdo

con la enfermedad, sobre todo en el control. En Guatemala no
hay lugares que se especialicen en atender los casos clinicos, a
pesar de, existir mas de 6,000 tipos de enfermedades raras. Las
familias guatemaltecas, buscan ayuda y respuestas en el ambito
nacional como internacional, pero no es suficiente hasta que los
esfuerzos en investigacion y asignacion de presupuesto cubran las
necesidades primordiales de los afectados.
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VULNERABILIDAD

A pesar de los esfuerzos que asociaciones han realizado en el
progreso de atencion integral en cuanto a las Enfermedades
Raras en la red hospitalaria publica e incluirlas en el presupuesto
de salud nacional para que el acceso a este servicio no sea
limitante, la vulnerabilidad de desatencién siempre es alta.

Disefiar material audiovisual de apoyo que favorezca la lucha en
la divulgacion del tema es de suma responsabilidad, para que

la iniciativa 4672, Ley de Atencion integral a las personas con
sospecha o diagndstico de enfermedades raras y UNIER-Unidad
de Enfermedades Raras (Hospital Nacional de Enfermedades
Raras). Estrategias que han sido socializadas en los niveles
sociales y politicos correspondientes, por ello el apoyo a

nivel disefo gréafico informativo visual daréa seguimiento a las
estrategias, para contar el material visual que complemente el
discurso de directivos de la asociacion.

FACTIBILIDAD

Organizaciones No Gubernamentales que abarcan el tema son:
Asociacion Angel, Asociacion Procrece, Asociacion Nacional de
Hemofilia, Asociacion Para Todos y SIO Guatemala, entre otras.

Muchas de las organizaciones trabajan en la investigacion de las
Enfermedades Raras (ER), algunas se enfocan sélo en una ER,
y otras captan la informacién de varias, pero en la actualidad el
apoyo a la tematica prevalece activo.
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PERFIL DE LA INSTITUCION

Asociacion para Todos, unidos por la salud, unié fuerzas para
ayudar a las personas con sospecha o diagnéstico de padecer
enfermedades raras, desde que se fundd el 19 de Julio del 2007.

Misién: es una organizacion civil, basada en el compromiso y

la proyeccion social, orientada a mantener la salud integral en
las personas con sospecha o diagndstico de padecimiento de
enfermedades raras.

Vision: la nifiez y la juventud goce de un nivel 6ptimo de salud
integral que se refleja en su bienestar y desarrollo social,
educativo, laboral y personal en las familias guatemaltecas.

GRUPO DE TRABAJO:

Coordinador de

Directora General L P
Servicios Médicos

' o Coordinador de
S t R 1 L
ecrelaria y necepelonista Proyectos y Recaudacion

Médico Clasificador
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paraTodos

AREAS DE TRABAJO:

Atencion directa: la APT brinda orientacion y
acompafamiento para lograr el diagndstico y busqueda de
recursos o alternativas para alcanzar el tratamiento cuando ya
existe un protocolo de atencion.

Grupo de apoyo: La APT organiza reuniones en el segundo
sébado de cada mes, enfocado a las familias de los nifos
afectados por las ER, para superar las diferentes etapas por
las que pasan los familiares de los pacientes.

Incidencia, educacion y divulgacion: La APT se apoya
en politicas de Estado, para lograr la atencién de las ER en
Guatemala. La APT capacita a grupos que contribuyan a
la detecciéon temprana, y a la adecuada convivencia de los
pacientes.

Investigacion y desarrollo: La APT esta en constante
busqueda de avances a nivel cientifico para la elaboraciéon de
protocolos de ER desconocidas.

PROYECTOS:

Base de datos para Guatemala.

Fortalecimiento y continuidad del Grupo de Apoyo Familiar.
Acompanamiento a las familias en la busqueda de
diagnéstico.

Desarrollo del proyecto que responde a los problemas que
sufren quienes tienen un nino con una ER

Elaboracion y presentacion de la INICIATIVA DE LEY

DE ATENCION A LAS PERSONAS CON SOSPECHA O
DIAGNOSTICO DE ENFERMEDADES RARAS EL 20-03-13
ante el Congreso de la Republica.

Realizacion del 1°. y 2°. Congreso medico de ER en
Guatemala, 2,012y 2014,

Acercamiento y coordinacion con Entidades hospitalarias,
educativas, de proyeccion social, universidades, con fines
similares.
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PERFIL DEL GRUPO OBJETIVO

DIPUTADOS/AS DEL CONGRESO DE LA REPUBLICA DE
GUATEMALA

Los diputados del Congreso de la Republica son, de acuerdo con
la Constitucion Politica, dignatarios de la Nacién y representantes
del pueblo, electos popularmente, y como tales, gozan de

las consideraciones y respetos inherentes a su cargo. La Ley
Organica del Organismo Legislativo establece que los diputados,
individual y colectivamente, deben velar por la dignidad vy el
prestigio del Congreso, y son responsables ante el Pleno y ante la
Nacion por su conducta.

e Requisitos para ser diputados:
a. Ser guatemalteco de origen
b. Estar en el gjercicio de los derechos ciudadanos.

e Limitaciones para optar al cargo de diputado
No pueden ser diputados los funcionarios y empleados de
los otros dos organismos del Estado. Tampoco pueden
ser diputados los parientes o familiares del Presidente y
Vicepresidente de la Republica dentro del cuarto grado de
consanguinidad o segundo de afinidad. (Asies & Disop, 2010)

Caracteristicas sociodemograficas

e Sexo: mujeres y hombres

e Escolaridad: No todos son graduados (empresarios-
comerciante) y los que si, son profesionales en: Abogado y
notario, periodismo, ingenieria, psicologia, administracién en
empresas, docencia (maestro), pedagogia y trabajo social,
arquitectura, agricultura, politica, medicina, entre otros.

o Habitat: Ciudad de Guatemala (diputado nacional) y
departamentos de Guatemala (diputados distritales).

% 0 anos en adelante.
"En su mayoria.
9 Persona con confianza.

P’"

xterior. Verse |mportante y
respetable.

ransfugwsmo cambian de
partido politico.
er recordados: reeleccion.

" v | 1 I

,..-"'"—
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e Funcion: Diputados-Mediadores entre Gobierno y sociedad
civil

e Responsabilidad: Las Asambleas o Congresos representarian
a sus respectivas sociedades, reflejando los diversos
conglomerados sociales que la integran y la caracterizan.
Constituirian una “imagen” de su sociedad, en la cual esta se
pudiese reconocer.

Caracteristicas socioeconémicas

El salario de los diputados de Q29 mil. Segun datos del Instituto
Nacional de Estadistica (INE), el sueldo minimo en la nacion
centroamericana corresponde a Q2, 271 (US $291); y con el
monto que reciben actualmente los diputados (Q29 mil) se pagan
12 salarios minimos.

(Glenda Sanchez, 2013)

Caracteristicas psicograficas

Los diputados del Congreso de la Republica son, de acuerdo con
la Constitucion Politica, dignatarios de la Nacion y representantes
del pueblo, electos popularmente, y como tales, gozan de

las consideraciones y respetos inherentes a su cargo. Son
intermediarios del pueblo de Guatemala y no muchos tienen el
conocimiento de los idiomas del pais. (Asies & Disop, 2010)

-

magen de la sociedad S e L

Agenda ocupada.

Maneja temas politicos. -

Negociador. —
urioso. @

er visto en publico.

xclusividad.
Poco accesible.
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T DBIETIVOS

Contribuir con la Asociacion para todos, Unidos por la Salud

en la gestion y desarrollo de procesos de comunicacion
audiovisual, que permitan informar al Congreso de la Republica
acerca de la iniciativa ley No. 4672 que dispone aprobar “Ley de

atencion integral a las personas con sospecha o diagnéstico de
padecimiento de enfermedades raras”.

FSPECIFICOS

Documentar por medio de un video institucional la labor que
la Asociacion para Todos realiza en la sociedad guatemalteca,
e informar a los diputados del Congreso de la Republica de
Guatemala la relevancia de sus aportes a las Enfermedades
Raras en el pais.

Informar el significado de las Enfermedades Raras, en el video
institucional, que genere interés en los diputados del Congreso
de la Republica para indagar y conocer mas sobre el tema.

Facilitar la informacion de la Iniciativa No. 4672 que dispone
aprobar “Ley de atencioén integral a las personas con
sospecha o diagndstico de padecimiento de enfermedades
raras” en el video institucional para, concientizar a los
diputados del Congreso de la Republica a indagar sobre la
iniciativa No. 4672.
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MARCD
TEGRICD

Integrar un fundamento racional a los procesos de disefio grafico,
es parte del desarrollo investigativo para abordar y vincular un
tema especifico a una problematica de comunicacion visual.

Los enfoques de investigacion se dividen en dimensiones social,
funcional, estética y ética; abarcaran la tematizacion desde
varios puntos de vista, para recabar informacién que otorgue una
solucion visual l6gica.
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La dimension social posee la
informacioén de la tematica vinculada
a una situacion social identificada por
una organizacion no gubernativa que
necesita adquirir una relevancia a nivel
de comunicacion visual.

(Iniciativa No. 4672 que Dispone a
Aprobar “Ley de Atencioén Integral
a las Personas con Sospecha o
Diagnostico de Padecimiento de
Enfermedades Raras”, 2014)

ENFERMEDADES RARAS EN GUATEMALA

Para describir el significado de enfermedades raras correctamente,
se separaron las dos palabras para luego definirlas unidas. Segun
la Real Academia Espafiola define enfermedad como “alteracion
mas o menos grave de la salud” que al compararla con el adjetivo
infirmus “falto de solidez y salud”, que da origen a la palabra
enfermo, por lo tanto, por su derivacion del latin nos indica “falta
de firmeza”. En pocas palabras “enfermedad” es una alteracion
que da lugar a un desbalance en la salud en seres vivos, segun
sus factores internos o externos pueden tener una incidencia leve
o grave.

Rara es una palabra con un sentido peyorativa en el idioma
castellano, mas si, se refiere a enfermedades portadas por
personas. La justificacion radica en que fue acunada en el idioma
inglés como Rare Disease que al traducirla cambia el sentido a
“poco frecuente o comun”.

Las enfermedades raras son alteraciones poco comunes en

la salud de las personas, unas de las caracteristicas son: baja
incidencia poblacional (de cada 2000 personas, Unicamente 1
padece alguna de ellas; sin embargo pueden afectar a cualquiera),
con dificil diagnostico, graves, cronicas, a veces degenerativas,
incapacitantes, el 80% de los casos son problemas genéticos,
inician en el 50% de los casos en la infancia’, crean dependencia
como pérdida de autonomia y pueden llegar a poner en riesgo la
vida del paciente.

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) ha detectado ocho

mil enfermedades “huérfanas”. (Orozco, 2014) Cada una es Unica e
incomprendida por falta de exploracion cientifica y médica, a pesar
de ser poco comunes, al cuantificar cifras, éstas indican que son
el 25% de todas las enfermedades en general.

En nuestro pais, la Asociacion para Todos (APT) ha trabajado
con la clasificacion de las enfermedades con una clinica de
clasificacion. La APT apoya a familias con parientes que padecen
desodrdenes genéticos, y en ocasiones cronicas.

"Andrés Morales, médico de la Asociacion, asegurd que

a pesar de la estadistica generada entre afiliados, se
desconoce a ciencia cierta cudntas personas en el pais
padecen enfermedades poco comunes, ya que ocurren en
uno por cada dos mil nacimientos.” (Orozco, 2014)




Video Institucional para la Asociacion para Todos. 24

La APT registra 150 enfermedades raras que ha podido clasificar
en el pais de las cuales 59 tipologias diagnosticadas.
La clasificacion es la siguiente segun la tipologia de la enfermedad:

Hematologia
1. Anemia de Células Falciformes
Neurologia
Atrofia Olivopontocerebelosa
Canavan
Corea de Huntington
Sindrome de Prader-Willi
Dislalia Funcional
Sindrome de West
Sindrome Sturge Weber- Klippel
trenaunay
9. Esclerosis Multiple
10. Meniere
11.  Neurofibromitosis
12. Quiste Aracnoideo
13. Sindrome de Tourette
14. Sindrome de Angelman
15. Sindrome de Dravet

ONOOEWLN

Musculares
16. Distrofia Muscular de Duchenne
17. Sindrome Freeman Sheldon
18. Miastenia Gravis
19. Distrofia Muscular de Charcot
Marie-Tooth

Endocrinologia
20. Deficiencia HGH (Hormona
Crecimiento Humano)
21. Pubertad Precoz
22. Sindrome de la Silla Turca Vacia

A clasificar
23. Deficiencia HP Paralisis
Seudobulbar

24. Purpura / Hemofilia
25. Cromosomopatias
26. Sindrome de Trisomia

Canalopatias
27. Fibrosis Quistica

Metabdlicas
28. Enfermedades Metabdlicas
Congénitas

29. Homocistinuria

30. Fenilcetonuria

31. Mucopolisacaridosis (I)

32. Mucopolisacaridosis (VI)

33. Sindrome de Vomitos Ciclicos

Dermatoldgicas
34. |Ictiosis Laminar
35. Sindrome de Bloch-Sulzberger
-Incontinencia Pigmentaria
36. Sindrome de Werner

Combinadas
37. lctosis Laminar/ Down
38. Neurofibromatosis /Down
39. Sindrome Noonan/LEOPARD

Oseas
40. Osteogénesis Imperfecta
41. Raquitismo Hipofosfatémico
42. Sindrome de Ollier

Oftalmologicas
43. Sindrome de Morsier o Displasia
septo-odptica

Talla baja
44, Sindrome de Noonan
45, Sindrome de Russell-Silver
46. Sindrome de Smith-Magenis

Cardiolégicas
47. Sindrome de tetralogia de fallot

Craneo facial
48. Sindrome de Treacher-Collins
49. Sindrome de Apert
50. Sindrome Apert / Crouzon
51. Sindrome de Pierre Robin
52. Plagiocefalia
53. Sindrome de Parry-Romberg

Cromosomopatias
54. Sindrome de Williams
55. Sindrome de Turner

Gastrointestinales
56. Sindrome de Chilaiditi

Conectivas
57. Sindrome de Marfan
58. Sindrome de Ehlers-Danlos

Ambigledad genital
59. Sindrome de Regresion Caudal

(Todos, 2013)
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INICIATIVA DE LEY NO. 4672 QUE DISPONE APROBAR
“LEY DE ATENCION INTEGRAL A LAS PERSONAS CON
SOSPECHA O DIAGNOSTICO DE PADECIMIENTO DE
ENFERMEDADES RARAS”

El desinterés en apoyo a la salud publica, especificamente en
enfermedades raras —ER-, en la asignacion de presupuesto,
inversion en instalaciones y conocimiento médico como cientifico
aunado con diagndsticos tardios e informacion educativa,
psicosocial y geografica limitada sobre el tema a las familias y
pacientes afectadas en Guatemala. Por los efectos mencionados
anteriormente, la Asociacion para Todos promueve la iniciativa
de Ley No. 4672 que dispone aprobar “Ley de Atencion Integral
a las personas con sospecha o diagndéstico de padecimiento

de Enfermedades Raras” ante el Congreso de la Republica de
Guatemala.

Dentro de los principios de la ley de atencion integral a las
personas con sospecha o diagndstico de padecimiento de
enfermedades raras es otorgar los articulos son:

‘Interés superior del nifio, atencion especializada,
gratuidad, no discriminacion, universalidad,
irrenunciabilidad de Derechos, crear el Programa Nacional
de Atencion a las Personas con Enfermedades Raras,
nombrar Director del Programa, describir funciones del
Programa, integracion del Programa y el Registro Nacional
de Personas con Enfermedades Raras". '

En temas de prevencion y atencion integral los titulos de los
articulos de la ley indican:

"Prevencion, tratamiento, atencion y tratamiento
personas con sospecha o diagnostico de enfermedades
raras beneficiarias del Instituto Guatemalteco de
Seguridad Social -IGSS-, disponibilidad y adquisicion

de medicamentos e insumos especiales, obligatoriedad
de examenes especializados, derechos de los padres o
familiares de las personas con sospecha o diagnostico de
enfermedades raras, desarrollo de programas educativos,
programa para la capacitacion e insercion laboral de

las con sospecha o diagndstico de enfermedades raras,
divulgacion, investigacion, capacitacion, supervision,
responsabilidad de profesionales y personal, gjercicio de
Derechos, auditoria, cooperacion institucional". '

Finalizando la iniciativa de Ley No. 4672 con las disposiciones
finales descritas en los siguientes articulos: "Asignacion
presupuestaria, reglamento de la ley y vigencia".’

7 (Iniciativa No. 4672 que Dispone a Aprobar “Ley de Atencién Integral a las
Personas con Sospecha o Diagnostico de Padecimiento de Enfermedades Raras”,
2014).
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La dimensioén funcional menciona
aspectos técnicos del disefio gréfico,
que corresponde a crear un mensaje

de comunicacion visual adecuado
frente al cliente y grupo objetivo.

"(Wong, 2013)
2(Frascara, 2000)

DISENO GRAFICO MULTIMEDIA

El disefio grafico como menciona Wucius Wong' no solo es un
“...esfuerzo dedicado a embellecer la apariencia exterior de
las cosas. El disefio es un proceso de creacion visual con un
propdsito. Una unidad de disefio grafico debe ser colocada
frente a los ojos del publico y transportar un mensaje prefijado”.
Mientras que para Jorge Frascara? el disefio de comunicacion
visual se ocupa de la construccion de mensajes visuales con

el proposito de afectar el conocimiento, las actitudes vy el
comportamiento de la gente. El aporte de los autores citados,
nos indica que el disefio grafico es el proceso de comunicacion
generado mediante un mensaje visual o producto estético

y funcional, adherido a una estrategia de comunicacion
fundamentada, que alcance los objetivos de comunicacion y
reaccion en grupo objetivo.

