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Presentacion del

proyecto
T

Como parte de los requisitos para culminar con la
carrerade Licenciatura en Disefio Grafico, se desarrolla
un proyecto de investigacion-accion; enfocado en la
resolucién de una problematica social. Dicha proble-
matica debe ser diagnosticada, para luego desarrollar
una estrategia de comunicacién que se traduzca en
un material grafico que logre solucionar el problema.

Las enfermedades raras son padecimientos gene-
ralmente genéticos que afectan a una poblacién muy
reducida (menos de 1 caso por cada 2,000 personas).
Sin embargo, existe una gran cantidad de enferme-
dades registradas (alrededor de 7,000) por lo que
muchas personas pueden tener una enfermedad y ser
las Unicas con ese padecimiento.

La poca informacion que existe y la gran cantidad
de casos (se estima que el 7% de la poblacién padece
alguna enfermedad rara) hacen necesario que la pobla-
cion preste atencion a esta problematica.

La falta de recursos econdmicos en las instituciones
que atienden el problema hacen necesaria una estra-
tegia de comunicacién que incentive la participacion de
la poblaciony su apoyo economico. Ademas, es impres-
cindible la creacion de medios para facilitar el acceso
a la informacion y a la participacion de las personas
interesadas.
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Figura 1 - Doctor Cabrera y paciente. R. Velasco (2015)
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1.1 ANTECEDENTES

1.1.1 Problema social

En Guatemala, el sistema de salud publica no logra
brindar los servicios basicos a una gran parte de la
poblacion. Este déficit contribuye a la desigualdad y
pobrezaen el paisy frenalas oportunidades de muchas
personas (Jiménez, 2008),

El problema se agrava al tratarse de un padecimiento
poco conocido, una denominada “enfermedad rara".
Podemos considerar una enfermedad rara como "una
rara condicion que se presenta en 5 por cada 10,000
personas” (Diario Oficial de la Unidn Europea, 2009).

Al tratarse de padecimientos muy escasos, las insti-
tuciones publicas se niegan a ofrecer servicios de salud
a las personas afectadas; generalmente porque los
costos de los tratamientos son muy elevados o no hay
informacion suficiente para combatir la enfermedad.

Esto vulnera directamente el Derecho a la Salud
Universal, del cual se expone que "los gobiernos
deben crear las condiciones que permitan a todas las
personas vivir lo mas saludablemente posible. Esas
condiciones incluyen la disponibilidad garantizada de
servicios de salud, condiciones de trabajo saludables
y seguras, vivienda adecuada y alimentos nutritivos.”
(Organizacion Mundial de la Salud, 2013).
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1.1.2 Esfuerzos locales e internacionales

para mitigar el problema

Esfuerzos locales:

La Asociacién para Todos apoya activamente a
las personas con enfermedades raras o aquellas
que aun buscan un diagndéstico. Ofrecen asesoria
clinica, legal y psicolégica; ademas de buscar fuentes
de financiamiento para apoyar econémicamente a
las personas vulnerables.

Iniciativa de ley 4672: Como proyecto de la
Asociacion para Todos se tiene en proceso legal una
iniciativa de ley con dictamen favorable que tiene
como fin asignar un presupuesto de los recursos del
Estado para el diagndstico y tratamiento de las enfer-
medades raras.

Esfuerzos internacionales:

La FEDER (Federacion Espafiola de Enfermedades
Raras)invierte en diagndstico e investigacion de dichas
enfermedades en Espafia para promover una sociedad
igualitaria y sana.

La EURORDIS (European Organisation for Rare
Diseases) expande su cobertura a toda Europa, para
dar una oportunidad de mejorar la calidad de vida a las
millones de personas que sufren de discriminacién y
falta de atencién médica.

EURORDIS

RARE DISEASES EUROPE

Figura 2 - Logotipo EURORDIS. EURORDIS (s.f.).
Recuperado de: www.eurordis.org
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1.1.3 Antecedentes histéricos
y razdn social

La Asociacion para Todos pretende atender la defi-
ciencia de cobertura del sistema de salud publica
del pafs, concentrando sus esfuerzos en detectar
y gestionar tratamientos para personas con enfer-
medades raras o aquellas que aun no tienen
un diagndstico clinico.

Es una organizacion no lucrativa que busca ayudar
a las personas que sufren de enfermedades raras y
brindarle informacion y apoyo al nucleo familiar.

La Asociacion para Todos es la Unica en el pais que
se centra en combatir las enfermedades raras, ademas
es la Unicainstitucién con registros y datos estadisticos
de la poblacion afectada por estos padecimientos.

Su acercamiento multifacético al problema se refleja
en los programas de apoyo en los que la asociacién
esta dividida, siempre enfocados en brindar apoyo
a los pacientes y la familia en aspectos legales,
emocionales y de salud con los que se enfrentan
en su dfa adia.

Areas de apoyo:

] | -
Atencion directa: Grupo de apoyo: Incidencia, educacion
y divulgacion:

Diagndstico de padeci- Reuniones de padres de
mientos y orientacion al familia para crear una Apoyo a programas para
nucleo familiar. Busqueda comunidad, ofrecer apoyo detectar las enfermedade:
de recursos econémicos mutuo y realizar raras (ER) y para atraer
por medio de patrocinio actividades educativas la atencion
local e internacional. y culturales. de la sociedad hacia

la problemética.
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1.1.4 Antecedentes de
comunicacién visual

1. Pagina web: La pagina web existente presenta
varios problemas de comunicacion. No esta total-
mente actualizada, la navegacién no es muy intui-
tiva y el disefo no va acorde con el grupo objetivo.
Hay escasez de informacién acerca del problema vy
no existe una plataforma idénea que incite a donar
0 a participar activamente.

2. Redes sociales: Las redes sociales son uno de
los primeros acercamientos que los usuarios tienen
con las empresas. Por ello y para una exitosa capta-
cion de donaciones por parte de patrocinadores, es
necesario que las paginas de las redes sociales de la
institucion muestren de manera constante las activi-
dades que se han realizado, cémo se esta invirtiendo el
dineroy casos exitosos para brindar esperanza a otras
personas con enfermedades raras.