Multimedia como lo indica el Diccionario de la Lengua Espariola
“utiliza conjunta y simultaneamente diversos medios,

como imagenes, sonidos y texto, en la transmision de una
informacion”, todo ello implementado en un video (produccion
audiovisual), pagina web y social media (redes sociales como
Facebook principalmente). Intrinsecamente el proceso de
comunicacion es participe para que las herramientas multimedia
alcancen su objetivo, la interaccidn entre un emisor y receptor
donde intercambian mensajes, pero ese modelo lineal no es
funcional en el mundo donde ahora la comunicacién es primordial.

Los conceptos de multimedia y comunicacion visual (disefio
gréafico) unidos, indican que varios medios y herramientas de
comunicacion seran el mensaje entre un emisor y receptor pero,
no basta con enviar un mensaje multimedia, nos servimos de él
para generar didlogo con un ciclo abierto que implica soluciones
que faciliten respuestas a problemas de comunicacion.

ASOCIACION PARA TODOS (APT) Y EL DISENO GRAFICO
MULTIMEDIA

El video institucional es un medio audiovisual que propicia la
comunicacion entre una institucion y un publico en especifico,
determinada por la finalidad de la misma: presentar la institucion

a visitantes, inversionistas, patrocinadores, clientes o voluntarios,
sus actividades, objetivos, tecnologia y su proyeccién en el mundo
segun Roy Sly Producciones y Video Multimedia; pero mas alla del
concepto tradicional conforma la columna vertebral de una breve
historia de la cotidianidad de la institucion. Que pretenda concebir
un mensaje humano para un ser humano, facilitando asi una
respuesta asertiva y empatica con la institucion de parte del grupo
objetivo al que vaya dirigido.

Al tener claro los alcances de del disefo grafico como los
objetivos de comunicacion de la Asociacion para Todos, se genera
un video institucional con tres pilares conexos que lo sustentan:
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La dimensioén estética incluye el
material visual con un desarrollo
estético y cultural que contribuya y
enriquezca los objetivos operativos
del proyecto.

e Primer Pilar: ; Qué es una Enfermedad Rara?

Contextualizar sobre el tema de las enfermedades raras, para
alinear la problematica con el tema que la Asociacion para Todos
aborda y desarrolla en Guatemala al conocimiento del espectador.

¢ Segundo Pilar: Asociacion para Todos

Abordar la labor que realiza la Asociacion para Todos, como
actores y promotores, de las Enfermedades Raras en Guatemala y
apropiar sobre sus areas de trabajo al grupo objetivo.

e Tercer Pilar: Iniciativa de Ley No. 4672

Armonizar los pilares anteriores con la propuesta que la
Asociacion para Todos realiza para mitigar la problematica de las
Enfermedades Raras: Iniciativa No.4672. Aclara el objetivo de
comunicacion del video institucional, porque conlleva a realizar
una accion por parte del grupo objetivo.

ESTETICA AUDIOVISUAL

El disefio gréafico opera como un intento de imponer una
estructura de relaciones y jerarquias sobre un grupo de estimulos
para crear significados segun Jorge Frasacara.

Pero al presentarlo de esa manera, se incluye a la percepcion
humana como el identificador de significados visuales ordenados,
al encontrar cédigos conceptuales (sintetizados) discriminados lo
lleva de lo complejo a lo entendible en la comunicacion visual. Al
tener una percepcion y lenguaje claro de lo que estamos viendo,
ellos deben generar un estimulo visual que agrade al ojo humano,
por medio de parametros que registren una composicion, técnica
y expresion, temporalidad y disposicion retérica y simbdlica
estéticos y coherente con el desarrollo del tema abordado
descritos a continuacion. (Alonso, 2001)

Parametros compositivos: son las variables que conforman la
imagen en una sola por medio del criterio del disefiador grafico
para producir el material audiovisual pertinentemente estético
debe analizar cada variable y elegir:

e Escala: relacionado con el tamano y formato de las
imagenes en funcion de la composicion figura-escena.

¢ Forma: designa un esqueleto estructural exterior a una
figura.

e Proporcién: tamafio de un elementos en relaciéon con
los demés elementos.

e Peso visual: es el punto de atencion o atracciéon de
una imagen. En una escena se constituye a partir de
la interrelacion y la posicion que ofrece un elemento
respecto a los demas elementos de la composicion.

¢ Contenido: expresividad de las imagenes y la
configuracion de las formas. Es la interrelacion de formas
entre si y del contorno que genera el contenido.

¢ El espacio: es la percepcion espacial que se constituye
en funcién de la ubicacion de los objetos, de la distancia
que exista entre ellos y de su movilidad, es decir, del
marco de referencia de los objetos.
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Color: las sensaciones cromaticas se relacionan en
formas constantes y mensurables con las caracteristicas
fisicas de la luz. Muy a menudo la luz que llega al ojo
estd compuesta por una mezcla de longitudes de ondas
siendo importante recordar que: l0os colores que uno
percibe se basan en las repuestas del sistema visual a las
diferentes longitudes de onda de la luz.

La mezcla de longitudes de ondas puede ser aditiva o
sustractiva de color. En la mezcla aditiva se combinan
luces, ya que las luces de color afaden a la mezcla
sus longitudes de onda dominantes. Se combinan
diferentes longitudes de ondas de luz roja, verde y azul
que al unirse generan el blanco. Son los que vemos en
la computadora y en los materiales audiovisuales en
nuestro caso.

En la mezcla sustractiva nos encontramos con pigmentos
de color que absorben selectivamente o sustraen algunas
longitudes de onda que les llegan y reflejan las longitudes
de onda restantes que dan al pigmento su matiz Unico.
La mezcla sustractiva de color se basa en el hecho de
que el color o la superficie de un objeto depende de las
longitudes de onda que refleja. Los pigmentos son cian,
magenta y amarillo que al mezclarse generan el negro.
Se utilizan en la impresién. (Dr. Ariel Prado, Dra. Jiny Camas,
Dra. Lisbet Laredo, 2008)

Volumen: el volumen de una imagen hace referencia a la
bidimensionalidad o tridimensionalidad de los objetos.
Movimiento: en las imagenes audiovisuales pueden
aparecer movimientos acelerados, ralentizados, o
paradas de imagen (frame-stop) que repercuten en el
ritmo audiovisual y en la propia narraciéon de relatos.
Lineas de lectura: una imagen, un conjunto de escenas
0 un relato visual esta configurado por una serie de
puntos de atencioén; estos puntos son sobre los que la
mirada. En los proyectos audiovisuales se jerarquizan

los elementos graficos segun el efecto que se pretenda
ejercer sobre el espectador, utilizando para ello diversos
criterios basados en la dicotomia entre simetria y
asimetria, equilibrio y desequilibrio, ajuste y desajuste,
enfoque y desenfoque, centrar y descentrar que marcan
las lineas de lectura.

Parametros técnico-expresivos: aluden a la calidad de la

imagen, los componentes que la construyen son:

lluminacién: es el componente luminico que al analizar
su aplicacion estética se quiere conocer si es natural
(fuentes naturales sin manipulacion) o artificial.
Caracterizacion: la caracterizacion de una imagen
esté delimitada por el acondicionamiento escénico,

por los elementos que intervienen en la escena, por los
condicionamientos atmosféricos, por el vestuario y por
los personajes.

El sonido: en el andlisis de las variables sonoras hay
atender a todo tipo de fuente que aparezcan en la
escena: como se configuran los planos sonoros en
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La dimension ética abarca la creacion
de mensajes visuales con dos
enfoques: responsabilidad social y
ética en el disefio grafico; ambos
deben encaminar la proyeccion de
valores humanos basicos.

e funcidn de la cercania o lejania de los personajes,
cual es la funcion narrativa de los ruidos y de los
silencios, indicar si el sonido es sincronico o asincrénico
con respecto al ritmo de las imagenes y si genera
percepciones psicolégicas o emotivas.

¢ El montaje: supone la integracion de elementos,
acordes o dispares, dentro de una estructura
configurativa del audiovisual, permite ordenar o
fragmentar el discurso audiovisual en sus variables
espacio-tiempo.

Parametros retdéricos y simbdlicos: es el andlisis retérico
posibilita identificar el sentido profundo de un mensaje. La retérica
visual utiliza diversas variables:

La palabra: didlogos, textos, subtitulos, intertitulos.
La imagen: ofrece distintas interpretaciones retoricas
a través de las formas plasticas o icénicas de los
elementos individuales y de los conjuntos figurativos que
se desarrollan en una determinada escena.

e El sonido: musica, ruido o efectos.

Parametros temporales: es el andlisis del audiovisual a partir
del orden, duracién y frecuencia del relato o la escena.

¢ El orden (saltos temporales): es la colocacion de
los fotogramas para acortar o alargar una escena,
dependiendo qué se quiera comunicar y conseguir en el
grupo objetivo.

e La duracion: alude al tiempo que transcurre mientras se
observa una obra audiovisual.

ALCANCES DEL VIDEO INSTITUCIONAL

El proyecto del video institucional tendréa cinco (05) pasos para
alcanzar una proyeccion social que incluya una estrategia de
comunicacion ética con el disefio grafico y la responsabilidad
social.

Para desarrollar lo descrito anteriormente se trabajara con “Design
Thinking”, una técnica que resuelve problemas de comunicacion
con un enfoque estratégico, emplea metodologias de disefio, hace
participe al grupo objetivo, cliente y participantes del proceso de
pre-produccion, produccion y post-produccion. Genera varios
caminos para lograr una meta y resultados efectivo, para quien

va dirigido el material audiovisual. En los siguientes pasos se
describiran los componentes de la técnica: comprender, observar,
definir, idear, prototipar y testear. (Melén, 2013)

¢ Primer paso: identificar el problema de comunicacion:
Barreras de comunicacion ONG y Congreso de la Republica
de Guatemala. Componente: Comprension y observacion.

e Segundo paso: exponer una solucion: Facilitar el proceso de
comunicacion (emisor-mensaje-receptor) por medio del video
institucional, que comunique la importancia de la aprobaciéon
de la iniciativa de ley. Dirigido a diputados (vinculo con
Congreso de la Republica). Componente: Sintesis y definicion
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e Tercer paso: definir el proceso del proyecto: Se entregara la
iniciativa de ley No. 4672 a los participantes para que sea de
Su conocimiento y generar una opinion racional y profesional.
Tener claro el qué, por qué, como, dénde, quién y cuando del
proyecto. Con la informacion divulgada, permitira que el video
institucional tenga sustento en opiniones reales. Componente:
Ideacion, prototipar y testear.

e Cuarto paso: tener testeado y socializado el prototipo, indica
que se tendran algunos cambios que realizar para que la
comunicacion tenga un porcentaje alto de aceptacion de parte
del grupo objetivo. Componente: Iteracion

e Quinto paso: implementar el video institucional en medios de
comunicacion que ya maneje la Asociacion para Todos; sobre
todo, entregar el material audiovisual a la APT, que les permita
realizar reuniones con los diputados e informarlos acerca de
la Iniciativa No. 4672 de forma clara y rapida. Componente:
Implementacion.

La verdadera incidencia del proceso del Design Thinking aplica al
romper una barrera de comunicacion entre dos instituciones que
si bien se traduce son la parte involucrada con la iniciativa de ley y
la parte ejecutora de la ley. Se pretende que el material audiovisual
sea la herramienta de comunicaciéon que acerque a ambas partes
y, rompa los esquemas de presentacion de la iniciativa de ley para
ser aprobada en un futuro préximo.

En conclusion la aplicacion social, funcional, estética y ética de
una propuesta de disefio grafico multimedia plantea, manejar
varios enfoques para comunicar un mensaje entre el emisor

y receptor. En pocas palabras “no quedarse con la primera
informacion” que se recabd en el inicio de la investigacion para,
llegar a una solucion visual ante una problematica enfocada a

ser entendida y aceptada por el grupo objetivo. Es servirse de
varias vias inconexas para conectarlas en el momento de crear un
proyecto de comunicacion visual.

X
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Problema de comunicacion-
Justificacion

Prevalecen las barreras de
comunicacion entre la Asociacion
para Todos (APT) y el Congreso de la
Republica de Guatemala, generando
poca apertura al didlogo.

WS

Las 6W's se constituye como una herramienta de discriminacion
de datos, que genera puentes cognitivos entre la investigacion,
el proceso creativo y la produccién grafica, que vincula la
informacion en toma de decisiones graficas.

Se denomina 6W'’s (what, why, who, when, where y how) que
responde a la traduccion en espafiol a las siguientes preguntas:

¢Qué?- Demanda de material audiovisual

Facilitar una herramienta de comunicacion audiovisual entre
Asociacion para Todos con Congreso de la Republica que
promueva e incentive a conocer informacion de la importancia
de la iniciativa de Ley N0.4672 que dispone a aprobar: “Ley de
Atencion Integral a las personas con sospecha o diagndstico de
padecimiento de enfermedades raras”

¢ COomo?- Propuesta de material audiovisual

Preproducir, producir y postproducir un video institucional que
informe acerca de la Asociacion para Todos, enfermedades raras y
la iniciativa de Ley No. 4672.

¢Por qué?- Objetivos de comunicacioén

Documentar por medio de un video institucional la labor que

la Asociacion para Todos realiza en la sociedad guatemalteca,

e informar a los diputados del Congreso de la Republica de
Guatemala la relevancia de sus aportes a las Enfermedades Raras
en el pais.

¢Quién? -Grupo objetivo
Diputados del congreso de la Republica de Guatemala.

¢ Con quién: Alianzas
1. Congreso de la Republica: Comision de Salud y Asistencia
Social y con la Comisién de Prevision y Seguridad Social.
2. Feder (Federacion Espanola de Enfemedades Raras)

¢ A quién: Diputados del congreso de la Republica de
Guatemala.
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e Contra quién: Competencia
e Competencia directa
SIO-Guatemala
Unidad de Servicio de Informacion y Orientacion para
pacientes
con Enfermedades Raras y sus familiares de Guatemala.

e Competencias indirectas
Organizaciones que informan sobre una enfermedad rara
especifica.

1. Fundacioén para Sindrome X-Fragil de Guatemala/Una
familia Xtrasensacional

2. PROCRECE/Asociacion en Pro de nifios con trastornos
de crecimiento Guatemala.

3. Sindrome Jarabe de Maple, Guatemala.

4. Artrilup/ Asociacion guatemalteca de pacientes con
enfermedades autoinmunes reumaticas.

5. Angel/Asociacion Nacional Guatemalteca de Enfermos
Lisosomales

6. Arcoiris

7. Fundacion Metamorfosis/Hemofilia

8. LUPUS Eritematoso Guatemala.

9. Asociacion Marfan Guatemala

10. Asociacion Civil LUFECADIS/Colonia la Amistad.

Poptun, Petén.
11. Sindrome de Rett Guatemala.

e Para quién: usuarios
Asociacion para Todos.

¢ De quién: realizadores
Estudiante epesista de Diseno Grafico, Universidad de San
Carlos de Guatemala.

¢Cuando?- Presentacioén publica (coyuntura estratégica)
Antes de la aprobacion del presupuesto estatal que, aprueba el
Congreso de la Republica para el proximo ano 2015.

o Divulgacion con diputados del Congreso
e Implementacion en redes sociales y pagina web de la APT.
e Actividades y charlas de la APT.

¢Donde?- Espacio fisico o digital

Diputados y diputadas: Congreso de la Republica, oficinas del
partido al que pertenecen y pasillos de los espacios mencionados
anteriormente.

Asociacion para Todos (APT): oficina de la institucion, Facebook
y pagina web institucional y reuniones que realice la APT dentro o
fuera de sus instalaciones.
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SPIGE

POENS

MAPAS DE EMPATIA
RETRATO DEL
CONSUMIDOR

Se constituye como herramientas metodoldgicas de andlisis, que
por sus siglas en inglés estd compuesta por las palabras social
(social), physical (fisico), identity (identidad), communication
(comunicacién) y emotional (emocién). Estrategia con la cual nos
acercamos al grupo objetivo de forma eficiente, conociendo e
identificando aspectos de su vida importante, que nos guiara a
construir conceptos creativos y finalmente al integrarlos al material
audiovisual se identifiquen con el.

Una de las caracteristicas investigativas que se recaba son los
aspectos emocionales, con los que el grupo objetivo se identifica
y fortalece la conceptualizacion de forma mas enfocada a las
necesidades de comunicacion de ellas y ellos.

Herramienta metodolégica de disefio POEMS, que por sus siglas
en inglés esta compuesta por las palabras people (personas),
objects (objetos), environments (ambientes), messages &

media (mensajes y medios) y services (servicios). Estrategia de
comunicacion que implica trabajar mas de cerca con el grupo
objetivo porque, ellas/os nos indicaran mejor como el material
audiovisual va a llegar con facilidad y eficacia a ellas/os en
determinados medios de comunicacion. El POEMS servira para
reforzar el concepto creativo y el material audiovisual con las
respuestas a las siguientes preguntas:

e Quiénes van a estar en contacto con el material
audiovisual?
¢ Qué cosas fisicas pueden ser creadas?
¢ En qué tipo de locacion o en qué lugar se pueden llevar a
cabo el material audiovisual
¢ Qué tipo de informaciéon puede ser proveida y como?
¢ Qué servicios y sistemas de soportes pueden ser
ofrecidos?
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Trabajo donde interactian
con muchas personas.

Multidisciplinarios,
adaptables.

Constante actualizacién con
personas del gremio.

Proactivos e iniciativa
propia.

Actividades religiosas.

Inclusivos y serviciales.

Smartphones. Acceso a
redes sociales.

Computadoras portatiles.

WiFi. Acceso por trabajo.

Periodicos nacionales.

T.V. Nacional.

Carifio por los proyectos
y logros en ellos.

Motivados: busqueda
soluciones.

Y (D

X+

3 & @

23

d

A

Agenda ocupada.

Rutina diaria corrida.

Actividades
interdisciplinarias.

Respeto al horario de
comida.

Pocas horas de descanso.

Semiformal.

Responsable.

Protectores.

Ayuda al préjimo.

Principios éticos y
religiosos, importante.

Emprendedores.

Autodidactas.

Empaéticos.

Esperanza: creen en la labor
y lo que construyen.
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Personas

La mayoria profesionales,
pero existen excepciones.

30 a 50 afos.

Buscan aportar en temas
sociales: Enfermedades
Raras

Poseen carro.

D e Hkbok

Ambientes

Instalaciones Asociacién
para Todos.

Oficinas otras
organizaciones.

/A\

Servicios

Implementacién en pagina
web.

Implementacién pagina de
Facebook.

Entrega de material en CD.

© © [l

—Objetos

D Computadora portatil.

<
\" Cafionera.

— Mensajes y medios

Concientizar: Iniciatiava de
Ley 4672.

0

Darse a conocer:
Implementar las
herramientas de
comunicacioén- video
institucional- MP4.

 m—
00
0
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Congreso de la Republica
de Guatemala
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Imagen de la sociedad.

Agenda ocupada.

Maneja temas politicos.
Negociador.

Curioso. @
Debate.

Ser visto en publico.

Exclusividad.
Poco accesible.

Smartphones. Acceso a
redes sociales.

Computadoras portatiles.
Tabletas.

WiFi. Acceso por trabajo.

Periodicos nacionales.

T.V. Nacional.

Independientes y parciales.

Buscan alianzas.

Vias legales y no personal.
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30 afios en adelante.
*En su mayoria.

Comidad.

Presentacion impecable.
Ropa formal.

Calidad de vida alta.

Alimentacién balanceada.

Poco esfuerzo fisico.

Persona con confianza.

Autoritario.

Exterior. Verse importante y
respetable.

Transfuguismo: cambian de
partido politico.

Ser recordados: reeleccion.

Actitud y aptitud.
Ser premiados.

Elocuentes: demostrar
seguridad.
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Personas

Diputadas y diputados de
todas las comisiones.

30 a 60 afos.

La misma edad, profesion,
estatus laboral, adquisién
economica y fines politicos.

Interaccién por
conveniencia.

S 3o fk Bk

Ambientes

Oficinas del Congreso de la
Republica de Guatemala.
Salones Congreso.
Edificios z. 1 del Congreso.

Pasillos donde transitan
diputados.

H B

Servicios

—Objetos

D Computadora portatil.

Movil. Smartphones.

—Mensajes y medios

Concientizar: Iniciatiava de
Ley 4672.

Lobby politico, presentar
necesidad en poco tiempo.

Reforzar mensaje en medios
de comunicacion: pagina
web institucién y facebook.

& [[] Y

Implementacién en pagina
web.

Implementacién pagina de
Facebook.

Entrega de material en CD,
para remitir uno a los 158
diputados.

~ © [l
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CONCEPTUALIZACION:
INSIGHT
CONGEPTO CREATIVO

El término insight proviene del psicoanalisis distingue dos tipos de
insight:

“El insight intelectual que es la capacidad de entender
racionalmente las propias actitudes psiquicas, y un insight
emocional, que implica una participacion afectiva” (Sanchez, 2014)

Ejemplo:

¢ Qué camisa interior utiliza
Juan debajo del suéter dentro
de las dos opciones del

closet?
v | | X
[ p— .
Insight

I Comodidad + regalo de
mama: camisa interior
indicada para Juan.

v
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Se generd a partir de la relacion de
datos recopilados de los involucrados
en el proceso de comunicacion visual,

donde se inicié obteniendo “insights”
de cada uno por medio del SPICE*

y; finalizar con un concepto creativo
fundamentado desde su concepcion.

Concepto como lo explica
Woolfolk (2006): “Los
conceptos son categorias
que se utilizan para agrupar
sucesos, ideas, personas u
objetos similares” (Woolfolk,

2006, p. 307). ) O
=) e—9¢— 0

En el disefio gréfico el J U
concepto crea un identificador Caracteristica Caracteristica
y distintivo a nivel gréfico y motor pide vias
linglistico sintético que facilite llantas retrovisores
la visibilizacion del material Categoria Categoria
audiovisual. automovil motocicleta
Ejemplo: . (%
Concepto « Caracteristica
Transporte timon
terrestre. asiento

Categoria

bicicleta

03.3.1 PROCESO IDENTIFICACION:
INSIGHT/CONCEPTO CREATIVD

SPICE:
Grupo Objetivo Cliente/Usuario
Ser Ayuda al
Q recordados @ préjimo.
(reelectos) Motivad
. otivados:
gRR Ser q p busqueda
— premiado. soluciones
! T °
Insight

Yo promuevo levantar la mano como sefial
de aprobacioén y participacion.
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Proceso de formacién

de unaley

La Constitucion de la Republica

y la ley del organismo legislativo
establecen el siguiente procedimiento
para la aprobacion de una ley:

(Comisién Presidencial para

la Reforma del Estado, la
Descentralizacion y la Participacion
Ciudadana -COPRE-)

RAGIONAL.

FUNDAMENTACION CONCEPTO

INSIGHT

Yo promuevo levantar la mano como sefal de aprobacion y

participacion.

CONCEPTO CREATIVO
Levanto la mano.

Al levantar de la mano en sefal de aprobacién en el Congreso
de la Republica y sefal de participacion en grupos de trabajo o
colegio. Aprobacion porque las personas han leido la iniciativa de
ley y estan de acuerdo. Participacion, porque estan involucrados

en acciones para mitigar las enfermedades raras.

El grupo objetivo son los diputados del Congreso de la Republica
de Guatemala, por ello, se detalla el vinculo racional que tiene con

ellas y ellos a continuacion.

presidente de

la Republica,
previo Consejo

de Ministros,
puede no dar
vigencia a una

ley y devolverla

al Congreso para
que reconsidere la

decisién adoptada.

El presidente(a) del Congreso
junto a dos secretarios de la
junta directiva firma el decreto
y se envia al presidente de la
Republica para que lo sancione
(es decir que confirme con

su firma lo realizado por los
legisladores) y lo envie a
publica en el diario oficial, luego
de lo cual cobra vigencia plena.

(X X )
@ ri==l- X 000
90000
I 21 |— (YT .% —>
[/ \]
Iniciativa: 2. Admision: 3. Discusion: 4. Redaccion
La capacidad Para la discusion Los proyectos final:
de presentar de un proyecto de ley deben Despueés de
propuestas de ley es ser discutidos tres sesiones la
de ley esta necesario el por el pleno Junta Directiva
reservada a dictamen de del legislativo del Congreso
los diputados, una de las 27 en tres redacta la version
al organismo comisiones sesiones final y es leida
ejecutivo, a la existentes. Si diferentes. en el pleno; se
Corte S_uprema la comision pueden presenta
de Justicia, al dictamina observaciones
Tribunal Electpral favorablemente a la redaccion
y ala Universidad la iniciativa es pero no efectuar
de San Carlos. trasladada al modificaciones.
pleno.
4
e 9 <
"E WK/
. Al AR
. Veto: 6. Sanciény 5. Tipos de
Sin embargo, el publicacion: votaciones:

La forma mas conocida
es la votacion “sencilla”
que se realiza mediante
el levantado de la mano
en sefal de aprobacion,
para que la secretaria
de la junta directiva que
preside la reunion lleve a
cabo el recuento de los
votos emitidos.
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Video institucional que propone conocer el trabajo que realiza la
Asociacion para Todos, no sélo a nivel institucional, nos comunica
el significado de Enfermedades Raras (ER) y la Iniciativa No. 4672.
El propdsito es incentivar a los diputados/as a levantar la mano
por la Iniciativa y las ER sean reconocidas en el sistema de salud
publica.

03.5.2 ARGUMENTO

El video institucional, como material audiovisual, sera la
herramienta de comunicaciéon que Asociacion para Todos (APT)
obtendra como facilitador de didlogo entre la institucion y los
diputados del Congreso de la Republica de Guatemala. Informa
acerca de las Enfermedades Raras, la labor de la APT ante la
problematica y la propuesta que promueven, permite resumir la
importancia de la aprobacion de la iniciativa Ley No. 4672 que
dispone aprobar “Ley de atencién integral a las personas con
sospecha o diagndéstico de padecimiento de enfermedades raras”.

Relne a participantes como conocedores del tema y personas
que accedieron a conocerlo, por lo tanto, permite ver las
Enfermedades Raras (ER) desde la perspectiva de un ciudadano
guatemalteco y, genere un mensaje que invite a los/las diputados/
as a informarse mas sobre las ER; que en futuro proximo levanten
la mano a favor de la Iniciativa de Ley No. 4672.
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03.5.3 MANIFIESTO

EJES TEMATICOS
e Eje Intelectual

Problema: ¢ Qué es una Enfermedad Rara?
Contextualizar sobre el tema de las enfermedades
raras, para alinear la problematica con el tema que la
Asociacion para Todos (APT) aborda y desarrolla en
Guatemala al conocimiento del espectador.

Se aborda el tema con investigacion cientifica, de campo
(entrevista y conversaciones en actividades diarias en la
APT)y politica (investigando informacién contenida en la
Iniciativa No. 4672)

e Eje social

Actores: Asociacion para Todos (APT)

Abordar la labor que realiza la APT, como actores y
promotores, de las Enfermedades Raras en Guatemala y
apropiar sobre sus areas de trabajo al grupo objetivo.

Se recaba informacién por medio de investigacion de
recursos de comunicacion visual impresa y audiovisual
como de entrevistas con el equipo de trabajo de la APT.

e Eje politico

Propuesta: Iniciativa No. 4672

Armonizar los pilares anteriores con la propuesta que
la Asociacion para Todos (APT) realiza para mitigar la
problematica de las Enfermedades Raras: Iniciativa
No0.4672. Aclara el objetivo de comunicacion del video
institucional, porque conlleva a realizar una accion por
parte del grupo objetivo.

Con el apoyo e induccion del equipo de trabajo de la
APT, la investigacion se lleva a cabo, por medio, de la
lectura propiamente del documento legal: Iniciativa 4672
Dictamen Favorable Conjunto.

El propdsito de sistematizar en ejes tematicos es, dividir el video
institucional en subtemas que faciliten generar un hilo conductor
sobre el tema en:

¢ Introduccién: Presentacion del personaje que son las
Enfermedades Raras en Guatemala.

e Nudo: Se integra la Asociacion para Todos (APT) en busca de
mitigar los problemas de las Enfermedades Raras.

e Descenlace: Cierre de la historia con una propuesta que
solucionaria el trabajo de la APT con las Enfermedades Raras,
que es la aprobacion de la Iniciativa No. 4672.
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03.5.4 PREGUNTAS GENERADORAS

Las preguntas generadoras nos permite propiciar una entrevista
funcional y proactiva, que fundamenta el video institucional a partir
de la obtencién de datos que los entrevistados trasladan

e Eje Intelectual

Problema: ;Qué es una Enfermedad Rara?
1. ¢ Sabe qué es una Enfermedad Rara?
2. $Qué cree que es una Enfermedad Rara?

e Eje social

Actores: Asociacion para Todos (APT)
Fundacién la APT

Mision y vision de la APT

Objetivo institucional

Personal de la APT

Fondos o patrocinadores de la APT

¢, Cuadles son las areas de trabajo?

¢ Qué son las Enfermedades Raras?
Proceso para ser atendido en la APT

. ¢, Como ve el futuro de las APT

10. ;,Como se entera la gente de la APT?

11. /Qué espera la gente de la APT?

12. ;Qué le gusta mas de trabajar en la APT?
13. Comente sobre la Iniciativa de ley No. 4672

CONOOA~WND =

e Eje politico

Propuesta: Iniciativa No. 4672°

1. ¢Por qué es importante la aprobacion de la Iniciativa
No. 46727

2. /Levantaria la mano en apoyo a la Iniciativa 46727

'Previamente se compartié la informacion acerca de la Iniciativa de Ley No. 4672
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03.5.5 FICHA TECNICA

. Titulo

Video Institucional para Informar acerca de la Iniciativa de
Ley 4672- Atencion Integral a las Personas con Sospecha o
Diagnéstico de Enfermedades Raras- de la Asociacion para

Ediciéon/ Motion graphic
José R. Interiano Obregén

Todos.
. Duracioén 3. Fecha de emision
05:41 Noviembre de 2014
. Género 6. Resolucion:
Video Institucional 1920 x 1080
. Formato 7. Aho
MP4 2014
. Produccion/ Direccion/ 8. Sonido
Guidn/ Fotografia/ Arte/ e Locucion: Loida Ochoa
e Musicalizacion:

Maria Breton (Licencia

Atribucién de Creative

Commons (reutilizacion
permitida))
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03.5.6 GUION TECNICO

El guion técnico es un documento de prepoducciéon audiovisual
que nos presenta desglosado las escenas que componen el
audiovisual, una guia que permite realizar la produccién del video
institucional con planificacion previa, pero que de cierta manera
puede modificarse de acuedo con un orden ya establecido.

Los componenetes del guion técnico son: Numero de secuencia,
plano y movimiento de cdmara, imagen y su descripcion, audio-
sonido (didlogos o musicalizacién) y texto (cintillos, intertitulos o
imagenes textuales)- y el tiempo.

Con los componentes cualquier persona inmersa en el proceso
de produccién y postproduccion, tiene la facilidad de entender
la coherencia de las escenas para ordenarlas segun la narracion
establecida por guionista.
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SECUENCIA

PLAND Y MOVIMIENTO
DE CAMARA

IMAGEN / DESCRIPCIGN

SONIDO

AuDIo
TEXTO

TIEMPO

Motion Se presenta animacién que introduce al tema de Musica de ¢Qué son las 02
01 graphic la capsula informativa. Animacién mano pegando fondo enfermedades
sin plano y texto. raras?
Motion movimiento de
graphic camara
LUK SO LAS
ENFERMEDADES
BARAS?
MO“O'." Mapa de Guatemala: casos en el pais. 03"
graphlc Voz off:
02 sin plano y En Gue;temala
movimiento de existen ’
i camara
M°“ET‘ casos de
graphic Enfermedades
Raras 'y,
03 Motion Signos de interrogacioén: que denota la \Voz off: Signos de 02"
) graphic interrogacién sobre el tema (desconocimiento). ...pocos conocen | interrogacion.
'\/10“?1? sin plano y sobre ellas.
graphic movimiento de
camara
Motion Nifios y personas adultas que conforman una \é(ljz off -
04 graphic familia. Representan a las personas que padecen .
sin plano y de Enfermedades Raras y su familia. gz:g?:ce’ﬁ'm'emo
Motion ;z\q/g]:;ento de personas con
graphic sospecha o
diagnéstico de
padecimiento de
ERy sus familias,
Motion Circunferencia que rodea un circulo, representando 06"
graphic Voz off:
! una persona que es rodeada por personas que los
05 sin plano 'y disrciminan. soledad,
movimiento de discriminacion
Motion camara Yy negacion por
graphic la condicién
que padecen,
06 Motion Lupa envmovimiento, representando la busqueda Voz off: 04"
graphic que realizan las personas con Enfermedades ademas,
Motion sin plano y Raras y sus familias. de buscar
graphic movimiento de fructuosamente la
camara atencion médica |

calidad de vida.
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SECUENCIA

PLAND Y MOVIMIENTO
DE CAMARA

IMAGEN / DESCRIPCIGN

SONIDO

AuDIo

TEXTO

TIEMPO

Motion Reloj. Representando el tiempo o momento para Voz off- 02
07 graphic una deteminada accion. .
sin plano y Es momento
Motion movimiento de de decir:
graphic camara
Motion ER. Siglas se utilizan para abreviar Enfermedades ER 04"
graphlc Raras y que en la narrativa se apoya de la voz en off | o, o
08 sin plano y para darle el significado correcto. “as ER son
movimiento de una realidad en
i camara
g’:,zgﬁir:: Guatemala”.
Plano general. Personas caminando mientras se forma el nimero  |\oz off: o1 04”
“1”. Mostrar la cotidianidad de los participantes Por ello se
09 Cémara estatica ala pre_gl,mt_a realizada en la capsula. Es el inicio consulté sobre el
. ema a un grupo
(steady camera) de la dinamica t
Motion sujeto acerca a de perslone}s. En el
graphic camara orden siguiente:
Primero:
Exterior .
Motion
graphic sin plano
y movimiento de
camara
Plano medio. Personas levantando la mano en sefial que no Voz off: 05"
10 desconcen el término ER y participacion en la se solicitd
Steady dinamica. Ir?\\;irgirtlsdos
. camera.
Motion aquellos que
graphic desconocieran
X el significado
Exterior de ER
Gran general. Numero 2 sobre imagen de personas caminando. . 2 06”
Representacion de participantes. Voz off:
11 Steady camera Segundo:
se motivé a
Motion expresar un
graphic Motion significado del
graphic término ER y
Exterior sin plano y sus respuestas
movimiento de fueron...
camara
12 Primer plano. Jo;/eves comentando qué piensan que es una Vo; c‘)ff; ) 13"
. Steady camera enfermedad rara. Opinion qué es
Motion enfermedad rara.
graphic Motion
. graphic
Exterior sin plano y

movimiento de
camara
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SECUENCIA