3. Material impreso: La asociacion cuenta con
material impreso de comunicacion, el cual ha sido
mayormente donado. Este material, en su proceso
de comunicacion, tiene fondos pesados con muchos
elementos y no genera el contraste suficiente para
facilitar la lectura.

\Redlidad;_ae. 1aS: EIR: en” Guatenalass
Problemas Diversos, Soluciones: i mteq;alsx
s

DJLR G DO

= *

Bisqueda de oportunidades en los tx. y examenes. 3.

e responde a los problemas que sufren
; n una ER. Y
3. g
er Po 2

Figura 3,4y 5 - Antecedentes de
comunicacion. Asociacion para Todos (s.f)
Recuperado de: www.asociaciénparatodos.org
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1.2 IDENTIFICACION DEL PROBLEMA

Historial del problema

Las enfermedades raras no son padecimientos
nuevos. Estas han existido desde hace ya muchos afos,
sin embargo la falta de informacién y de empatia
hacia los casos provocaba discriminaciéon y desa-
tencion hacia las personas afectadas.

Enlos afos recientes, se hareconocido la magnitud
de la poblacién afectada a nivel mundial, sin embargo
los mayores avances han sido alcanzados por institu-
ciones europeas. La FEDER y la EURORDIS son algunas
de las pioneras en el tema de las enfermedades raras;
invierten en lainvestigacién y tratamiento de la pobla-
cion afectada para su rehabilitacion y reinserciéon en
la sociedad.

La falta de informacién y de apoyo por parte del
Estado, obliga a las instituciones que combaten este
problema a buscar fuentes alternas para financiar la
ayuda a los pacientes, por lo que es necesario que
se tenga desarrollada una estrategia de comunica-
cion que apunte a la captacion de fondos y de apoyo
local e internacional.

¢;Qué pasade nointervenir el disefiador grafico?

La falta de atencién al problema resulta en mantener
los niveles de desinformacién en la poblacién sobre
las enfermedades raras. Dado que la mayoria de estas
enfermedades son cronicas o llevan a la discapacidad,
muchas personas corren grandes riesgos por no tener
informacion sobre su padecimiento o a donde acudir
para ser tratados.

Ademas, la falta de apoyo en materia de comuni-
cacion visual frenarfa las estrategias de la institucién
para captar fondos que ayuden en el diagnéstico y
tratamiento de las personas con enfermedades raras.
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1.3 JUSTIFICACION

1.3.1 Magnitud del problema

Dado que las enfermedades raras afectan al 7% de la poblacién y haciendo uso
de los datos sobre las proyecciones demograficas actuales calculadas por el INE, se
estima que el niumero de personas afectadas por enfermedades raras en Guatemala
asciende a 1,106,467 casos; 232,358 en el departamento de Guatemala y 874,109
en el interior del pafs.

El 75% de las enfermedades

Distribucion geografica de los casos:

raras presentan sus primeros

€ sintomas durante la infancia.

De no ser tratadas a tiempo,

1,106,467 posibles No se cuenta con 75% de los pueden ”evar a |a d|ScapaC|dad

personas apoyo por parte de padecimientos son oa |a morta“dad temprana en IOS
afectadas en el instituciones genéticos

pais. pacientes. Segun la EURORDIS

(2005), la mayoria de enfer-

medades son causadas por
problemas genéticos, por lo
que cualquier persona podria
ser portadora pasiva de alguna
enfermedad. Esto hace que sea
de vital importancia que toda la
poblacién se informe sobre dicha
tematicay sepa adonde acudirsi

Casos en el interior de la Republica

B 7100

Casos en la Ciudad Capital

I 232358

en algun momento sufre alguno

Figura 6 - Grafico de representacion de la

de estos padecimientos.

magnitud del problema . R. Velasco (2015).

1.3.4 Factibilidad

La cobertura de Internet en el pais ha incrementado gracias a la cantidad de
teléfonos moviles existentes (21 millones de lineas en el 2013, segun datos de
la Superintendencia de Telecomunicaciones), por lo que resulta efectivo utilizar
medios de comunicacioén digitales enfocados en el acceso por medio de disposi-
tivos moviles.

Ademas del alcance que poseen los medios digitales, la inversién es menor

que en medios tradicionales; por lo que son ideales para una asociaciéon con un
presupuesto limitado.

Disefio de estrategia digital para facilitar el traslado de informacién sobre enfermedades raras 19



1.4 PERFIL DE LA INSTITUCION

Historial de la institucion

La Asociacion para Todos fue fundada en el 2004
por la doctora Ofelia Gonzalez de Urias y su esposo, el
sefior Jaime Urfas, como un proyecto enfocado a tratar
problemas odontolégicos en la juventud guatemal-
teca. A raiz de un acontecimiento familiar, se opté por
redireccionar los esfuerzos de la asociacion hacia la
investigacién, apoyo y divulgacion de las enferme-
dades raras en Guatemala.

Desde entonces, la asociacion ha apoyado a nume-
rosas familias guatemaltecas, ha logrado gestionar
apoyo internacional y ha brindado esperanza a muchos
pacientes frustrados que, por muchos afos, buscaron
sin resultados respuestas o ayuda.

Mision

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

Vision

Ser la organizaciéon que apoya a la nifiez y a la
juventud, para que disfruten de un nivel éptimo de
salud integral, que se refleje en su bienestar y en su
desarrollo social, educativo laboral y personal.
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Figura 7 - Logotipo institucional.
Asociacion Para Todos (s.f).



Objetivo general

Contribuir al desarrollo integral de la nifez y adoles-
cencia con padecimiento de enfermedades raras, a
través de atencion especializada en salud fisica,
emocional y de realizar divulgacioén, informacion y
sensibilizacién sobre las enfermedades raras, para su
adecuada deteccion, tratamiento y control.