PLAND Y MOVIMIENTO
OE CAMARA

IMAGEN / DESCRIPCIGN

AUDID
SONIDO

TEXTO

TIEMPO

Motion Numero 3. Representa el Gltimo paso de la Voz off: 3 08”
13 graphic dinamica, que es la explicacion correcta de Tercero.' se
sin plarlm y Enfermedades Raras. compar.tié o
Motion m’owmlento de significado
graphic camara de ER
La
denominacion
“Enfermedad
Rara tiene
sentido de
Motiop Circulo entre triangulos. Representa las palabras poco 06"
graphic frecuente. Voz off:
14 sin plano y M -
movimiento de poco
Motion camara T‘recuente o )
graphic poco comun”,
y no es de
ninguna forma
despectivo.
Motion Palabra “RARA”.. Refuerza la palabra que el Voz off: Rara 03"
graphic sin plano locutor pronuncia en el momento. se considera rara
15 y movimiento de cuando presenta
camara una frecuencia
Motion igual o menor.
graphic
Motion Ndmero 2,000. Representa la frecuencia de padecer |02 off: 0"
16 graphic una enfermedad rara, se resume el motion graphic 2: d”;;ggé’or 2000
sin plano y en 1 de 2,000. ’
Motion movimiento de Zstrtsjglr:::;\te
graphic camara
Motion Numero 7,000 y abstraccion del mundo. Ambos nos 7000 047
g_raprlﬂc presentan los casos que existen a nivel mundial. \slgzpfgfs:ume
17 sin plano y
movimiento de que existen
Motion céamara cerca de 7,000
graphic enfermedades
raras,
18 Motion Abstraccion ADN y agentes infecciosos. oz off: 05”
graphic Representan las diferentes causas de la mayoria de
Motion sin plano y Enfermedades Raras. origen genético,
graphic movimiento de aunque también
camara existen infecciosas
o degenerativas.
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SECUENCIA

PLAND Y MOVIMIENTO
DE GAMARA

IMAGEN / DESCRIPCIGN

AuDIo

SONIDO

TEXTO

TIEMPO

Motion Icono global de discapacidad. Representa la : N
. . ] Voz off: 01
graphic discapacidad.
19 sin plano y provocadoras
L de
Motion rc\;\q/::;ento de discapacidad,
graphic
Motiop Flechas hacia abajo. Representa la reduccion y la 03"
graphic falta de bienestar. Voz off:
20 sin plano y o
movimiento de reduciendo la
) A calidad de vida
camara
Mmlﬁ.n de quien la
graphic padece,
Primer plano Fotografia casos de Enfermedades Raras, \oz off: 10”
’ acompafadas de motion graphic que refuerce Las ER pueden
21 la percepcion y la impercepcion de las ser visualmente
Motion enfermedades raras. perceptibles
Motion graphic sin plano como la Ictiosis
graphic y movimiento de Laminar. Pueden
camara ser visualmente
y imperceptibles
Fotografia .
orat como el Sindrome
de Turner.
Motion . » Voz off:
raphic Numero 2,000 y abstraccion de personas. y, en Guatemala 350 13”
22 grap! Representa la frecuencia de padecer una la Asociacion
sin plano y N .
movimiento de enfermedad rara, se resume el motion graphic en 1 para Todos ha
Motion camara de 2,000. identificado 247
graphic casos hasta
Septiembre
del 2014, de
personas con
sospecha o
diagnostico de
padecimiento de
enfermedades
raras.
Musica en
ascenso
Motion Logotipo de la institucion. Logotipo Asociacién para . Asociacion "
. N M Voz off: 02
23 graphic Todos, presentar la imagen de la organizacién no Asociacion para Todos
sin plano y gubernamental. ara Todos,
Motion movimiento de par H
r camara unidos por la
graphic salud,
Musica de
fondo
Plano Atencidn a personas nuevas. Representar el primer . ”
americano. aso para registrarse en la Asociacion para Todos Voz off 08
24 p P 9 P . unié fuerzas
Paneo para ayudar a
Interior las personas
institucion con sospecha
recencion o diagnostico
pet de padecer
enfermedades

raras,
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SECUENCIA

PLAND Y MOVIMIENTO
DE CAMARA

IMAGEN / DESCRIPCIGN

Auio
SONIDD

TIEMPO

Institucion en labor de papeleo con nuevo

Contraplano. ' X Pers Voz off: 2007 05”
paciente. Motion graphic nimero 2007. Se desde que se
Steady camera. refuerza con el 2007 la fecha de apertura mientras  |fundé6 el 19 de
25 se desarro!la la revisién de papeleria médica del Julio del 2007.
Interior Motiop ' nuevo paciente.
institucion graphic sin plano
recepcion y movimiento de
camara
Motion graphic
Primer plano. Entrega de informacion de institucion a nuevo Voz off: o .
paciente. Al tener su informacién completa, se da la | ES una organizacion 13
26 inf i6n de la institucion, en Are de trabaij civil, basada en el
Steady informacion de la institucion, en sus areas de trabajo. | (o omiso y la
Interior camera. proyeccion social,
P orientada a mantener
InStltucll,on la salud integral
recepcion en las personas
con sospecha o
diagndstico de
padecimiento de
enfermedades raras.
Sus areas de trabajo
son:.
Plano de Mano y papeles de médico clasificador. Motion ) 07
detalle. graphic que abstrae el concepto de Atencion directa. | Yoz Offt ]
27 Instroduccion al area de trabajo médica. Atencion directa:
Acercamiento la APT brinda
Interior (zoom in) orientacién y
institucion: compariamiento
area médica Motion para qur‘ar el
graphic diagnéstico
Motion sin plano y
graphic movimiento de
especifico camara
28 Primer plano Atencidn médica a paciente. Motion graphic Voz off: 06"
’ lupa. Representacién de busqueda de posibles y busqueda
Interior Steady diagnosticos. de recursos
institucion: camera o alternativas
4rea médica ' ',’: para alcanzar
el tratamiento
Motion Motion cuando ya existe
graphic graphic r un protocolo de
! atencion.
sin plano y
movimiento de
camara
Plano Entrada de personas a grupo de apoyo. Motion . N
. N - Voz off: 08
29 conjunto. graphic de abstraccién de grupo de apoyo.
. . . Grupo de
Introducir al area de trabajo. apovo: La
Interi Steady poyo: )
nterior camera APT organiza
institucion, . reuniones en
entrada . el segundo
principal g"rggﬁl sabado de
' sin plano y cada mes,
Motion movimiento de enfocado a las
graphic . familias de los
camara L
nifos
Plano medio. Familias integrantes grupo de apoyo. Representar la 07"
actividad que realizan en la Asociacién para Todos Voz off:
30 Steady con respecto a los familiares. afectados
camera.
Interior por las ER,
institucion para superar
area de las diferentes
reuniones etapas por las

que pasan los
familiares
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SECUENCIA

PLAND Y MOVIMIENTD
DE GAMARA

IMAGEN / DESCRIPCIGN

AuDIo
SONIDD

TEXTO

TIEMPO

Diplomado en INED. Motion graphic de

Primer conjunto. » b ! » Voz off: 06”
abstraccion de divulgacion. Representacion Incidencia,
31 Acercamiento de lactivildades que planteg el éree de trabajo educacion y
(zoom in-out) Incidencia, educacion y divulgacion. divulgacion: La
INED, APT
San Juan .
Sacatepéquez | Motion
graphic sin plano .
Motion y movimiento de ﬁ
graphic camara il
Primer plano. Participantes diplomado para personal docente en Voz off: )
INED. Representar la actividad que aporta en el ambito |se apoya en 04
32 Steady educativo el conocimiento en Enfermedades Raras. politicas de
INED. camera. Estado, para lograi
San .juan la atencion de las
Sacatepéquez ER en Guatemala.
Plano Equipo de trabajo. Motion graphic de abstraccion de 09
americano investigacion y desarrollo. Representar las actividades | Y02 off
33 cotidianas que lleva a APT a la toma de desiciones. Investigacion
Acercamiento y desarrollo:
Interior (zoom in) La APT esta
institucion: en constante
area de Motion blsqueda de
reuniones graphic avances a nivel
sin plano y cientifico para
Motion movimiento de la elaboracion
graphic céamara de informes.
especifico
34 Primer medio. Actividad de investigacion. Representar Voz off: 06”
la actividad la labor de investigacion de la protocolos de ER
!nteriorl ] Steady institucion. desconocidas.
|pst|tu0|on: ) camera.
area de trabajo
direccién
X Motion
Motlop graphic
graphic sin plano y
movimiento de
céamara
Motion Iconos de abstracciones de medios de comunicacion: . »
. N N s K X Voz off: 09
35 graphic escrita, radio y television. Representar la importancia La Asociacion
sin plano y de los medios de comunicacion para la APT.
L para Todos, se
Motion mrowmlento de ha apoyado
graphic camara en medios de
comunicacion
escrita, radio
y television,
para darse a
conocer.
Primer plano. Fotografias que archivan familias atendidas por )
la APT. Motion graphic mano arriba. Reforzar el 06
36 Motion concepto creativo al subir las fotografias que Voz off:
graphic evidencian la participacion de las familias. Accnqn_ gue
Fotografias. sin plano y ss:ir:smfzgﬁ;s
movimiento de ,
Motion camara se avocaran a

graphic

la Asociacion.
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SECUENCIA  |PLANO Y MOVIMIENTO MAGEN / DESCRIPCION AuDIo TIEMPO
DE CAMARA SONIDO TEXTO
Motion Abstracciones del CONADI y fondos de oz off: 06"
graphic sin plano donadores. Representar como la APT se La Asociacion
a7 y movimiento de autosostiene econémicamente. para Todos ahora
camara es miembro
Motion del CONADI y
graphic obtiene fondos
de donadores
particulares y
actividades que
la Asociacion
organiza.
Primer entero Presentacion de integrantes del equipo de trabajo Voz off:
de la Asociacion para Todos. Presentar mientras La Asociacion 117
38 Stead motion graphic de mano y cintillo refuerzan el para Todos esta
cameré puesto de cada uno de ellas y ellos. conformada por un
Interior - equipo de trabajo
L con compromiso,
|'nst|tuC|on. eficiencia,
area.de honestidad y
reuniones transparencia
enfocados en
Motion el cumplimiento
graphic de los derechos
humanos de la
nifiez y juventud.
Motion Abstraccion personas y magnitud en crecimiento. 07"
graphic Representar grandes retos por la cantidad de Voz off:
39 sin plano y personas. Al ver.la
movimiento de magnitud
Motion camara delas ER, la
graphic Asociacion ve
la necesidad
de formular la
Iniciativa No.
40 Motion Ngmero 4672. Reforzar la representacion del Voz off: 4672 02"
) graphic numero de la iniciativa de ley. 4672
Motlop sin plano y
graphic movimiento de
camara
Plano entero. Actividades cotidianas de direccion y coordinacion.
Representar el trabajo diario que realizan para Voz off: 07”
41 Steady hacer realidad la iniciativa de ley. la cual
representa el
Interior camera| instrumento
institucion: que permitira
oficina que las
coordinador personas con
de servicios sospecha o
médicos diagndstico de
padecimiento
de ER
Primer Fotografias que archiva los procesos y actividades )
conjunto. que ha realizado la APT para gestionar la aprobaciéon 05
42 de la iniciativa de ley. Acompafiada de motion graphic| Yoz off:
Motion que reitera el concepto creativo. sean
Fotografias. graphic - recongcndas y
sin plano y - ater)dldas en
Motion movimiento de el sistema de
graphic camara Zalud publica
e Guatemala.
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SECUENCIA

PLAND Y MOVIMIENTO
DE GAMARA

IMAGEN / DESCRIPCIGN

SONIDO

AuDIo
TEXTO

TIEMPO

Motion graphic que introduzca la tematica principal.

Motion »
4 graphic Mang levantando texto para reforzar el concepto \|_/OZ' (?ff: vaN Conocen la 02
sin plano y creativo. ainiciativa No. | niciativa de ley
Motion movimiento de 4672
: camara
graphic
CONOCEN LA
MO“OT‘ Motion graphic del nimero 4672. Reforzar ) 4672 01"
graphic visualmente el nimero. Voz off:
44 sin plano y 4672
movimiento de
Motion camara
graphic
45 Motion Abstraccion de papel. Representar el documento Voz off: 03"
i graphic de la ley. que dispone
Motion sin plano y aprobar “ley de
graphic movimiento de atencion integral o
camara
Motion Abstraccion de personas y causas de Voz off: ”
5 graphic enfermedades raras. Representar el sujeto de quién | 0z Off: 06
sin plano y se habla en la ley. as persona';
Motion movimiento de go(;};;:g:tfc;
graphic camara de
padecimiento
de
enfermedades
raras”
Motion .. . s ”
graphic Abstraccion logotipo Asociacion para Todos. 02
47 sin plano y Representar a los responsables de impulsar iniciativa | Voz off:
movimiento de de ley. Iprc/:movlida‘ por
. 4 a Asociacion
cémara
g/lr:;zir:; para Todos,
Motion Abstraccién de fachada del Congreso de la 03”
graphic sin plano Republica. Representar visualmente a quién va
48 y movimiento de dirigida la iniciativa de ley. Voz off:
camara en el Congreso
Motion dela
graphic Republica de

Guatemala.
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SECUENCIA

PLAND Y MOVIMIENTO
OE CAMARA

IMAGEN / DESCRIPCIN

AUDIO
SONIDO TEXTO

TIEMPO

Abstraccion de hoja y signo de aprobacion.

Mothn Representar el dictamen favorable. 03”
49 graphic
sin plano y Voz off:
Motion movimiento de \E()g Itogré el
: camara ictamen
graphic Favorable
Conjunto de la
Motion Abstracciones que engloben terminos de salud y 06”
graphic seguridad. Representar con esculapio y escudo las | Y0Z Offt
50 sin plano y comisiones de salud y previsién del Congreso. Gomisién
movimiento de de Salud y
Motion camara Asistencia
graphic Social y de
la Comisién
de Prevision
y Seguridad
Social.
51 Motion Representacion del rjt]mero 2014. Resaltar el afio Voz off: 2014 05”
A graphic en que fu_e dado el ql_ctamen favorable de parte de  [pDado en el Palacid
Motion sin plano y las comisiones participantes del Congreso. Legislativo el dia
graphic movimiento de 04 de Junio del
camara afio 2014.
Plano medio Personas interesadas en la tematica. Representar Voz off: .
4 ) niciati Se ha dado 10
52 a las personas que estan conociendo la iniciativa
Steady de ley. a conocerda
. un grupo de
pretes | personasa
varios lugares ﬂgza I(\:lin °:
el objetivo
de recopilar
opiniones sobre
la aprobacion de
tan importante
iniciativa.
Plano medio Personas interesadas en comentar. Trasladar "
los comentarios acerca de la importancia de la X 20
53 Steady camera aprobacion de la iniciativa 4672. Comentarios
— acerca de la
: importancia de
Eerre,
varios lugares de la iniciativa
4672.
Plano medio Personas que levantan la mano en apoyo a la 10
iniciativa 4672. Representar su motivacion a que
54 Steady camera apoyen y resaltar el nimero 4672 en su mano. Voz off:
Al conocer la
) iniciativa No.
Exterior e 4672 todas
interios de

varios lugares

las personas
han levantado
la mano en
apoyo a ella




Video Institucional para la Asociacion para Todos.

60

SECUENCIA

PLAND Y MOVIMIENTO
OE CAMARA

IMAGEN / DESCRIPCIGN

AUDID
SONID0

TEXTO

TIEMPO

Plano medio Personas que levantan la mano en apoyo a la oz off:
iniciativa 4672. Representar la motivacién por Como 08”
55 Steady camera medio de personas que conocen acerca del tema. guatemaltecos
Exterior e estamos invitados
interios de a jLevantar la
varios lugares mano! En apoyo
a las personas
con sospecha o
diagnéstico de
padecimiento de
enfermedades
raras”.
Plano medio »
Voz persona 04
56 Steady camera participante:
E incentivo a
Exterior e los diputados
interios de y diputadas a
varios lugares que levanten la
mano.
Motion Motipn graphlis: que refuerce concepto creativo —— 06”
graphic sin plano con informacién gerjeral de !a APT. lBepresentar asociacionparatodos.
57 y movimiento de los datos para localizar a la institucion. org/
camara Facebook/
Motion Asociacion PARA
graphic TODOS

Avenida Juan Chapin
3-15 zona 1, Ciudad
Guatemala




Video Institucional para la Asociacion para Todos. 61

Jovenes entre 20 a 25 anos.
Estudiantes.

Proactivos.

Propositivos.

Generadores de opinion.

03.5.7 PERFIL DE PERSONAJES
LASTING

Se contacto personas interesadas en el tema, mayormente, a
quienes les gusta obtener conocimiento nuevo y opinar acerca de
el, con posibilidad de utlizar la informacién de forma positiva en la
sociedad.

Profesionales médicos, que estan involucrados en temas de salud,
principalmente, enfermedades con tratamientos poco comunes y
con baja incidencia poblacional. Médicos que conozcan sobre las
Enfermedades Raras.

Personas capaces de ser sensibilizarse y aportar a luchas en
temas sociales, empaticos a situaciones positivas o negativas que
acontecen en Guatemala y que nadie conoce.

Médico entre 28 a 50 afnos.
Profesionales.
Actualizados.

Objetivos.

Lideres.
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03.5.8 LOCAGIONES

Las locaciones fueron de suma importancia para la produccion
audiovisual, porque proveen de los elementos necesarios para
contextualizar a los personajes en un espacio, acompanado de
la iluminacion natural. Generalmente, las grabaciones de llevan
a cabo en el transcurso de la mafana antes del medio dia,
ocasionalmente, despues de las dos de la tarde.

Se planificd conseguir locaciones en las que cada personaje,
realizara sus actividades cotidianas, en donde se sientiera comodo
para desarrollar naturalmente cada escena.