Servicios que presta

Dentro del marco de los programas de apoyo, la
asociacion ofrece los siguientes servicios:

1 Evaluacion médica z Tratamiento
especializada odontolégico

Consulta genética 4 Consulta
especializada psicolégica

Consulta Terapia familiar
preconcepcional (Grupo de Apoyo)

especiales de procedimientos
médicos

Asesoriay
orientacion legal

7 Examenes Asesoria general

Disefio de estrategia digital para facilitar el traslado de informacién sobre enfermedades raras 21



1.5 PERFIL DEL GRUPO OBIJETIVO

1.5.1 Caracteristicas sociodemograficas

El grupo objetivo son todas las personas que tienen
una enfermedad rara o que alin no han sido diagnos-
ticadas pero su condiciéon es inusual. En este grupo
también se encuentran los familiares y personas que
acompanfan al paciente por todo el proceso médico

El grupo objetivo incluye a personas tanto del
interior del pais como de la Ciudad de Guatemala y
municipios aledafos. Es dificil proponer un rango de
edad especifico para los pacientes, ya que "existe una
gran diversidad de edades en las que aparecen los
primeros sintomas" (Eurordis, 2005). Sin embargo, se
puede proponer un rango de edad medio, de 20 a 40
afos; tomando como base los datos de la INE sobre la
distribucion por edad de la poblacion guatemalteca.

® @
Hombres y mujeres
de 20 a 40 afios

Residen en su
mayoria en el
interior del pais.

seb X

Nivel Se involucran
socloeconomico activamente en la

bajo o medio busqueda del
diagnostico

in

En su mayoria,
terminaron la
educacion primaria.

AL
| |
|
4
Poseen un acceso a
Internet basico

/AN

Figura 8 - Datos socioeconomicos del

grupo objetivo. R. Velasco (2015).
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1.6 OBJETIVOS DEL PROYECTO

1.6.1 Objetivos generales

Contribuir con la organizacion Asociacién para Todos
en la gestiony facilitacién de informacién sobre enfer-
medades raras, a pacientes y personas que muestren
empatia hacia el problema y tengan deseos de parti-
cipar activamente en la solucion.

1.6.2 Objetivos especificos:

Desarrollar una estrategia digital que favorezca el
acceso a la informacioén acerca de las enfermedades
raras y que permita extender el apoyo de la Asociacién
a una mayor parte de la poblacion.

Diseflar una plataforma web que facilite la reso-
lucion de dudas y que instruya a los pacientes
acerca de sus padecimientos; asimismo permita
que las personas con deseos de ayudar, conozcan
las necesidades de los pacientes y se involu-
cren activamente, participando con donaciones
econdmicas o de viveres.

Disefio de estrategia digital para facilitar el traslado de informacién sobre enfermedades raras 23






Figura 9 - Nifia jugando con globos. R. Velasco (2015)
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En la actualidad, el disefio grafico es un recurso
indispensable para facilitar el acceso a la informa-
cion. Este hace uso de la abstraccion y la sintesis para
simplificar la comunicacién, permitiendo la compren-
sién del mensaje por parte del grupo objetivo.

Estos aspectos fundamentales del disefio son nece-
sarios cuando se habla de un tema tan especializado
y complejo como las enfermedades raras, ya que se
debe garantizar una comunicacién efectiva para una
gran variedad de personas; de las cuales la mayoria no
esta familiarizada con el tema.

También es esencial para poder ofrecer medios y

plataformas que se apoyen en la tecnologias digi-
tales actuales, las cuales puedan ser utilizadas por los
pacientes y familiares para informarse del tema.

De esta manera, los medios digitales representan
unasolucion efectiva para que instituciones no lucra-
tivas puedan comunicar a un grupo objetivo amplio
y diverso, ya que este abarca cada vez a un mayor
numero de personas y no representan costos tan
elevados comparados con los medios tradicionales
de comunicacion.




2.1 CONCEPTOS DE SALUD

2.1.1 Patologias

El Diccionario de la lengua espariola (2001) define
la palabra patologia como "parte de la medicina que
estudia las enfermedades.”, el término es descrito por
Mandal (2014) como “una rama de la ciencia médica
gue se centra en el examen de érganos, tejidos y fluidos
para diagnosticar una enfermedad.”

2.1.2 Enfermedades raras

Segun se establece en la Iniciativa de Ley No. 4672
la denominacion "Enfermedad Rara" es una traduc-
cion literal del inglés "Rare Disease’, idioma en el que
la palabra "rare" tiene sentido de "poco frecuente" o
“poco comun”, y no es en ninguna forma despectivo.

Una enfermedad rara es
descrita como "una rara condi- ‘ ‘
cién que se presenta en 5 por
cada 10,000 personas" (Diario
Oficial de la Unidn Europea,

2009). Las enfermedades raras

son en su mayoria de origen / oy
genético, involucrando una o en el sentido ae

varias anormalidades gene- poco frecugnte, y
ticas. Otras enfermedades raras noesenninguna
son causadas por infecciones forma despectivo.
(virales o bacterianas), alergias
0 son ocasionadas por agentes
degenerativos, proliferativos
o teratogénicos (quimicos, radiacion, entre otros).
Algunas enfermedades surgen por una combinacion
de factores genéticos y ambientales (Eurordis 2005).

La denominacion

enfermedad rara
es una traduccion
literal del inglés,
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Aungue una enfermedad rara puede afectar a un
numero muy reducido de personas, el Diario Oficial de
la Unidn Europea, reconocié en el 2009 que "existen
de 5,000 a 8,000 enfermedades raras, afectando entre
el 6% y 8% de la poblacion mundial. El 75% de estas
enfermedades presentan sus primeros sintomas en la
ninez, y puede representar riesgos de discapacidad o
mortalidad prematura en el paciente.”

2.1.3 Atencidén publica

Al tratarse de padecimientos muy escasos, las insti-
tuciones publicas se niegan a ofrecer servicios de
salud a las personas afectadas; generalmente porque
los costos de los tratamientos son muy elevados 0 no
hay informacién suficiente para combatir la enfer-
medad. Esto vulnera directamente el Derecho a la Salud
Universal, en el cual se expone que "los gobiernos
deben crear las condiciones que permitan a todas las
personas vivir lo mas saludablemente posible. Esas
condicionesincluyen la disponibilidad garantizada de
servicios de salud, condiciones de trabajo saludables
y seguras, vivienda adecuada y alimentos nutritivos.”
(Organizacion Mundial de la Salud, 2013).

Por eso, al hablar de tratamientos para enferme-
dades raras se menciona el término "medicamentos
huérfanos”, fArmacos que por atender a una parte muy
reducida de personas, no representan un negocio
rentable (Orphanet, s.f). Esto hace que los costos de
producciény de investigacion sean muy elevadosy difi-
ciles de pagar para una familia promedio guatemalteca.

2.1.4 Efectos sociales y econdmicos de las
enfermedades raras hacia la familia

Las enfermedades raras tienen profundos efectos
sobre la situacién social y econémica de una familia.
Segun la Federacién Espafnola de Enfermedades Raras,
los gastos econdmicos que supone una enfermedad
rara ascienden al 20% del ingreso familiar; esto consi-
derando que un 74% de las familias poseen cobertura
de salud publica.
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Trasladando los datos antes mencionados al contexto
guatemalteco la situacién empeora. En Guatemala "no
existe un registro nacional de pacientes con diag-
nostico de padecimiento de enfermedades raras,
tampoco esta establecido un programa oficial dentro
del Ministerio de Salud Publica y Asistencia Social para
su atencion” (Iniciativa de Ley No.4672, 2014).

2.2 CONCEPTOS DE
COMUNICACION

2.2.1 Estrategia de comunicacién digital

Las nuevas tecnologias representan una oportu-
nidad para que diferentes ONG e instituciones sin
fines de lucro puedan desarrollar planes de comu-
nicaciéon, que no representen ni requieran una gran
inversion econémica. Arroyo y Martin (2011) exponen:
“El uso de la web para estas organizaciones ofrece
claras ventajas: posibilidad de comunicacion barata,
plataforma de informacién sin Iimite de espacio o
tiempo, como ocurria con los medios de comunica-
cién convencionales, posibilidad de interactividad, etc."

Cuando se hablade comunicacién enla weby en las
redes sociales es usual encontrarse con el concepto de
marketing digital, haciendo referencia a la estrategia
de medios de comunicacion dirigida a estas tecnolo-
gfas. Aunque existe mucho debate, algunos autores
como Pereira (2012) consideran que "los principios
basicos del marketingy de la gestién contintian siendo
validos para los medios sociales, en las actividades de
segmentacién y correlacion del marketing mix, en la
gestion del potencial econdmico de los medios sociales
virtualesy en su capacidad de reducir la ineficienciay
los intermediarios.”

Al exponer que el marketing digital comparte los
principios basicos del marketing tradicional es impe-
rativo mencionar el papel que juega la llamada Web
2.0,y como extiende el concepto de marketing.
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2.2.2 Web 2.0

Hablar de Internet ya no es limitarse a hablar de un
medio de comunicacién. Con el desarrollo de nuevas
tecnologiasy de ladenominada Web 2.0, el paradigma
de Internet como medio de comunicaciéon ha cambiado
para transformarse en un ambiente que abarca interac-
ciones sociales, educacion, entretenimientoy comercio.
El Internet meramente informativo es ahora denomi-
nado Web1.0.En esos afos, las paginas weberan como
folletos digitales de donde solo se podia recoger la
informacioén y no habfa cabida para un feedback o
aporte de parte del usuario. La Web 2.0 abre paso a una
web colaborativa, donde las personas pueden trans-
mitir informaciéon de manera mas organica, "la Web 2.0

representa una revo-

Web 1.0

Paginas web de solo lectura

< @

Contenido
publicado

Contenido
generado por
los usuarios

i
i

=e =
=he =Pe
=he =e

HH
i

lucion en la comu-
nicacioén, relaciones
sociales, comunica-
cion, entre otros. Los
usuarios se vuelven
participantes activos
en la generacion del
contenido." (Mozas &
Bernal, 2012).

Web 2.0

Paginas web de lectura-escritura

< @

Contenido
publicado

Contenido
generado por
los usuarios

La Encyclopaedia
Britannica (2015)
define la Web 2.0
como "la siguiente
iteracién concebida
de la World Wide Web

=Pe =e
=Pe =

H
#

=Pe =e
=Pe =e¢
=e =e
=e =e
=e =e
=e =

Figura 10 - Representacion
graficade la Web 1.0y la
Web 2.0. R. Velasco (2015).

[..] donde se incor-
poran las ideas de democraciay de contenido dirigido
por el usuario" el articulo también atribuye a la Web
2.0 el uso de las redes sociales para beneficio de los
negocios, incluyendo las tiendas virtuales y productos
centrados en el usuario.
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Mozas, M. y Bernal, J. (2012) exponen la utilidad de
la Web 2.0 para la promocion y divulgaciéon de las
actividades de una institucion no lucrativa. Asimismo,
describen esta tendencia como: "un cambio de cultura
corporativa, que conlleva unos atributos o caracteris-
ticas,como larapidez, la colaboracion, la transparencia
y lainterconectividad que hace que los procesos tradi-
cionales de toma de decisiones y la formulacién de
las estrategias empresariales cambien. Gracias a las
facilidades evolucion y gratuidad de tecnologias que
antes eran inaccesibles para la mayoria de los usua-
rios, se estan fomentando las redes sociales a través
de la Web o "comunidades" y la participaciéon activa"
(Fundacién alalnnovacién Bankinter citado por Mozas,
M.y Bernal, J, 2012).