1. Instalaciones como
oficinas, clinicas y salones.

2. Exterior de Universidad.

3. Instalaciones de la
Asociacion para Todos.
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03.5.9 ARTE Y FOTOGRAFIA

El arte y fotografia representa que los elementos de escenografia,
disposicion de los elementos de la escena como color de la
imagen (iluminacion), encuadre y movimientos de camara,
escenografia (locaciones), vestimenta y maquillaje respeteny
generen la narracion visual deseada.

e Se plantea encuadres
abierto generalmente
que dispongan de planos
generales, primeros
planos y planos medios.

e El movimiento de camara
es estatica, para dirigir la
atencion al discurso de
cada personaje.

e lluminacién: natural.

o Escenografias: propias
de cada locacion, que
permitan contextualizar
los ambientes de cada
personaje.

e Vestimenta: debe
caracterizar a cada
personaje, si es estudiante
informal y si es ejecutivo
formal.
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03.5.10 PRODUCEION

EQUIPO

e (Céamara fotografica y video (capacidad 1280x720-30fps)
-Canon EOS Rebel T3.
e Tripode

PROCESO DE GRABACION

Durante el proceso se tuvieron que tomar en cuenta varios
aspectos técnicos y de comunicacion para obtener las escenas
necesarias para el material audiovisual:

Aspectos de comunicacion: Personajes

e (Concertar citas: discriminar posibles participantes (personajes)
del audiovisual. Presentacion personal e informar mediante de
una llamada telefénica los objetivos de la entrevista.

e Primera cita: se comparte material impreso que informe
acerca de las Enfermedades Raras vy la Iniciativa No. 4672
respectivamente.

e Segunda cita: respetar los horarios establecidos para realizar
la grabacion, desarrollar preguntas claras y directas en un
lapso de tiempo corto.

e (Casos especiales: en el caso de los médicos, pertenecientes
a hospitales especificos, por cuestiones institucionales no
podian emitir opiniones legales a favor de la Iniciativa No.
4672.

Aspectos técnicos: Equipo y locaciones

Guidn técnico: tener la guia de las escenas impresa.
Organizacion: poseer el equipo necesario cargado y con la
suficiente capacidad de memoria.

e Tiempo: buscar soluciones a problemas técnicos que propicie
el cambio de locacion a Ultima hora. Colocar la camara
y tripode en el mejor lugar, bucando la ilumincacién mas
adecuada en el espacio.

e Prevision: colocar el equipo con antelacion.

LOCACIONES

e Hospitales publicos.

e Universidad de San Carlos de Guatemala.
e Universidad Rafael Landivar

e |nstalaciones de la Asociacion para Todos.

Casa particular.

MATERIAL DE APOYO

Fotografias y videos archivados por la Asociacion para Todos.
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03.5.11 AUDIO

LOCUCION

e Caracteristicas voz: elocuente, clara, definida, posibilidades de
lograr graves y agudos.
e Escaleta: presentada a Loida Ochoa (locucion).

MUSICALIZACION

Propietario: Maria Breton.

Titulo cancién: Como hacer un doodle.

Licencia: Licencia Atribucion de Creative Commons
(reutilizacion permitida)
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COMPROBACION
DE LA EFIGAGIA
JE LA PROPUESTA

Se realizaron dos sesiones de validacion, con el propdsito de
dividir los grupos a quiénes el material audiovisual, va incidir
directamente y sin su opinién no se conocera su eficacia; del
mismo modo a quienes lo utilizaran como herramienta de
comunicacion.

La primera sesion se realizé con el grupo objetivo vy, por
consiguiente, la segunda incluye la participacion del usuario/
cliente.
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4] VALIDACION:
: GRUPO OBJETIVD

SESION 01:
DIPUTADOS/AS DEL CONGRESO
DE LA REPUBLICA DE GUATEMALA

e Escenario
Oficinas de los diputados/as.

e Metodologia:
Fue necesario determinar los siguientes procesos para realizar la
validacion con el grupo objetivo:

1. VIAS PARA CONCERTAR CITA CON DIPUTADOS/AS

Localizar por via telefonica a los diputados.
Visitar oficinas de los diputados (segun bancada) y entregar
carta de intencion que respalda el proceso de validacion por
parte de la Universidad.

e Visitar oficinas de los diputados, sin previo aviso, y abordar la
validacion en el momento.

e Abordar a los diputados en los corredores del edificio donde
Sse encuentran.

2. PROCESO DE COMUNICACION CON DIPUTADOS/AS

e Realizar presentacién como estudiante de Disefio Grafico de
la Universidad de San Carlos.

e Explicar el objetivo del material audiovisual como de la
validacion
Producir una propuesta audiovisual final corta y clara.
Contabilizar el tiempo en no mas de 15 minutos por cada
diputado

e (Generar confianza en el diputado al estar el estudiante
concentrado, seguro de su trabajo, elocuente y poseer un
100% de conocimiento del tema que aborda.

e Tener lista la computadora portatil, que permita la visualizar el
material audiovisual.

Gustavo Adolfo Echeverria Mayorga: 3. CONDUCCION DE VALIDACION
Diputado Bancada UNE

e Explicar los objetivos de validacion del material audiovisual y
el vinculo que posee con los diputados.

e Grabar por medio de la camara de la computadora portatil,
el momento de visualizacion del material audiovisual. Aporte:
permite documentar reacciones espontaneas.

Reproducir el video institucional (material audiovisual)
Observar y documentar las reacciones del diputado/da.
Generar conversacion para que el diputado discuta acerca
del material audiovisual.

Entregar entrevista escrita.

Agradecimiento.



Video Institucional para la Asociacion para Todos. 68

|

Fidencio Lima Pop: Diputado
Bancada Lider

Luis Pedro Alvarez Morales: Diputado
Bancada Encuentro por Guatemala

Tema

Video Institucional para Informar acerca de la Iniciativa de
Ley 4672-Atencién Integral a las Personas con Sospecha o
Diagnéstico de Enfermedades Raras - de la Asociacion para
Todos.

Objetivos de validacion

Recolectar datos mediante una reunién, utilizando el
instrumento entrevista, que permite evaluar atraccion,
comprension, identificacion y aceptacion de la pieza
audiovisual y comprobar su eficacia, por parte del grupo
objetivo al que va dirigido.

Método
Entrevista personal

Perfil de informante
Edad: 30 anos en adelante.

1. Diputado/da del Congreso de la Republica de Guatemala
en funcion.

2. En ausencia del diputado/da: Asesor del diputado/da
(mano derecha del legislador)

Moderador
José R. Interiano Obregdn: Estudiante de Disefio Gréfico.

Lleva a cabo la sesion: contacta diputados, presenta proyecto,
reproduce material audiovisual, analiza reacciones del grupo
objetivo y genera discusion acerca del proyecto.

Instrumentos

Entrevista' personal:

La entrevista recoge datos, en la validacion del material
audiovisual se busca recolectar los siguientes aspectos:
atraccion, comprension, identificacion y aceptacion. Los
aspectos recolectados significaran datos que enriquezcan y
aporten al material audiovisual, a mejorar aspectos graficos
que aseguren la funcionalidad y estética del proceso de
comunicacion.

Participantes
Diputados y asesores.

e Amilcar de Jesus Pop Ac: Diputado Jefe de Bancada
-WINAQ-

e | uis Pedro Alvarez Morales: Diputado Bancada
Encuentro por Guatemala

e Héctor Leonel Lira Montenegro: Diputado Bancada
Encuentro por Guatemala

e Gustavo Adolfo Echeverria Mayorga: Diputado Bancada
UNE

e Fidencio Lima Pop: Diputado Bancada Lider

'El diccionario Enciclopédico Salvat define como entrevista, reunién o cita de dos
0 mas personas en un lugar determinado para tratar o resolver algin asunto o para
tomas nota de las respuestas de uno o varios e informar al publico, o para recoger

datos cerca de un problema social o psicosocial, etc. (Salvat Editores, 1993)
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e Lic. Magda de Estrada: Asistente Cuarta Secretaria,
Junta Directiva

e Ricardo Cajas Mejia: Secretario de Alianzas Estratégicas
-WINAQ-

e Interpretacion de resultados!
Se recopilaron palabras claves o respuestas que se repiten en
la entrevista, y resumir la experiencia del grupo objetivo ante el
material audiovisual.

e ;Qué le atrajo del video?
Comunicativo. Facil comprension. Presentacion del
problema innovadora y profesional. Investigacion.
e ; Comprendié el mensaje y concepto del video?
Si. Imagen y narracion son complemento. Claro. Puntual.
e ;Qué son las Enfermedades Raras?

Lic. Magda de Estrada Baja incidencia 1/2000. Genética. No comunes. Poco
frecuentes.
'En anexos se amplia la informacion e ;ldentifica la labor de la Asociacion para Todos?
completa de cada entrevista. Si. Acompafiamiento. Diagndstico. Clasificacion. Aborda

Enfermedades Raras.

e ;Motivado a conocer mas sobre la Iniciativa 46727
Si. Utilidad social. Asesora a diputados. Necesario.
Derecho a salud. Importante.

e ;El mensaje y grafica visual del video es atractivo?
Si. Conciso. Didactico. Corto. Claro. Interactivo.
Dinamico.

e En su opinion, ¢El audio y narracion son comprensibles?
Si. Buena fonética. Claro. Rapido.

e Mencione si, existe una escena que no quedo clara.
No.

e ;ldentifico el significado de las siglas ER?

Si. Enfermedades Raras.

e ;Qué icono se le dificultd entender?

Ninguno.

Héctor Leonel Lira Montenegro:
Diputado Bancada Encuentro por
Guatemala
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VALIDACION:
USUARIO/GLIENTE

SESION 02: .
EQUIPO DE TRABAJO ASOCIACION PARA TODOS

e Escenario
Oficina de la Asociacién para Todos.

e Metodologia
Para desarrollar la sesién de validacion el proceso fue:

1. VIAS PARA CONCERTAR CITA CON DIPUTADOS
e | ocalizar via telefonica.
2. PROCESO DE COMUNICACION ASOCIACION PARA TODOS

e Explicar el objetivo del material audiovisual como de la
validacion.
Producir una propuesta audiovisual final corta y clara.
Generar confianza en el diputado al estar el estudiante
concentrado, seguro de su trabajo, elocuente y poseer
un 100% de conocimiento del tema que aborda.

e Tener conectada la computadora portatil a la cafionera.

3. DESARROLLO DE VALIDACION

e Explicar los objetivos de validacion del material
audiovisual y el vinculo que posee con los la APT.

e  Grabar por medio de la camara, el momento de
visualizacion del material audiovisual. Aporte: permite
documentar reacciones espontaneas.

Reproducir el video institucional (material audiovisual)
Observar y documentar las reacciones del diputado/da.
Generar conversacion para que el diputado discuta
acerca del material audiovisual.

Entregar entrevista escrita.

Agradecimiento.

e Tema
Video Institucional para Informar acerca de la Iniciativa de
Ley 4672-Atencion Integral a las Personas con Sospecha o
Diagndstico de Enfermedades Raras- de la Asociacion para
Todos

e Obijetivos de validacion
Recolectar datos mediante una reunion, utilizando el
instrumento entrevista, que permite evaluar atraccion,
comprension, identificacion y aceptacion de la pieza
audiovisual y comprobar su eficacia, por parte del grupo
objetivo al que va dirigido.
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'En anexos se amplia la informacion
completa de cada entrevista.

Equipo de trabajo Asociacion para
Todos.

Método
Reunioén individual

Perfil de informante
Integrante del equipo de trabajo de la Asociacion para Todos.
Edad: 40 afos en adelante.

Moderador
José R. Interiano Obregdn: Estudiante de Disefio Gréfico.

Instrumentos
Entrevista grupal.

Participantes
Integrantes del equipo de trabajo de la Asociacion para Todos.

Dra. Maria Ofelia Gonzélez: Directora General.
Jaime Urias: Coordinador de servicios médicos.
e (Catalina Yocute: Secretaria

Interpretacién de resultados!

Se recopilaron palabras claves o respuestas que se repiten en
la entrevista, y resumir la experiencia del grupo objetivo ante el
material audiovisual.

e ;Qué le atrajo del video?
Las opiniones. Animacion. Colores. Silbido. Movimiento.

e ;Comprendié el mensaje y concepto del video?

Si. Mensaje claro. Directo.

e ;Qué son las Enfermedades Raras?

Baja incidencia 1/2000. No comunes. Poco frecuentes.

e ldentifica la labor de la Asociacion para Todos?

Si. Acompanamiento. Aborda Enfermedades Raras.
Diagnostico.

e ;Motivado a conocer mas sobre la Iniciativa 46727
Si. Importancia social. Beneficiados.

e ;El mensaje y grafica visual del video es atractivo?

Si. Agradable. Colores. Musicalizacion.

e Ensuopinién, ;El audio y narracion son comprensibles?
Si. Silbido pegajoso. Sintonia entre imagenes y audio.
Amena.

e Mencione si, existe una escena que no quedo clara.
Todo claro. Agregar un ejemplo mas de Enfermedades
Raras.

e ;ldentifico el significado de las siglas ER?

Si. Enfermedades Raras.
e 4Qué icono se le dificultd entender?
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PROPUESTA
GRAFIGA FINAL
FUNDAMENTADA
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LQUE SON LAS
ENFERMEDADES
ReMAS?

APLICACION
CONGEPTO CREATIVO

PREVISUALIZACION DEL VIDEO INSTITUCIONAL

En el material audiovisual se refuerza el concepto creativo “Levanto
la mano” por medio los personajes y motion graphics.

PERSONAJES

e Primero, se indica a
los participantes que
levanten la mano, si
desconocen el significado
de Enfermedades Raras
(ER).

e Segundo, cuando ya
conocen sobre las ER,
los participantes levantan
la mano en apoyo a la
Iniciativa No. 4672.

MOTION GRAPHICS

Se utiliza el icono que abstrae
una mano, es utilizada para
formar textos y colocar
imagenes, con una animacion
ascendente.
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CONOCEN LA
INICIATIVA

DHH4B72
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La Real Academia Espafiola indica que el cédigo’ es el sistema
de signos y de reglas que permite formular y comprender un

mensaje.

ICONICO

El significado de icono?
se refiere a el signo que
mantiene una relacion de
semejanza con el objeto
representado.

Por lo tanto, se podria deducir
que el codigo icdnico es un
sistema de signos que hacen
referencia o simplifican un
objeto tangible o intangible.

El criterio iconico en el
material audiovisual fue el de
utilizar iconos universales,
faciles de identificar y
relacionar, para el grupo
objetivo principalmente.

LINGUISTICO

Se relaciona al lenguaje que
utiliza un grupo de personas al
hablar, para relacionarse entre
Si, y comunicar un mensaje.

El lenguaje a utilizar en el
material audiovisual, se
selecciond por la jerga
profesional, que facilitaria la
comprension del mensaje en
palabras sintéticas y directas.

TIPOGRAFICD

Es la representacion del
lenguaje verbal, mediante
letras que traducen, en un
lenguaje escrito impreso.

La utilizacion en el material
audiovisual se pensoé a partir,
de una facil lectura por medio
de una tipografia, con una
estructura estable y creada
para ser utilizada en un
tamano elevado.

CROMATICO

Se refiere al color, que es
percibimos en los objetos de
la naturaleza vy, sus distintas
tonalidades.

Los colores que se utilizan en
el material audiovisual, recaen
en la darle importancia a la
institucion ya establecida,

por ello utilizar sus colores
daria pauta a posicionar

mas el mensaje cromatico
establecido.

Thttp://lema.rae.es/drae/?val=codigo
2Ihttp://lema.rae.es/drae/?val:icono
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CODIGO ICONIGO

Se utiliza iconos para facilitar y reforzar visualmente la locucion,
con un sistema de signos universales, para facilitador la
comunicacion visual al grupo objetivo. En unos casos el icono
es universal como vemos en la sefalética de un edificio, facil
de identificar y decodificar, en otros casos, de acuerdo con la
narrativa los iconos fueron creados para reforzar la locucion y
hacer referencia al objeto real del que se habla en la escena.

- CODIGO CROMATICD

Se utiliza el color institucional de la Asociacion para Todos que
facilita la relacion cromatica al espectador. La tonalidad de los
colores, requieren de un fondo oscuro que contraste con ellos y
técnicamente, funcione en las proyecciones en la cafonera.
Por ser un material audiovisual se utilizan la mezcla de colores
aditiva (RGB), porque se previsualiza en medios digitales.

R: 113
G: 202
B: 10

Ol
Ol
A O
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CODIGO TIPOGRAFICD

El manejo de la tipografia en material audiovisual, presenta la
necesidad funcional que recae en la facilidad de lectura. La
legibilidad y estética tipografica se denota por medio de las fuente
Bebas Neue y Helvetica Neue respectivamente. A diferencia del
material impreso (tamano = puntos), el tamano se contabiliza en
pixeles.

ce-ve | EUANTAR

70 px = 52.5 pts

e —LA MANQ

0.,

Incentivo. 30 px = 225 pts
a los

diputados y

diputadas a

levantar la
mano.

CODIGO LINGUISTICD:
LENGUAJE EN AUDIOVISUAL

Refiriéndose a categorias gramaticales se utiliza la tercera
persona, con el propoésito de otorgar o invitar al espectador a
participar como parte de la accion. Del mismo modo, por la
indole del audiovisual de video institucional, la accion recae en la
Asociacion para Todos, no en el locutor.

28 px =21 pts

Se intercala entre dos lenguajes profesionales y uno coloquial:

Lenguaje cientifico: para describir las Enfermedades Rarar.
Lenguaje juridico: para describir la Iniciativa No.4672.
Lenguaje coloquial: se utiliza por los personajes que comentan
en el audiovisual.
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COMPOSICION VISUAL

PLANO Y MOVIMIENTO DE CAMARA

El plano nos describe la disposicion de los elementos en el cuadro
de grabacion, la colocacion de los personajes en el escenario
(locacién) de acuerdo con la posicion de la camara de video. Para
generar cambios de punto de interés, se utilizan los movimientos
de camara, para plantear un discurso visual intencional.

e Plano general: da a
conocer el ambiente
abiertamente de los
sujetos.

e (Camara estatica (steady
camera): permite al sujeto
acercarse a la camara

e Motion graphics
centrados para jerarquizar
en primer plano, al colocar
la escena desenfocada.

e Primer plano: transmite
caracteristicas del sujeto
y permite enfocar sus
actitudes y diélogo.

e (Camara estatica:
centraliza la atencién en el
sujeto en escena.

e Plano medio: permite
percibir expresiones
corporales y faciales del
sujeto mientras dialoga

e (Camara estatica:
centraliza la atencién en el
sujeto en escena.
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0.4

Disposicion de motion graphics en
cuadrante medio o centrado.