2.3 CONCEPTOS DE
DISENO WEB

2.3.1 Web accesible y universal

El acceso a internet en la sociedad actual se ha
vuelto fundamental para el desarrollo de un indi-
viduo. Su "alta incidencia en la libertad de expresiony
opiniény su capacidad transformativa, como promotor
de derechos y del progreso de la sociedad", llevaron a
que la ONU (2011) declarara el acceso a Internet como
un derecho humano.

Estos estatutos obligan a disefadores, desarrolla-
dores y todos los involucrados en la creacion de la
web, en tomar en consideracion a los sectores vulne-
rables de la sociedad, en especifico a las personas que
por alguna dificultad socioecondmica, fisica o de otra
indole, se le dificulte el acceso y uso de la web.
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Para el afio 2012, la Superintendencia de
Telecomunicaciones reportd 21 millones 716 mil 357
lineas de teléfonos moviles, casi duplicando la cantidad
de habitantes en ese mismo ano (Batres, 2014). Esto
demuestra la capacidad actual de la infraestructura
movil y el interés de la poblacién por utilizar estos
dispositivos.

Esto representa otro desafio para los disefiadores
graficos especializados en el disefio de interfaces web:
poder desarrollar sitios web que sean totalmente acce-
sibles desde dispositivos moviles y con las mismas
capacidades de comunicacién e interaccion que sus
contrapartes para computadores.

El término “disefio webadaptativo" es utilizado como
una traduccion del inglés responsive web design.
A pesar de poseer diversas traducciones. Fundéu BBVA
(2013) resalta que el término “disefo web adaptativo,
mejor que adaptable o responsivo, es la traduccion mas
ajustada en espafol de la expresién inglesa responsive
web design."

Esta técnica de diseno vy

CUNTENT |s I_IKE WATER desarrollo web busca que las

paginas se adapten auto-
maticamente al disposi-

tivo en el que se visualizan.
G @ Fundéu BBVA (2013).
Q @ . "El contenido es como el

agua: pones agua en una taza

You put water into a cup it becomes
You put water into a bottle it becomes y s€ vuelve la taza. Pones agua

You put it in a teapot, it becomes [ en una botella y se vuelve la
botella. La pones en una tetera
y se vuelve la tetera." Josh Clark

Figura 11 - Analogfa de la web adaptativa.
Josh Clark, ilustrado por Stéphanie Walter (2013)
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2.3.3 Interfaces web funcionales

Para garantizar el acceso universal a lainformacion,
es necesario disefar entornos web que sean inclu-
sivosy funcionales para la mayor cantidad de usuarios.
El World Wide Web Consortium desarrolla estandares
para que la web sea accesible independientemente de
las limitantes tecnolégicas de los usuarios.

Sin embargo, el rol del disefiador toma relevancia
al momento de disefar estas interfaces, ya que deben
estar pensados para una gran diversidad de personas
con capacidades diferentes. En esta busqueda de linea-
mientos, destaca el trabajo sobre disefo universal de
Story, M., Mueller, J, & Mace, R. (1998), quienes definen
los siete principios del disefo universal de la siguiente

manera.

Uso equitativo: El disefio es util y
comercializable para personas con
habilidades diversas.

Flexibilidad en el uso: El disefo se
acomoda en un amplio rango de prefe-
rencias y habilidades individuales.

Uso simple e intuitivo: El uso del
disefno es facil de entender, no impor-
tando la experiencia, conocimiento,
habilidades lingUisticas o nivel de
concentracion del usuario.

Informacion perceptible: El disefo
comunica lainformaciéon necesaria de
manera efectiva al usuario, no impor-
tando las condiciones del ambiente o
las habilidades sensoriales del usuario.

{3

Tolerancia al error: El disefio mini-
miza los peligros y consecuencias
adversas por un uso accidental o no
intencionado.

Bajo esfuerzo fisico: El disefio puede
ser usado de manera eficiente y
coémoda, con un minimo de fatiga.

Tamaho y espacio para acerca-
miento y uso: Tamafos y espacios
apropiados son proporcionados para
el acercamiento, contacto, manipula-
cidn y uso; no importando el tamafno
corporal, postura o movilidad del
usuario.
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Aunque estos principios tienen un enfoque dirigido
al disefio industrial y de espacios arquitecténicos, es
totalmente valido aplicarlos al desarrollo de interfaces
y entornos virtuales, donde la funcionalidad y el disefio
deben obedecer al contenido y ofrecer una accesibi-
lidad y usabilidad para todo tipo de personas.

El éxito de una comunicacion efectiva sera el resul-
tado de muchas horas de investigacion y de planifica-
cion estratégica. La fase de investigacién nos ayudara a
empoderarnos del temay lograr comunicar por medios
graficos y de cualquier otra indole informacién que
puede llegar a ser muy técnica y especializada para
diversos grupos objetivos. De esta manera, el disefio
grafico aumenta la accesibilidad de la informacién,
sintetizando y abstrayendo los temas para presentarlos
de una manera mas claray simple a muchas personas.

Es asi como utilizando el disefio grafico y las plata-
formas tecnoldgicas existentes como podemos demo-
cratizar la informacion y hacerla accesible a una gran
cantidad de personas. Nuestro trabajo como disena-
dores sera lograridentificar las necesidades de nuestro
grupo objetivo y lograr desarrollar materiales graficos
y estrategias de comunicacién que apoyen a la distri-
bucién de la informacién y que ayuden a ofrecer las
mismas oportunidades a cualquier persona.

“El poder de la Web esta en su universalidad. Poder
seraccesada por cualquiera, no importando sus disca-
pacidades, es un aspecto esencial.”

Tim Berners-Lee, Director de la W3C e inventor de
la World Wide Web.
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Figura 12 - Pacientes de la Asociacion. R.Velasco (2015)

Capitulo

3. Proceso creativo y produccion grafica

3.1 Analisis 6 W

3.2 Mapa de empatia
3.3 SPICEy POEMS
3.4 Conceptualizacion
3.5 Planificacion

3.6 Proceso de bocetaje



3.1 ANALISIS 6 W

El método de las 6 W es una herramienta que se utiliza para identificar
los factores clave que inciden en el consumidor al momento de utilizar un
producto. Al cuestionarse What?, Where?, When?, Why?, Who?y to Whom?
(¢cqué?, ¢donde?, ¢cuando?, ¢por qué?, ¢quien?y ja quién? respectivamente) podremos
resolver en etapas tempranas del proceso de disefio elementos que afectaran direc-
tamente el disefio final, como soportes, medios de distribucion, entre otros.

WHAT? problema WHERE? contexto y medios
| Falta de canales de comunica- I Pagina weby redes sociales
cién a familiares y pacientes | Infografias, informacion
| Falta de comunicacion de general de la asociacion y
las labores de la Asociacion animaciones educativas
para Todos

=] [IED

WHEN? Momentos clave WHY? Justificacion
I Reuniones con la asociacion I Las plataformas digitales son
| Grupo de padres de familia baratas
I Actividades de la asociacion I Mayor cobertura
I Informacién ordenada
y accesible

A El:

WHO? socios 10 WHOM? Grupo objetivo
| Padres de familia I Comunidad
| Patrocinadores y voluntarios | Pacientes
| Médicos y especialistas I Familias

I Asociacion para Todos

\ tn .
.l‘ el 4 s A
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La realizacién de un concepto creativo debe tener como fin la generaciéon de
piezas graficas que sean acordes con los valores y emociones del grupo objetivo.
Las técnicas de Design Thinking nos ayudan a poder crear una representacion mas
clara de este grupo objetivo, permitiendo ubicarnos en la posicién del usuario y asi
generar un /nsight.

En este proyecto, se utilizaron las herramientas de Mapas de empatiay SPICEy
POEMS para generar dichos insights. La informacion que se utilizé para generar el
insight fue recaudada en una serie de visitas a la Asociacion para Todos. Se hablé
con los padresy con los administradores de la asociacion para poder tener el punto
de vista de todos los que luchan a diario por los nifios y jévenes afectados.

Figura 13 - Platica con la administracion de
la Asociacion para Todos. R. Velasco (2015).
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Mapa de empatia

Un mapa de empatia nos ayuda a preguntarnos sobre las emociones, actitudes
y pensamientos de los usuarios. Por medio de una grafica, podemos enlistar
los factores externos e internos que afectan la personalidad de nuestro grupo
objetivo.

Esto nos ayudara a poder tomar desiciones de disefio que responderan a las
inquietudes, necesidades y actitudes que detectemos en el usuario final.

Think & Feel?

Hear? See?

Say & Do?

Pain Gain

Z

Figura 14 - Ejemplo de mapa de empatia. Tomado de:
http://www.solutionsig.com/what-is-an-empathy-map/

SPICEy POEMS

Esta metodologia nos ayuda a visualizar los factores externos que afectan al
usuario. Sus relaciones sociales, su estado fisico, como se define a si mismo, cém
0 se encuentra emocional y psicolégicamente, con qué personas se relaciona,
con qué objetos y en qué ambientes se desenvuelve, qué mensajes recibe y qué
servicios necesita.

A partir de estas preguntas, podemos identificar los medios y soportes mas
eficaces para poder comunicarnos con el grupo objetivo.
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3.2 MAPA DE EMPATIA

;Qué piensa y siente?

-Lo mas importante es su hijo.
-Desea buscarle ayuda, desea que su hijo

se supere y que tenga la mayor calidad de vida.
-Suena con que su hijo pueda vivir plenamente.

cQué ve?
-Falta de apoyo en las instituciones.
-Discriminacion o exclusion.
-Empatia por parte de personas
en situaciones similares.

ESFUERZOS

+No conseguir respuestas.

-Encontrar informacién equivocada o que no
corresponde al padecimiento de su hijo.
-Encontrarse con pesimistas o situaciones
que la desmotiven.

-Que la condicién de su hijo empeore.

%
2

;Qué oye?

-No existe informacion sobre el
padecimiento de su hijo.

-Los médicos no tienen diagndstico.

-Opiniones multiples y contradictorias.

+Casos de personas que han logrado vivir
con el padecimiento.

(Qué dice y hace?

-Busca respuestas por su cuenta.
-Investiga y no se conforma.

-Es optimista y confia en sus propias
capacidades.

RESULTADOS

-Desea encontrar respuestas sobre la
condicion de salud de su hijo.

-Se sienten aliviados cuando diagnostican
y le dan tratamiento a su hijo.

-Los motiva encontrarse con padres que
pasan por la misma situacion y la estan
superando.

“Tomando el papel de detective”

Figura 13 - Mapa de empatia del grupo
objetivo. R. Velasco (2015).
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3.3 SPICE| POEMS

— SOGiaI/sociaI

Necesita conocer acerca de la enfermedad, saber
de instituciones que brinden ayuda y también gufay
apoyo emocional.

- Physical/fl'sico

Personas que presentan alguna enfermedad que
no ha podido ser diagnosticada o que es una enfer-
medad que no cuenta con tratamiento o informacion.

B Identity/identidad

Las personas se sienten comodas compartiendo con
otras personas que tienen las mismas complica-
ciones, se quieren superar y ser independientes.

— COmmunication/com unicacion

publicaciones sobre la teméatica.

Informacion de su pediatra, medios digitales, arti-
culos de internet, prensa, reportajes de noticierosy

— Emotional/emocional

consejos.

Desean poder ser atendidos y diagnosticados para
sentirse bien emocionalmente. Quieren recibir
respuestas a sus interrogantes y recibir apoyo y
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= People/ personas

Familiares, por lo general el padre o la madre de
personas con alguna enfermedad rara o sospecha.
Habitan tanto en el interior como en la capital, con
estudios secundarios.

— Objects/o bjetos

Pagina web, redes sociales, afiches, trifoliares.