MOTION GRAPHICS

Motion graphics o graficos en movimiento. Por medio de
programas de disefo se crea la ilusion de movimiento y
transformacion de objetos visuales para generar dinamismo en el
material audiovisual.

El video institucional cuenta con motion graphics que
paulatinamente crea una palabra, icono, cintillo o lineas guias que
refuerzan la lectura visual de la narracion del locutor. Se plantea
la animacion de tal forma, para enviar visualmente un mensaje
agradable y disruptivo, reduciendo la carga social y politica del
temas abordado.
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ESPECIFICACIONES
TECNICAS PARA
LA PUESTA

EN PRACTICA
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MEDIOS

ety Implementar en los siguientes medios digitales el video
= & skpencn rer institucional:

e Formato MP4: formato de video que se posibilita ver en
cualquier sistema operativo Windows y Mac.

GAUE SON LAS
ENF Qe e Facebook: postear el video institucional, medio digital masivo,
con el que facilita la visibilizacion a nivel nacional como
l internacional. Dentro de la fanpage colocar la opcion en la

cual el post queda como destacado, con el propdsito de ser
la carta de presentacion de la fanpage de la Asociaciéon para
Gt Todos.

e Pagina web: colocar el
video institucional en

la pagina principal o

home en la web de la
Asociacion para Todos,
para utilizarlo como un
medio informativo que
refuerce la informacién
que recaba la pagina web.

e Disco compacto (CD):
grabar en el CD el video

institucional para que, la VIDEO
Asociacion para Todos | INSTITUCIONAL
tenga la herramienta de ASQOCIACION
comunicacion y distribuirla PARA TODOS

a los diputados del
Congreso de la Republica
de Guatemala.
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Se le entrega a la Asociacion
para Todos el material
audiovisual principalmente en
disco compacto, para que,
pueda realizar el lobbying
politico o cabildeo politico’

y entregar la herramienta de
comunicacion visual de video
institucional a los/las 158
diputados/as del Congreso de
la Republica de Guatemala.

US03 SUGERIDOS

i

El proceso de desarrollo? del cabildeo politico es el siguiente:

1. Investigacion: recabar informacion acerca de los 158
diputados/as, pero, ser mas especifico con legisladores
estratégicos.

2. Persuasion: generar un discurso convincente, claro, directo
y corto sobre el objetivo de presentar el video institucional a los
diputados/as.

3. Comunicacidn-crear vinculos: concertar una cita o
audiencia mediante la secretaria o con el/la diputado/a
personalmente, por medio telefdnico o visitas periddicas a las
oficinas.

4. Seguimiento a cita: mantener contacto con la secretaria del
diputado/a para recordar la cita o concertar fecha de cita.

5. Dia de la cita: al tener la cita confirmada, generar un
calendarizacion en tiempo para, presentar efectivamente el
discurso y el video institucional (herramienta de comunicacion),
finalmente, crear una discusion a manera de entrevista que
abarque una retroalimentacion positiva.

Herramientas complementarias:

¢ Computadora portatil.

e Cable y cafonera: si se da la oportunidad de una
presentacion a esa escala.

e Iniciativa de ley No. 4672: tener varias copias del material
impreso para ampliar el tema, ya que, se ha incentivado a
investigar mas sobre la informacion del video institucional.

6. Mantener contacto: a pesar de haber obtenido una cita es
importante dejar tarjetas de presentacion y pedir una al
diputado, porque el proceso legislativo sigue en marcha. Es
de suma importancia que, al llegar la iniciativa al pleno del
Congreso de la Republica, la Asociacion para Todos recuerde a
los diputados que ya se les presentd la informacion.

"Por definicion, el cabildeo o lobbying es una actividad politica utilizada para
informar a personas o instituciones cuyo poder de decision o presién puede afectar
la actividad de una empresa publica, privada o comunidad en general, con el
propdsito de persuadirlas para que consideren o apoyen los argumentos o puntos
de vista de los mismos en torno a un asunto controversial. (Hula, 2002)

2El proceso se desarrollé mediante la experiencia de cabildeo politico del
estudiante de Diseno Gréfico, en la validacion del material audiovisual, del capitulo
04.
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Duracioén: 6 mins
Rodaje:

Guatemala-5 dias
Talentos: Locales

PRESUPUESTD

RUBRO CANTIDAD PRECIO UNITARIO TOTAL QUETZALES
COORDINADOR GENERAL 1 4,500.00 4,500.00
ASISTENTE COORDINACION 1 2,000.00] 2,000.00
STORYBOARD 1 850.00 850.00
LOCACIONISTA 1 2,000.00] 2,000.00
IMPREVISTOS PREPRODUCCION 1 1,000.00] 1,000.00
TOTAL PRE PRODUCCION 10,350.00!
MODELOS CIUDAD - ADULTOS 25 700.00 17,500.00
MODELO MANOS 0 0.00 0.00
CASTING EXTRANJERO (UY) 0 0.00 0.00
COMISION DE AGENCIA CASTING 30% 0.00 0.00
VIDEOCASTING 0 0.00 0.00
TOTAL TALENTOS 17,500.00!
PROPS 1 1,000.00 1,000.00
ARTE 0 0.00 0.00
VESTUARIO 1 750.00 750.00
ESPECIALES 0 0.00 0.00
TOTAL UTILERIA 1,750.00|
LOCACIONES (4) 4 1,000.00 4,000.00
CALLE EN CONDOMINIO -PERMISO (parque o similar) 0 0.00 0.00
ESTUDIO PARA PRODUCT SHOT 0 0.00 0.00
PERMISOS 1 500.00 500.00
TOTAL FORO-LOCACION 4,500.00
ALIMENTACION 5 1,000.00 5,000.00
SNACKS Y BEBIDAS 5 250.00| 1,250.00
TRANSPORTE -combustible 5 100.00 500.00
IMPREVISTOS PRODUCCION 1 200.00 200.00
TOTAL PRODUCCION 6,950.00
ATENCION AL CLIENTE 5 200.00 1,000.00
HOSPEDAJE / TRANSPORTE 0 0.00 0.00
IMPREVISTOS 1 500.00] 500.00
TOTAL ATENCION AL CLIENTE 1,500.00|
CAMARA 5 1,500.00] 7,500.00
EQUIPO DE ILUMINACION 5 2,000.00] 10,000.00
TRAVELING Y VIAS / PLANTA 0 0.00 0.00
VARIOS 0 0.00 0.00
TOTAL EQUIPO PRODUCCION 17,500.00!
PRODUCTOR EJECUTIVO 1 5,000.00 5,000.00
DIRECTOR 5 3,800.00] 19,000.00
DIRECTOR DE FOTOGRAFIA 5 2,000.00 10,000.00
ASISTENTE DIRECCION 5 1,800.00 9,000.00
ASISTENTE DE CAMARA 5 600.00 3,000.00
DIRECCION DE ARTE 5 1,000.00 5,000.00
DIRECCION DE VESTUARIO 5 500.00 2,500.00
MAQUILLISTA (HAIR & MAKEUP) Y ASISTENTE 5 800.00 4,000.00
STAFF (3 GRIPS+ 1 ELECTRICO) X 5 dias 5 2,600.00] 13,000.00
ASISTENTE DE MAQUILLISTA 0 0.00 0.00
FOTOGRAFO (1 DIA EN ESTUDIO) 1 7,500.00] 7,500.00
TOTAL PERSONAL TECNICO 78,000.00
EDICION 4 800.00 3,200.00
MASTER 1 150.00 150.00
TOTAL EDICION 3,350.00
ANIMACION / POSTPRODUCCION 3 1,000.00 3,000.00
TOTAL ANIMACION 3,000.00
PISTA MUSICAL 1 400.00 400.00
HORAS DE ESTUDIO DE AUDIO 2 800.00 1,600.00
LOC INSTITUCIONAL 1 1,500.00] 1,500.00
AUDIO DIRECTO 3 850.00 2,550.00
IMPREVISTOS AUDIO 1 250.00| 250.00
TOTAL AUDIO 6,300.00

* Aporte de estudiante del 10mo ciclo de la carrera
de Disefio Grafico de la USAC en el marco del
proyecto de graduacion a nivel licenciatura y
ejercicio profesional supervisado (EPS).
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GONGLUSIONES

e El material audiovisual, apoya a la Asociacion para Todos,
como una herramienta de comunicacion que facilita el dialogo
entre la ONG vy los diputados del Congreso de la Republica de
Guatemala, porque utiliza el video institucional como medio
informativo interesante, que logra captar la atencién por su
contenido visual.

e Lalabor de la Asociacion para Todos, anteriormente ha sido
divulgada en medios de comunicacion, pero al no contar con
material audiovisual propio que represente su labor, provocaba
que los procesos de presentacion fueran lentos y aburridos.

¢ Los diputados estan aconstumbrados a recibir iniciativas
de ley a menudo, pero al abarcar el tema de Enfermedades
Raras, poder explicarlo de una forma atractiva facilita la
comprension del tema y la importancia a nivel legislativo.

e Crear de herrramientas que faciliten el dialogo, fortalece las
reuniones en donde se presenta dicho material audiovisual,
porgue en poco tiempo desarrolla temas complejos con una
dinamica de aprendizaje.



Video Institucional para la Asociacion para Todos. 86

REGOMENDAGIONES

A la Asociacion para Todos

e Generar material de apoyo impreso o audiovisual efectivo
y puntual, que facilite las presentaciones o didlogo
interinstitucional, principalmente, con organizaciones o
personas estratégicas como donadores o politicos.

o Realizar investigacion sobre herramientas de comunicacion
como Facebook, para poder utilizarlas apropiadamente,
apoyandose de informacién publica de la web.

A los estudiantes de Diseino Grafico

e Valorar cada paso de los procesos creativos e investigativo, de
manera que, no obvien elementos 0 datos que proporciona
cada gestion. Pueden ser procesos creativos e investigativos
diferentes a los establecidos, pero, si respetar una guia
estructurada que facilite llegar a una solucion gréafica efectiva,
estética y funcional.

e Pedir ayuda a companeros de otros disciplinas, para
enriquecer la informacién que se maneja en el proceso
investigativo, ya que, pueden proporcionar ideas diferentes
para el proceso creativo.

o Realizar los procesos de trabajo organizadamente, cumpliendo
con un horario para dignificar la profesion de Disefio Grafico.

e Asimilar las magnitudes de los proyectos, pero, ser
profesionales al proceder en la toma de decisiones
investigativas y de disefio, para asumir riesgos 0 acciones que
hagan trascendental el material gréafico.

A la Escuela de Diseino Grafico

o Dar apertura a mas procesos practicos, trabajo de campo,
dentro de la Escuela de Disefio Grafico, que refuercen la teoria
acumulada dentro de las aulas.

e Actualizar la ensefanza del Disefo Gréfico, en favor de un
estudiante que al salir a trabajar, tenga las herramientas
necesarias aplicables al tiempo actual.



Video Institucional para la Asociacion para Todos. 87

Durante del desarrollo del
proyecto de graduacion se
identificaron los siguientes

aprendizajes, que enriquecen
al estudiante del disenador
grafico como un profesional
completo:

LEGGIONES APRENDIDAS

Conocimiento

Traducir los conceptos de disefio grafico en términos
entendibles a profesionales en otros temas y personas que no
conocen sobre terminologias propias de nuestra carrera.
Ampliar el conocimiento en temas diversos desde lo cientifico
meédico como legislativo y politico, no estar cerrado a manejar
tales tematicas, que reforzaran el desarrollo creativo y
validacion del material audiovisual.

Discriminar informacion para aprender a utilizar programas de
diseno que aun No manejo,ss para utilizar lo que necesito en
el momento.

Aprender y facilitar el proceso de produccion de motion
graphic con elementos graficos simples y comunicativos.

Habilidades

Interactuar con profesionales de otras ramas, y comunicar
los procesos de trabajo que realiza un disefiador gréfico, del
proyecto que esta desarrollando.

Gestionar espacios en lugares como clinicas médicas,
oficinas de diputados e instituciones que patrticipan dentro del
proyecto.

Asumir responsabilidades que no estan dentro de las
competencias de un disefador grafico, pero que al mismo
tiempo, desarrollan a un profesional completo.

Realizar puentes cognitivos entre conocimientos previos con
los adquiridos recientemente, de indole investigativa como
grafica visual.

Ser capaz de buscar soluciones a problemas de produccion
que se presentan en la locaciéon y personas colaboradoras,
que no entorpezcan la calendarizacion.

Actitudes

Respetar horarios propios como de las personas que

estan colaborando en el proceso de creacion del material
audiovisual.

Mantener una actitud positiva ante cualquier negativa vy,
buscar nuevas soluciones con antelacion.

Mediar los procesos de produccién como un director o
productor y, hacer que personas ajenas al proyecto valoricen
y conozcan qué se esta realizando, para que interpreten el
trabajo profesional.
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ENTREVISTAS ESCRITAS
VALIDAGION

INSTRUMENTO
DE VALIDACION

ARGQUITECTURA
Disefo Grafico

Video Institucional para
Informar acerca de la
Iniciativa de Ley 4672
-Atencion Integral a las Personas con
Sospecha o Diagnostico de
Enfermedades Raras- de la Asociacion
para Todos

Bealizar una entrevista focal para evaluar la pertinencia del avdiovisual cuyo
objetivo es: Recolectar datos mediante una reunian y entrevista, utilizando el
instrumento grupo focal, que pesmite evaluar atraccion, compransion, identificaciin v

aceptacion de la pieza audiovisual y comprobar su eficacia, por parte del ¢ grupo—

. L
Edad: _dﬁ‘" Firma y fechay A0 4

objetive al que va rigicl.
| )
Nombre: pn . r C—|_>

1. Qué le atrajo del videa?

o Leana c,,o:f_.c At

._\

2. ;Comprendid ¢l mensaje vy concepto del video?

~BINo ; Por qué?

3. 1 Qué son las Enfermedades Raras?

as el

=)
4. ¢Iden1ﬂu:a la |Eﬁxvr He I ﬂsnc-acl-:fun para TrEEa

TS A Fl:_'_,.h.m[-‘n:-&'rt'f-' "'l'\":
,.,Mcﬂn do a concoar massobe la Iniciativa 46727

_8ifNo ;Por qué?

€3 heCr Dog¢ . ©

?b\;cﬁ Lq;, TP*U e e P

6. ;El mensaje y grafica visual ded video es atractivo?

~BifMNo ;FPor qua?
Z(Cotvue

7. En su opanidn, LEl audio y namacian son comprensibles?

_SifNo (Por qué?

:?‘Efl'l:-b-\f.b Ekﬂlﬁ

8. Mencione si, exisle alguna BSCEN

0. gldantificd el significado de las siglas ERY

ABiNe §Cudl es?

E S en vechote S

10. ;Oué icono sa le dificultd entender?

que no quedd clara.

=] { 5

IERACIAS POR S PARTICIPACIN

LT é:.y:)J._n‘_‘»..-\ = TN ‘W'u "‘-‘\F [:-_4;.-\_

“1_.;”._
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i USAC —
A IRICINTINARIA Disefio Gréficogg

Video Institucional para
INSTRUMENT“ Informar acerca de la
Iniciativa de Ley 4672

-Atencidn Integral a las Personas con

Sospecha o Diagndstico de
Enfermedades Raras- de la Asociacion

para Todos

Realizar una entrevista focal para evaluar la pertinencia del audiovisual cuyo
objetive es: Recolactar datos mediante una reunidn y entrevista, ulilizando el
instrumento grupo focal, que permite evaluar atraccion, comprensidn, ide
aceptacion de la pieza audiovisual y comprobar su eficacia, por parte'del gr
objetivo al g dmgldu

Mombre: {uﬁf*ﬂ Edad:_ZL_Firma y o

-._\

=
2= —/5/

. {Qué le atrajo del uldaﬂ"? _ .", ;N o
£F qu"xq.rér‘!-*t;ﬁ‘fﬁ g /%u/"{_ ‘J&M)Jﬂf‘d" ot ;f#ﬁrf- EM@'%* / ﬁfw{

2. ; Comprendit el mensaje vy concepto del video?
o {Por qué? , Aok AL
= precfiec m;.tf_ Gpes /w-cmfi tlatiy /,,%‘m e 4 HELR T
1 i :“;r; c’c?.rr:r'_;’!‘-" Fezz 7/
3. 0w @;ﬁ: En‘a‘ennedades aras . A J
/JA.'-" c“‘:f&j‘j#{ﬁ{f{{ e f}yé{-{f‘} Lt B jg{ i /§7’" 4
-.;i—.:'-r.r # Eppeefiecdae it
4. ;déntifica |a labor d lnﬁ.maclﬂn:; A Todost " Cedaee f /‘ “ G st termericiciy
Aos #Hﬂ/pf_fﬁ:mfw- ] i Dbt cn Eqbetit ,P/ WS AP
5. ;jMotivado a conocer mds sobre la Iniciativa 46727

PN 1Por QU et fstos” G0 . Cormcccrin Eomy sty .fq;,&z.é A
j;rt /rjh'ﬂ/ et E Al G et ﬁ_&/fu{.:i—fwf-';ﬁl,; P {_L;* .