— Environment/ambiente

Redes sociales, hospital o clinica, instalaciones
de la asociacion

— Messages/ mensajes

La comunicacion se dara por medio de la pagina
weby redes sociales, utilizando infografias y material

audiovisual para informar de manera efectiva la
tematica.

— Services/servicios

Desean poder ser atendidos y diagnosticados para
sentirse bien emocionalmente. Quieren recibir
respuestas a sus interrogantesy recibir

apoyo y consejos.
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3.4 CONCEPTUALIZACION

Para poderdesarrollar el concepto, fue necesario unir las distintas caracterisitcas
que definen tanto al grupo objetivo y a la asociacion; para poder crear un concepto
representativo y acorde a los valores del grupo objetivo.

Insight. Tomando el papel de detective
Los padres toman un papel de detectives, investigando

y reuniendo toda la informacién que puedan sobre el
padecimiento del familiar afectado.

+

Acciones para el tratamiento

Los padres comparten la informacién con la asociacion y con
los demas padres, creando asi una cadena de informacién
gue sera de ayuda para las personas que aun no tienen
diagnostico.

+

Cadena de ADN

Dado que en la mayoria de casos las enfermedades raras son
causadas por anomalias genéticas, el grupo objetivo se siente

muy identificado con el simbolo de la cadena de ADN.
|
|

“Cadena de ayuda”
XXOCOOTHEXOTEOTK
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3.5 PLANIFICACION

FLUJO DE TRABAJO

Objetivos del proyecto

\
Arquitectura de la informacién \
Planificacién del flujo de la informacion (Estrategia de contenido) \

Mapa del sitio | ESTRUCTURA
\
\
\

. . . CONCEPTUAL
Experiencia de usuario

Insights como base para la creacion de interfaces (Design Thinking)

Planeacion

Elaboracién de wireframes

Disefio de componentes
Elaboracion del catdlogo de elementos

Interfaz de usuario ESTRUCTURA

DiseRo de interaccion (Prototipos) VISUAL

Disefo de templates

Codificar elementos
Maquetar paginas

Programar interactividad DESARROLLO

Optimizacién de buscadores (SEO)

Optimizaciéon de informacién

c
0
O
O
S
©
©)
p
ol

Optimizaciéon de contenidos multimedia

Programacion del lado del servidor )
DISTRIBUCION
Publicacion en la web

Publicacion

Figura 14 - Diagrama del flujo de
trabajo de un sitio web. R. Velasco (2015).
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Arquitectura de la informacién

MR  APOYA

Voluntariado

Donaciones

o e 0 0 O LA ASOCIA-

CION

¢Quiénes somos?

Instituciones que
apoyan

Médicos especializados

LR ACTIVIDADES coe e NOTICIAS

Diplomados

Informacion sobre
los diplomados

Eventos para recaudar
fondos

Celebraciones

Actividades de
divulgacion

Congreso

LA SERVICIOS 00 00 ENFERMEDADES

RARAS

Atencion directa FAQ’S

Diagnostico Info sobre cada ER

Estadisticas

Figura 15 - Mapa del sitio web. R.
Velasco (2015).
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3.6 PROCESO DE BOCETAIJE

Fase 1

Diseio de wireframes

Figura 16 - Bocetaje a mano de
wireframes. R. Velasco (2015).

Fase 2

Digitalizacion de wireframes

Sed ut perspidiatis Sed ut perspidiatis
unde omnis unde omnis

e e e 1k )
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Fase 3

NN
A CVO

H [ :éll:‘ GUATEMALA

Sed ut perspiciatis
unde omnis
LAASOCIACION

somme NosoTRos

ENFERMEDADES RARAS -
4QUE NECESITAS SABER?
QUE NECESITAS
EVENTOS ULTIMAS NOTICIAS SABER SOBRE LAS
ENFERMEDADES

RARAS?

SERVICIOS

LCOMO APOYAMOS ALAS.

\ FAMILIAS AFECTADAS?
PARTICIPA -

aavmontworo bt oucacony

2COMO TRABAJA LA
ASOCIACION?

Sed ut perspiciatis
unde omnis

At vero eos et
accusamus et iusto
) o A
e PN
Temporibus autem
il EDUCACION Y
::':::d-m etaut k===N

(CUANTAS ENFERMEDADES.
RARAS HAY EN GUATEMALA?

XD

Rerum facilis est et expedita

AYUDA A DARLE UNA MEJOR
CALIDAD DE VIDA A UN NIRO

2

Temporibus autem quibusdam

46 cCapitulo 3. Proceso creativo y produccién gréafica



Autoevaluacion

Se autoevaluaron las propuestas graficas
tomando aspectos como uso de color, aplicacién de
concepto creativo, disefio tipografico, entre otros.
Se utilizé una escalade 1 a5 para determinar el grado
de pertinencia de cada propuesta.

1 2 3
Concepto creativo 5 3 4
Unidad visual 3 5 5
Diseno tipografico 4 4 5
Diagramacion 3 4 5
Recorrido visual 4 4 5

Conclusiones

Para la autoevaluacidon anterior, se tomaron en
cuenta factores externos como cultura visual, tenden-
cias actuales de disefio weby buenas practicas sobre
accesibilidad y disefio universal.

De las propuestas anteriores, la Ultima fue la que
obtuvo un mejor desempeno al momento de ser
evaluada. Por lo que se decidio tomarla de base para
seguir construyendo el resto del sitio.
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Figura 17 - Nifos reunidos durante carrera. R. Velasco (2015)
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N
4.1 ESCENARIO Y DESARROLLO

DE LA SESION

Figura 18 - Actividad con padres de familia. Ricardo Velasco (2015)

La sesion fue realizada durante una actividad desarrollada en las instalaciones
de la Asociacioén. Se realizé una entrevista individual a cada uno de los padres y
parientes de los pacientes para poder observar como los padres interactuaban con
el producto.