6. ;El mensaje y grafica visual del video es alraclivo?
SifNo ;Porqué? o DIV, G e ol f,._,arrffﬁ et ﬁfz/ﬁw-mz‘{n" o
/‘#ﬂ{f .('L:?A;{-.dﬁ“r".b-? fffﬁqfdaﬂq E_{}Lz,s( S

7. Er: su opinidn, LBl audio vy narrackon son compransibles?
o ;Por quéat

£ é".faﬁ M{‘Jj{-c&- o ad*”?‘?j&f [i 'ﬁﬂ‘d“'{”f ciffectn
__4 -y 3 > Ed_’ Hptiidd o wigs 2 . )
8. Mencione si, exigle alguna escena queﬁ:}uedﬂ clara. “=7 rﬂg{ o=

— )r:'y S Rl

7

8. ;ldentificd el significado de las siglas ER? £ .534.~=-L~r: At ‘gﬂ’xﬂf
Ma ;Cudl es? i

10. ;,Qué icono se le dificullé entender? — ‘,‘)::’,.,ﬂ e S
é Rccp7

iGRACIAS POR SU PARTIGIPACIGN
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,@ USAC ARQUITECTUR ‘v
: CIRICEN TENARIA Disefio Grafico,
Video Institucional para
Informar acerca de la
Iniciativa de Ley 4672

-Atencion Imtegral a las Personas con

i
Sospecha o Diagnostico de
Enfermedades Raras- de la Asociacidn

para Todos

Realizar una entrevista focal para evaluar la pertinencia del audiovisual cuyo
objetive es: Recolectar datos mediante una reunién y entrevista, utilizanda !
instrumento grupo focal, que permite evaluar atraccldn, comprension, Idﬁq’lsﬁm?m ¥
aceptacian de la pieza audiovisual y comprobar su eficacia, por parte ded

objativo al que va dirgido. !; rﬁ{
Mombre: ! ey Edad: E'Ci Firma y fechas : :I" _EE e o

Teoncaola Etesentre for Puetemda 4 I|
1. {Qu le atrajo del video? !!,

|

Mt;a_ trectiue,

2. ;Comprendit &l mensaje y cancepto del video?
Si/No ;Por qué? /|

§1._ Fogoen 3 Lﬂa‘r‘ar{ cede Mo ,m._,.c;_ cMors o g,_r é ;:ﬂ.‘qu

3. L 0ué son las Enfermedades Raras? \ \

Enferecdedos ":r;_-.r,n 'ECWMJTA \ l.
4, ;ldentifica la labor de la Asociacidn para Todos? \ J
ﬂLl =151} o —

5. i Motivado a conocer mas sobra la Iniciativa 46727
SifNo Por qué?

‘-;._;_ e g fere ol i u b Vld[{:‘e@l ,IQQJG'J_

6. ;Cl mensaje y grifica visual del l-'ldao es atractivo?
SifNo (Por qué?

S5 En mementos o cowee S Temicenes IUGlere fﬂr;’”'-:

7. En su opinién, ¢ El audio y narrackin son comprensibles? e Jf;a_ e, J
SifNo ; Por qua?

Sr. Buora Tenclica, codemte .
B. Mencione si, existe alguna escena gue no quedd clara.
MNe

9. ¢Mdentificd e significado de las siglas ER?
SifNo ;Cudl es?

<r [ "'&Jr'}f_r Lo Clax cde %—mr el

10. ;. 0ué icono se le dificultd entendar?

(NI ‘jtl‘-?n e I.orrft_n.;*-
IGRACIAS POR 51 PARTICIPACIGMN
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@ USAC araurectura A

LRICEN T LNARIA Disefio Graficogss

Video Institucional para
Informar acerca de la
Iniciativa de Ley 4672
-Atencion Integral a las Persaonas con

-
Sospecha o Diagndstico de
Enfermedades Raras- de la Asociacién

para Todos

Realizar una entrevista focal para evaluar la pertinencia del audiovisual cuya
objetivo es: Recolectar datos mediante una reunidn y entrevista, utilizando el
instrumento grupo focal, fue permite evaluar atraccion, comprension, identificacion y
aceptacion de la pleza audiovisual v comprobar su eficacia, por parte del grupo
abjativo al que va dlrigk:ln

Momibra: .:ﬁ b PQLI:dN 4'2-' Firma y fecha: ?'_2 /l I?] | q’
1. f,{]u&hza rajo dal vlqu?mh tf'ﬂ?r'ﬂf rﬂfﬂ at F“M Lﬁ fd{ Cﬁ&{.ﬁ-&a (Emrﬁ“a
-HMJ I Vg j"“ﬂ"”"h C[f nwdﬁ{;-t

2. prendié el mansaje v concepto del video?

N“E-Pn'ﬁ“lﬂ dgm#ﬂmhm LM(&‘{{ M@thﬂrm

I

3. :0u anan Fas Enlerrnedades Flaras?
Vg fm Comvene ©

4. ;ldentifica la labor de la Asgciacion para Todos?
f'ernk:wm c»vn.Jr a%&amﬂ Er ;44 ™M 2S
F.m;}du a Q: :acar més 5 la Inlcmtwa 46727

n,:,Porqué P‘-’“’ﬁ"ﬁw Wi? ,z-g{f.&ﬂfﬂr ap 1o
.EM._.&'WW [Py n

El raf Idl u t ? { M
BEFH TN ke ref
mF( @a l':o .fa{ fﬁ-—'

7. En su opinian, ,g,EI dio y narracién son compransibles
@Hu iPor que? M W fr"

B. Mencione si, existe alguna escena que no quedo clara,

— Mo

IruJé’M

9, ;ldentificd el signilicado de las siglas ER?
su@;,cuﬂl es?

10. ;Qué icono se le dificultd entender?

IGRACIAS PUR SU PARTICIPACION!
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@.‘ ARQUITECTURA

» TRICIN €N mn Diseno Gmﬁcul»
Video Institucional para
Informar acerca de la
Iniciativa de Ley 4672

-Atencidn Integral a las Personas con

Sospecha o Diagndstico de
Enfermedades Haras- de la Asociacion

para Todos

Realizar una entrevista focal para evaluar la pertinencia del audiovisual cuyo
objetivo es: Recolectar datos mediante una reunidn y antrevista, utilizando el
instrumento grupo focal, gue permile evaluar alraccion, comprension, identilicacidn y
aceptacion de la pieza audiovisual y comprobar su eficacia, por parte
ohjetivo al que va dirigido,

Mombre: L{'ﬂ" Vi Edad: “ ?’ Firma vy fechg:

e ekt pon . Bkl

2. Comprendid el mensaje y CW;WVIM?

EBiMo ; Por qué? .

=lp ?W @ w&k—(ﬂp‘-‘ \,J} WM fo. .17-;7& Eriid .'“I“Lll' waﬁl B
3. :Qué =on las Enfermedades Raras?

Balgradrds  San v e nibiees opu Wit e

ANAPSA g Ko (1 e o 2000 Py sones)
4. ildantifica la labor de |2 Asociacion para Todos?

i ﬁﬂw*{:ww-\. 'J-r'\.l-ti_‘JJ &%MM‘M [_,.-‘1 I|f.‘j*‘l\h":.l-"r H"‘" CElt T
5. ;Mativado a conocer mas sobre la Iniciativa 46727
LPor qué?

Fp v Mo A Uit Al """";"“fﬁm‘-‘* A “"l."’u""k gy
vin~E

6. ;El mensaje y grafica visual del video es atractivo?
o ; Por qué?
l_.: i LM"JL""C'-" LA \_J-r!l'\..-'-r‘..:' 3,_,\;_1{ Llll. (_,-UH...CM.( /
7. En su opinién, AE1 audio y naracion son comprensibles?
o ;Por que? ‘ -
e a5 gy cloven | Yor y cm s ppticmeas
vy b t.ﬂlﬁ; LA
8. Mentione si, existe alguna escena que no' queddclara,

PR L,q_,:‘,"rvvuﬂ-r %MMP“:"

8. Jldentifict el significado de las siglas ER?
Mo ;Cudl es?

WM e Nl vienS

10. } Qué icono se le dificulld entender?

iGRACIAS POR SU PARTICIPALIGN!
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@ USAC spoureern
TRICER TENARIA Disefio Gruﬂcc-

Video Institucional para
Informar acerca de la
Iniciativa de Ley 4672

-Atencion Integral a las Personas con

rd
Sospecha o Diagndstico de
Enfermedades Raras- de la Asociacion

para Todos

Realizar una entrevista focal para evaluar la pertinencia del audiovisual cuyo

objetivo es: Recolectar datos mediante una reunidn y entrevista, utilizando el

instrumento grupo focal, que permite evaluar atraccidn, comprensidn, iﬂ:liarln!i*ﬁ:::n:loﬂ/'np--—ujII
aceptacion de la pieza audiovisual ¥ comprobar su eficacia, por parte del grupo

ubj&tl'm al que va dirigido. /
q%’«dz—.u mmdj(, Fimayfecha: .?a,f,/:w :’ﬁ

1_&&;&[&31{319[]&]?},:[907 Er *Hmﬂp- [2] gl s _ﬁafm 'f.gt?;____
ﬁm#m Ay wm/u% #/pﬂo‘&“ga
2, ;Comprendio el mensaje y concapto del videa? -

Si/No jPorqué? <o, TEwlde eviiw M‘-Mﬂf

= Pl 1.-.-:..4...-_.-4._ -y
mu%cfﬁ,-[hmnw'.{._.tuﬁ Mr—-.d:__’

3. 4Qué son las Enfermedades Raras? e P anndle s /d,u.._..,._.E:..‘_ Ly e
,..-4-m P TP CRFR - /.E Py

4, ldentifica la labor de la Asociacidn para Todos? 52,

5. ;Motivado a conocer més sobre la Iniciativa 46727 -

. Si/No jPorqué? =, (Pou L. F :.-.'..._.?a...hg - jz.,u- e P
Tty oo el it o iy ) olpotie & o Potidf P
e e B E ;a}mj.d-\;,ﬁ - -'n-_, d o

T adF5n
6. LEl mensaje y grafica visual ded wdau es atractivo?
Si/No ;Porqué? =, =g m‘wﬂ?w Any eenZn, alwmin e PR T

7. En su opinidn, ;El audio y narracion son comprensibles?
SifNo ;Porqué? =) | 1D |

B. Mencione si, existe alguna escana que no quedd clara. N
9. sldentificod el significado de las siglas ER?

SifNo jCudl es? =1. <. fm--.-ﬁrm At ag |

10. 1 Qué icono sa le dificuttd entender? ——

AT
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& USAC arauirecTura
B TRICEN FENARIA Disefo Grafico g

Video Institucional para
lNSTR”M ENTU Informar acerca de la
Iniciativa de Ley 4672

-Atencion Integral a las Personas con

i
Sospecha o Diagnostico de
Enfermedades Raras- de la Asociacion

para Todos

Realizar una entrevista focal para evaluar la pertinencia del audiovisual cuyo
objetivo es: Recolectar datos mediante una reunion v entrevista, utilizando el
instrumento grupo focal, que permite evaluar atraccion, comprension, identificacion vy
acaptacidn de la plaza audiovisual v comprobar su eficacia, por parte del grupo
objetivo al que va dirfgido.

Nombre: i q&lﬁ _&Z‘YLLL&-!&H 45 _ Firma y fecha:

1. ;Que le atrajo del video? _ . : . i
tl silbido g acovpancba le) imagengs Y | (mouievido

du. \as tWwaerwet s

2ol

2. ;Comprendid el mensaje v concepto del video?
o ¢ Por qui?

3. p0ué son las Eniermedades Raras?
L‘\-& Poce cowmonel

4. ldentitica la labor de la Asociacion para Todos?
<y .L'

@maﬁn a conocer mas sobre |a Iniciativa 46727

oF‘orquéf . it L . _}
u\um ‘_";::«113-{’1’ Cownd b{’M+U‘-‘ y o .:*P_i.xtb‘r '

G. f El mensaje y grafica visual del wdeo es atractiva?

o i Por quéat? . VIO eA ‘Ir{'.rC\.. rl::.fru Cy
‘?er 51:.‘_‘:!1."'14:1“’ LD G, UQI.'LC#'EJ‘ 2y -’h-'ljtr_,l':l 'u-' o

diX; eavida v
7. Eu sU opinion, ;El audio y narracion son comprensibles?

o ; Por qué? — - ; 3

t’::l -rq \hide e Ei?f]"l\]n}u 1 A (O~ aNnta !31‘-"- i_'lrﬂﬂ"*”':wr A
dolels twdigal

B. Mencione si, existe na escena qua no quedd clara.

“+aluez aqpep 2 eng. ot yeh'ey ¢ o o0 bl enues
du, UG :
g.@;mnm el significado de las siglas ER?

o{,CuaI esT
O Braee

L f
10. {,QJékﬂmsuluﬂiﬂultﬁﬂﬂtﬂﬂer? . -{.:le_ IS meit .Q/huﬁ —_— ,L-,J( -

WG Yol 4 ‘
L s rechu 'C.r‘r’ COVInD Saliv [.a..n Uwﬁw.

PO
IERACIAS POR SU PARTICIPACION!
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& USAC A_lzq_unsquml
LRICE TENARTA plestieGrance
Video Institucional para
l N TRU M E NT[] Informar acerca de la
Iniciativa de Ley 4672

-Atencidn Integral a las Personas con

4
Sospecha o Diagndstico de
Enfermedades Raras- de la Asociacion

para Todos

Realizar una entrevista focal para evaluar la pertinencia del audiovisual cuyo

objetive es: Recolectar datos mediants una réunion v entrevista, utilizando el

instrumento grupo focal, que permite evaluar atraccion, comprensidn, identificacion v

aceplacion de la pieza audiovisual y comprobar su eficacia, por parte del grupo

objetivo al qlue.':rﬂ dirigido. . /7 .rr:',."fr"’*’ e
Nombre: _-A=ime 2145 Fdad:5 4 Firma y fecha: —

L]

N . . . ]
1. Qe le atrajo del video? 1o O Py i D de las pPeesoria s

2, 4 rendid el mensaje y concepto del video?
i LPor qua?

3. ;Qué son las Enfermeadades Raras?
[ | f-lm"eur-'n-e-ntrﬁﬁ ]PL"L‘Q I':"""-'a"':""‘"“fr"}‘-'?

4. dentifica la labor de la Asociacion para Todos? 5
=, BR e h\,.-.-ficbﬂrﬁ' d = 'Jl--ﬂl e d'ﬂ - alia g A

<l "'F-(-’-Za.-..rf?s , LEE B MM BIS L COM LA LSRG farpy
5. ;Motivado a conocer més sobre [a Iniciativa 46727 )
o jPorqua? . == o - o Aty l:,._,:f_\“_.,z.p’-ﬂu;f"l [==t <2 = 4.;1’ f'.‘?a.-q,j,
Prava oLy Lo Lo = :]Ii-n--'*{"-'v"t'fljlr‘#-.;-ﬂ
6. ;El mensaje y grafica visual del video es atractivo?

Si/No jPorqué? 25 gy Agaa duble fa tdtcesicufinmcee. . \f
Li{'i "—9{_5,.‘;_ ] -:M.-n.f:lf---ra. dos

7. !;qsu apinidn, LEl audio y narracion son compransibles?

' i .
(SUNo (Porqué? | wipawcigar w3 i .:-La.r,tJ.?,f,f.ﬁ N g e A a

8. Menciona si, existe alguna escena que no quedd clara,

‘itn-;.lll_."_;. e t.‘_,\ = I:-'a. AL

8. ) ldentificd el significado de las siglas ER?
Bi/Ma jCudles? e femitrdaders Eama 2

10. ;0ué icono se le dificultd entender?
'j!‘—g_f.u exsle. el an o

IGRACIAS POR SU PARTICIPACIGN ¥4

FE.-"‘::‘&-'\—'vﬂl..-l:."_.- Al g g ot ’

W Sowcg "'L’twj Ou pmro ﬁi;c-ﬂ 'l'-r#‘} G e e = F I,!q._...f.n-.,,# \-I’c_
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: USAC ARQUITECTUR ‘
Al TRICIN TTNARIA Disefio Grallco

Video Institucional para
lN TRUMENT“ Informar acerca de la

Iniciativa de Ley 4672

=Atencion Integral a las Personas con

i
Sospecha o Diagnéstico de
Enfermedades Raras- de la Asociacion

para Todos

Realizar una entrevista focal para evaluar la pertinencia del audiovisual cuyo
objetivo es: Hecolectar datos mediante una reunién y entrevista, utilizando el
instrumento grupo focal, que permite evaluar atraccion, comprensian, identificacion y
aceptacion de la pieza audicvisual y comprobar su eficacia, por parte del grupo
objetivo al que va dirigido.

e . f - : ;
Nomibre: 'ff”-f?f;r’nm 'r'?ﬁ“" : Edad: &7 Firrnﬂ.?iecha:_ffM__ 172 telty

1. 0ué e atrajo del video? Iy —
. ¢ F 291 Ly _{'ﬁ_{,.r_c?,d.-"-'ﬂ.;
—das Frntnapdan, —lests Leteteis AV
2. ;Comprendid el mensaje y concepto del video? ey
LBiINO (POr QUE? g st . me s “4 I A Lo Lo 7
*—"":f}-"m-' ,!{Jf".;_/ £—‘1~L-~&'4,-91m¢:¢£.¢.’;@‘2-’ I/u-.:ﬁ""ﬂ .
3. $Qué son las En!p-rmadarbq Raras?
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Of. 147-2014/ma
11 de junio de 2014

&’ Licenciada
Ana Isabel Aatillon
Directora Legislativa
Congreso de la Republica
Su Despacho

Respetable setora Directora:

Reciba un cordial saludo acompanado de mis mejores deseos para que en cada
una de las actividades que emprenda logre alcanzar el éxito esperado,
fortaleciendo con ello el proceso democratico de nuestro pais.

El motivo de la presente es para remitirle el DICTAMEN FAVORABLE
CONJUNTO de la Iniciativa de Ley No. 4672 que dispone aprobar: “Ley de
Atencion Integral a las personas con sospecha o diagnoéstico de padecimiento de
enfermedades raras”, solicitando se sirva efectuar los procedimientos respectivos
para que continue su trimite ante el Honorable Pleno.

Sin otro particular, aprovecho la ocasion para suscribirme.

\
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Of. 147-2014/ma
11 de junio de 2014

Licenciada

Ana Isabel Antillon
Directora Legislativa
Congreso de la Republica
Su Despacho

Respetable senora Directora:

Reciba un cordial saludo acompanado de mis mejores deseos para que en cada
una de las actividades que emprenda logre alcanzar el éxito esperado,
fortaleciendo con ello el proceso democratico de nuestro pais,

El motivo de la presente es para remitirle el DICTAMEN FAVORABLE
CONJUNTO de la Iniciativa de Ley No. 4672 que dispone aprobar: “Ley de
Atencién Integral a las personas con sospecha o diagnéstico de padecimiento de
enfermedades raras”, solicitando se sirva efectuar los procedimientos respectivos
para que contintie su tramite ante el Honorable Pleno.

Sin otro particular, aprovecho la ocasién para suscribirme,




Video Institucional para la Asociacion para Todos.

102

00C00018

DICTAMEN CONJUNTO DE COMISION

INICIATIVA No. 4672 QUE DISPONE APROBAR
“LEY DE ATENCION INTEGRAL A LAS PERSONAS CON SOSPECHA O
DIAGNOSTICO DE PADECIMIENTO DE ENFERMEDADES RARAS”

HONORABLE PLENO

Con fecha cinco de noviembre del ano dos mil trece, el Honorable Pleno del
Congreso de la Republica conocié la iniciativa de ley con registro numero 4672 de
Direccion Legislativa, que dispone aprobar “Ley de atencion integral a las personas
con sospecha o diagnéstico de padecimiento de enfermedades raras”, trasladéandola
a la Comisidn de Salud y Asistencia Social y a la Comision de Prevision y Seguridad
Social el seis de noviembre del mismo ano, para conocerla, analizaria y emitir el
dictamen conjunto correspondiente.

2 FUNDAMENTO DE LEY

El Congreso de la Republica fundamentado en el articulo 27 del Decreto numero 63-
94 “Ley Orgéanica del Organismo Legislativo®, Naturaleza y Funciones de las
Comisiones, el cual establece que las Comisiones constituyen érganos técnicos de
estudio y conocimiento de los diversos asuntos que le someta a consideracion el
pleno del Congreso de la Republica o que promuevan por su propia iniciativa.

Il ANTECEDENTES

La denominacidon “Enfermedad Rara” es una traduccion literal del inglés “Rare
Disease”, idioma en el que “rare” tiene sentido de “poco frecuente” o “poco comin”, y
no es en ninguna forma despectivo. Una enfermedad se considera rara cuando
presenta una frecuencia igual 0 menor a un caso por cada 100,000 personas,
actualmente se presume que existen cerca de 7,000 enfermedades raras, la mayoria
de origen genético, aunque también existen infecciosas o degenerativas. Muchas de
ellas implican riesgo de muerte o incapacidad cronica y no cuentan con tratamiento
alguno, se consideran enfermedades debilitantes, provocadoras de discapacidad,
reduciendo la calidad de vida de quien la padece, limitando su autonomia a través
de complicaciones cronicas, progresivas, degenerativas y potenciaimente mortales,

e\
: =
Iniciativa 4672 / \{/

Dictamen Favorable Comjunto
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provocando desesperanza a médicos y pacientes cuando no se encuentra la causa
del evidente deterioro de la salud de quien la padece,

Sus caracteristicas son:

« Son enfermedades graves, cronicas, a menudo degenerativas y con un iesgo

vital importante.

La enfermedad inicia en el 50% de los casos, en la infancia.

La mayoria de ellas ocasiona dependencia y pérdida de la autonomia
personal.

« Conllevan una carga psicosocial importante, tanto para el paciente como para
sus familiares, causada por la ausencia de un tratamiento eficaz y por la falta
de apoyo en el dia a dia.

« La mayoria son incurables, no se dispone de un tratamiento efectivo. En
algunos casos se pueden tratar sintomaticamente para mejorar la calidad y la
esperanza de vida. :

« Son dificiles de tratar y las familias encuentran dificultades para conseguir un
tratamiento adecuado.

A nivel mundial, se estima que mas de 250 millones de personas padecen una
enfermedad rara, por lo general son poco conocidas, lo que provoca que los
recursos destinados a su diagnéstico, investigacién y tratamiento sean limitados. El
entomo empeora cuando el diagnéstico es sumamente dificii ya que el
desconocimiento de los sintomas que las provocan tiende a confundir y a retrasar
aln mas el tratamiento a los pacientes.

De la misma forma, el diagnéstico de una enfermedad rara lieva consigo la
utilizacion de medicamentos denominados “huérfanos”, debido al limitado interés de
las farmacéuticas para su comercializacion, la falta de politicas pablicas destinadas a
la investigacion y su tratamiento, asi como la falta de conocimientos especializados
que generan retrasos en el diagndstico o diagnosticos equivocados, con lo cual se
dificulta el desarrollo de medicamentos eficaces, limitando su obtencién vy
encareciendo el producto final.

En Europa, la Organizacion Europea de Enfermedades Raras (EURORDIS), una

alianza de organizaciones de pacientes y personas activas en el terreno de estas
enfermedades, y dirigida por los mismos pacientes, fomenta la celebracion el Gitimo

2 2
Iniciotiva 4672 p
Dictamen Favorabie Conjunto L
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dia de febrero de cada ano, del Dia de las Enfermedades Raras, con el objetivo de
fomentar la sensibilizacion entre las personas y los responsables politicos sobre las
enfermedades raras y el impacto en la vida de los pacientes. La campafa esta
dirigida al publico en general y también persigue sensibilizar a los disefiadores de
politicas, autoridades publicas, investigadores, profesionales de la salud y cualquiera
que esté interesado en las enfermedades raras.

El Consorcio Intermnacional de Investigacion sobre Enfermedades Raras, tambien
llamado IRDIRC, consiste en una entidad a nivel mundial para combinar recursos y
armonizar las politicas dirigidas a promover la investigacion, participan paises de la
Unién Europea, Estados Unidos, Canada y Japén. El objetivo del Consorcio es reunir
a organismos de reglamentacion, investigadores, representantes de grupos de
pacientes, integrantes de la industria biofarmacéutica y profesionales de la salud, y
entre sus metas declaradas publicamente al afio 2020 figura generar 200 nuevos
tratamientos para enfermedades raras y la creacion de instrumentos diagnosticos
para la mayoria de ellas.

El problema del financiamiento para la investigacion y el desarrollo de medicamentos
para las Enfermedades Raras ha prevalecido a nivel mundial, los gobiemos no han
destinado recursos para buscar soluciones que permitan mejorar la atencion de los
pacientes. Se hace necesario que el apoyo financiero se base en programas
integrales que incluyan el recurso humano competente y calificado para la deteccion
de estas enfermedades, el equipo médico, computarnzado e insumos necesarios que
permitan su deteccion, asi como el presupuesto peribdico que permita la
sustentabilidad de los programas de acuerdo con los distintos tipos de enfermedad,
y que deberia ser suficiente para utilizarse en investigaciones, diagnostico,
tratamiento, control de pacientes, entrega de medicamentos, seguimiento a los
resultados y actualizacion constante de los profesionales a través de capacitaciones
con las nuevas herramientas disponibles para brindar atencion. Todos estos
requerimientos han limitado la capacidad de respuesta de las instituciones de la
salud en la deteccion, control y tratamiento de las enfermedades al exigir
asignaciones presupuestarias que no disponen en la mayoria de los paises.

En Guatemala, no existe un registro nacional de pacientes con diagnostico de
padecimiento de enfermedades raras, tampoco esta establecido un programa oficial
dentro del Ministerio de Salud Publica y Asistencia Social para su atencion, por lo
que los datos estadisticos Unicamente se pueden conocer a través de las

3
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organizaciones que se dedican a la atencion de personas que padecen algun tipo de
estas enfermedades.

El Ministerio de Salud reporta el diagnostico de 12 pacientes que padecen de
enfermedades lisosomales (Mucopolisacariosis, Enfermedad de Pompe, Enfermedad
de Guancher, entre otras), las cuales requieren un tratamiento especializado y de
alto costo. Oumwpadenwshansnodmnosncadosputareddemmosde
salud, quienes se han visto en la necesidad de buscar apoyo en asociaciones que se
dedican a brindar atencién a una enfermedad en particular.

Las asociaciones de pacientes juegan un papel importante, ya que ia agrupacion de
pemmaafomdaspuedepmendarlammbgacoénsobmeloﬁmohseaumde
su enfermedad, el desarrollo de terapias efectivas y la realizacion del tratamiento
adecuado. Este esfuerzo requiere del apoyo de las instituciones del gobiemo, la
industnia farmacéutica, los investigadores clinicos y de la academia. La Asociacion
Para Todos, ha brindado atencidn a los pacientes en la medida de sus posibilidades,
sin embargo, deberia ser funcion del Estado la atencidn integral a todas las
personas que presentan cualquier tipo de enfermedad rara.

De acuerdo con un sondeo realizado por la Asociacion Para Todos, -APT-, hasta
noviembre de 2013 se detectaron 186 personas que padecen algin tipo de
enfermedad calalogada como “rara”, distribuidas de la siguiente forma:

4
Iniciativo 4672
Dictamen Favorable Conjunto
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ASOCIACION PARA TODOS
PACIENTES CON ENFERMEDADES RARAS
REGISTRADOS EN GUATEMALA
NOVIEMBRE 2013

= ER REGISTRADOS POR -APT-

105 CASOS
O CASCS
Ll b oasos

e 2casos

lll. CONSIDERACIONES DE LAS COMISIONES

La iniciativa de ley plantea distintos temas relacionados con la atencion integral a las
personas con sospecha o diagnostico de padecimiento de Enfermedades Raras, a
continuacidn se presentan algunos planteamientos que es necesario considerar;

a) En Guatemala, a nivel del Ministerio de Salud Publica y Asistencia Social no
existe un programa oficial establecido para el diagnéstico de pacientes con
enfermedades raras, las detecciones se realizan cuando la enfermedad “rara”
se conoce por el médico tratante y se refiere a Asociaciones que brindan

5 /
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b)

apoyo especifico de acuerdo con cada tipo de enfermedad. De acuerdo con
informacion del despacho superior, se trabaja en la emision de un nuevo
reglamento organico intero y se plantea la Creacién del Centro Nacional de
Ciencias de la Salud, en donde se inciuiria un nuevo departamento que se
haﬁcargodolahmﬁgadénonsalud.shmbargo,noseespeciﬁah
atencion que necesitan los pacientes para el diagnostico de enfermedades
raras rii considera las implicaciones que se presentan desde el momento del
diagnéstico, cuando se conoce qué tipo de tratamiento se dara, el tratamiento
en si y los medicamentos necesarios.

Para brindar una atencion integral a los pacientes con enfermedades raras, es
importante el fortalecimiento organizacional del Ministerio de Salud Pablica y
Asistencia Social, lo cual incluye el diagndstico, tratamiento, realizacion de
examenes, seguimiento, control a pacientes y capacitaciones a los médicos
paraladeteccibn.tatamMoyatendbnadewadadeawe:dooonmdaﬁpo
de enfermedad que pueda presentarse y considerando los costos que para
una famiiia guatemalteca, son dificiles de financiar.

La implementacion de las medidas necesarias para la atencién integral de las
enfermedades raras conlleva una serie de asignaciones especificas al

fuere necesario realizar. Estan basadas en la prevencion, buscando brindar
atenciénoponunaatempranaedad.endmdesewedamejomrlamlidadde
vidadelospacientesatravésdesuindusiénenlasodedadconempbos
dignos y garantizando que se reciba la atencion integral que necesitan en la
red de servicios de salud del pais.

La iniciativa crea el Registro Nacional de Personas con Enfermedades Raras
enelMinisteriodeSausdPﬁbﬂceyAsistandaSocialpararegismybﬁndar
atencion especializada a estos pacientes. Considerando la complejidad de los
tratamientos y la limitada oferta de medicamentos de este tipo, el Programa
Nacional de Atencion a las personas con Enfermedades Raras debera

6
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c)

d)

e)

9)

mantener el registro de pacientes actualizado, que les permita recibir el
tratamiento adecuado que requiere cada tipo de enfermedad y se pueda
mantener disponibilidad de medicamentos de acuerdo con las necesidades de
los pacientes, apoyados en la actualizacion constante que les permitira
conocer las nuevas tendencias en la lucha contra estas enfermedades.

Establece apoyo del Estado a familiares que no puedan trabajar y que estén

encargados del cuidado de pacientes con enfermedades raras a traves de los

programas del Ministerio de Desarrollo Social, asi como la capacitacion a
pacientes a través del Programa para la Capacitacion e Insercion Laboral de
Las Personas con Sospecha o Diagnéstico de Enfermedades Raras del
Ministerio de Trabajo y Previsién Social, para que les facilite ejercer su
derecho al trabajo y facilitar su insercion laboral.

El Ministerio de Educacion también debera crear programas escolares para
que puedan detectarse pacientes con estas enfermedades, mientras que las
universidades del pais y escuelas de enfermeria deberan promover el
conocimiento de las enfermedades raras, una medida a futuro para que los
nuevos profesionales las puedan conocerlas y diagnosticar oportunamente en
pacientes de cualquier edad.

Se establece que el Instituto Guatemalteco de Seguridad Social, -IGSS-, debe
brindar atencion integral a los pacientes que estén bajo su cobertura a traves
de la creacion de un programa especifico destinado para este fin, de acuerdo
con su nommativa especifica.

El Ministerio de Salud Publica y Asistencia Social realizard un monitoreo al
Programa, del cual deberd emitir un informe trimestral que sera enviado a la
Comision de Salud y Asistencia Social del Congreso de la Republica, con
caracter publico para que la sociedad civil pueda realizar auditoria Social. De
la misma forma, la Contraloria General de Cuentas y el Departamento de
Auditoria Intema del Ministerio de Salud Publica y Asistencia Social realizaran
auditorias a los fondos que ejecute el Programa.

Para fomentar la divulgacion de las Enfermedades Raras, sus tratamientos,
medicamentos y nuevas técnicas disponibles, se conmemorara el dltimo dia
del mes de febrero de cada ano, el Dia de las Enfermedades Raras. Con ello

7 T /.
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se busca que la iniciativa se convierta en un instrumento que obligue a la
actualizacion constante de los profesionales de fa salud involucrados en el
tema y que el pais se constituya como uno mas que se integre en la lucha por
los derechos de los pacientes que padecen estas enfermedades.

La iniciativa faculta al Ministerio de Salud Publica y Asistencia Social paraqueseala// ,

maxima autoridad a nivel nacional para el tratamiento de estos pacientes, por lo
tanto le obliga a realizar los esfuerzos necesarios para capacitar a sus profesionales
yeaablecercanunicadénconlasAsociacionesquesededieanalaatendonde
pacientes con enfermedades raras que ya estan establecidas en el pais, como un
mecanismo de fortalecimiento de ambas instancias.

En conclusidn y considerando los argumentos anteriormente planteados, se
considera que la iniciativa de Ley con numero de registro de Direccion Legislativa
4672 que dispone aprobar la “LEY DE ATENCION INTEGRAL A LAS PERSONAS
CON SOSPECHA O DIAGNOSTICO DE PADECIMIENTO DE ENFERMEDADES
RARAS", cumple con el objetivo de brindar atencion integral a estos pacientes a
través de un programa creado bajo la rectoria del Ministerio de Salud Pdblica y
Asistencia Social, cumpliendo con lineamientos especificos destinados a la
preservacion de la vida a través del diagnostico, tratamiento y control de pacientes,
por lo que se considera un producto legislativo viable, de interés Social y que
propiciard una mejora en la calidad de vida de los pacientes que padecen
Enfermedades Raras y sus familias.

Al realizar una revisién detallada de los articulos se incluye una serie de
modificaciones a la iniciativa original, con el fin de enriqueceria, fortaleceria y que no
se contravenga lo dispuesto en la legislacion vigente, por lo que se adjunta el nuevo
proyecto de decreto.

IV. DICTAMEN DE COMISION

Por lo anteriormente expuesto y considerando los argumentos planteados, los
integrantes de la Comisién de Salud y Asistencia Social y de la Comision de
Prevision y Seguridad Social emiten DICTAMEN FAVORABLE CONJUNTO CON
MODIFICACIONES a la iniciativa con nimero de registro 4672 que dispone aprobar
la “Ley de Atencién Integral a las personas con sospecha o diagnostico de

Iniciativa 4672 \
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padecimiento de Enfermedades Raras®, elevandolo a conocimiento y consideracion |
del Honorable Pleno del Congreso de la Republica, para los efectos procedentes. *.,(
f

DADO EN EL PALACIO LEGISLATIVO EL DIA CUATRO DE JUNIO DEL ANO
DOS MIL CATORCE.

Diputados Integrantes de la
Comision de Salud y Asistencia Social

Iniciativa 4672
Dictamen Favorable Conjunto
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Diputados Integrantes de la
Comisién de Prevision y SOourl@d Social

Juan Manuel Giordano Grajeda Hemandez Herrera

= £

R elasquez .)wnus Salguero
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Guatemala, febrero 29 de 2015

Sefor Decano

Facultad de Arquitectura

Universidad de San Carlos de Guatemala
Msc. Arq. Byron Alfredo Rabé Renddn
Presente.

Sefior Decano;

Atentamente, hago de su conocimiento que con base en el requerimiento
del estudiante de la Escuela de Disenio Grafico - Facultad de Arquitectura: JOSE
ROLANDO INTERIANO OBREGON, Carné universitario. 2009 21969 realicé la Revision
de Estilo de su proyecto de graduacién titulado: VIDEO INSTITUCIONAL PARA

INFORMAR ACERCA DE LA INICIATIVA DE LEY 4672 -ATENCION INTEGRAL A LAS
PERSONAS CON SOSPECHA O DIAGNOSTICO DE ENFERMEDADES RARAS- DE LA

ASOCIACION PARA TODOS, previamente a conferirsele el titulo de Licenciado en
DISENO GRAFICO, ENFASIS INFORMATICO VISUAL CON ESPECIALIDAD EN MULTIMEDIA.

Y, habiéndosele efectuado al trabajo refendo, 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, por lo que recomiendo darle continuidad a los procesos
correspondientes, antes de que se realice la impresién de dicho documento de
investigacion.

Al agradecer la atencion que se sirva brindar a la presente, me suscribo
respetuosamente,

3122 6600
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