O
4.2 TEMA Y OBJETIVOS

El objetivo de la validacién fue observar la interac-
cion de los participantes con el disefio del producto.
Siguiendo los objetivos del proyecto, se cred una serie
de preguntas y dinamicas que los participantes reali-
zaron para poder confirmar la efectividad de los mate-
riales graficos.
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4.3 PERFIL DEL INFORMANTE

La validacién fue
realizada con la ayuda
de varios padres de
familiay parientes de los
pacientes que atiende la
Asociacion para Todos.

Los entrevistados fue-
ron hombres y mujeres,
con un rango de edad
entre 25y 35 afos. Otros
factores socioecond-
micos, como la escola-
ridad o la clase social,
no representaron un
factor determinante al
momento de seleccionar
voluntarios. Esto se debe
a que el enfoque del

Figura 18 - Evaluacion de material con madre de paciente.
Zaira Hernandez (2015)

proyecto es inclusivo, por lo que el sitio debera de ser intuitivo y de facil uso, no
importando nivel educativo o social.

4.4 METODO

Se utilizé una entrevista de investigacion estructu-
rada, dividida en dos secciones: funcionalidad y grafica.

La primera se desarroll6 utilizando un instrumento
digital que se presenta mas adelante, la segunda
entrevista fue semidirectiva, lo que significa que las
preguntas estaban abiertas a discusion y se recibio
cualquier comentario de los entrevistados. (Anexo 2)
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4.5 INSTRUMENTOS

La validacién fue realizada con la ayuda del sitio web
www.intuitionhg.com. Este sitio ofrece una herramienta
para evaluar la funcionalidad de un sitio web basan-
dose en la facilidad de uso.

Esta herramienta guarda un registro del lugar en el
que el usuario ha hecho clic y el tiempo que le tomo
encontrar lo que esta buscando.

Figura 19 - Interfaz de la herramienta Intuition HQ.
Tomado de: www.intuitionhg.com (2015)

Entrevista sobre grafica:

Para evaluar la propuesta grafica, se presento
al grupo evaluador la pagina de inicio y dos
paginas internas para que este pudiera interactuar
con el producto.

Setomaron notas de dichainteracciéony se les realizé
una entrevista (anexo 1) en la que pudieron observar
con mayor detenimiento la propuesta y responder a
las preguntas solicitadas.
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4.6 RESULTADOS

Figura 20 - Resultado del ejercicio de validacion.
Tomado de: www.intuitionhg.com (2015)

Resultados sobre funcionalidad:

En los aspectos funcionales, el grupo evaluado respondi6 de la manera esperada
en un 65% de los casosy el tiempo promedio de respuesta fue de aproximadamente
de 15 segundos. Esto quiere decir que el sitio web es altamente intuitivo, aunque
en algunos aspectos aun existe ambigUedad.

La evaluacion también destacd que los usuarios se inclinan mayormente por la
navegacion del encabezado de la pagina, porlo que en la Ultima revision del disefio
del sitio se decidio darle mayor prioridad a estos enlaces.

Resultados sobre grafica:

De los resultados de la entrevista sobre la grafica de la propuesta, se puede
concluir que el grupo objetivo se siente identificado con la propuesta grafica en
general. Existe buena aceptacién de la iconografia y la paleta de colores, la tipo-
grafiay los demas recursos graficos son de facil lectura.
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5.1 APLICACION DEL
CONCEPTO CREATIVO

Concepto creativo:  “Cadena de ayuda"”

1 (CONOCES A ALGUIEN CON
{QUE SON LAS UNA ENFERMEDAD RARA?
ENFERMEDADES RARAS?
@ (-]

(COMO APOYAMOS A LAS 2
FAMILIAS AFECTADAS?

oS

INFORMATE ACTIVIDADES

¢(CUANTAS ENFERMEDADES
RARAS HAY EN GUATEMALA?

El concepto creativo es reforzado de diversas maneras en la propuesta grafica.
Se optd por ordenar la informacién como una serie de pasos, proporcionando de
manera puntual y secuencial informacién sobre el tema. El concepto también se ve
reflejado en el codigo linguistico, con un lenguaje poco técnico y con un discurso
que tiene como objetivo aconsejar y alentar a los usuarios del sitio web.
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5.2 CODIGO ICONICO

ﬂ Iconografia empleada
en la interfaz de usuario

<

\
/
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& & &L
@ ¢ ) B

i &

Para poder ofrecer una plataforma mas intuitiva y de facil acceso, se utilizaron
fconos que refuerzan el contenido del sitio web. En esta iconografia se mantiene un
disefio simple y universal, favoreciendo la comprension para personas con esco-
laridad baja y haciendo mas rapida la navegacion en el sitio web.

Ademas de los iconos utilizados en la interfaz del usuario, se empled unaicono-
grafia mas elaborada en las diferentes secciones de la plataforma digital para
reforzar la comunicacién de los diferentes mensajes. Se mantuvo un estilo visual
simple y claro, utilizando elementos geométricos y colores solidos para lograr una
comunicacién efectiva.
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Iconografia animada
para pagina de inicio

....
ASOCIACIéN. ..

PARATODOS

Unidos por la Salud

/ Iconografia para
paginas de contenido

=006
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m Iconografia para
infografias

ﬂ Las Enfermedades Raras son padecimientos poco
i comunes de los que no se tiene mucha informaciony
\ que afectan a menos de 5 de cada 10,000 personas

Muchas enfermedades presentan sus
primeros sintomas en la ninez.

Si no son tratadas, pueden llevar a serias
consecuencias en el futuro del nifo.

Dado que los temas presentados en el sitio web poseen en su mayoria un lenguaje
técnico y cientifico, se decidio reforzar y simplificar las ideas abordadas con una
iconografia simple y de facil comprensién.

Las ilustraciones son presentadas a manera de infografia, transmitiendo una

idea en especifico con un lenguaje muy coloquial y sencillo. Ademas, se utilizan
composiciones simples y colores llamativos para invitar a la lectura.
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5.3 CODIGO TIPOGRAFICO

Montserrat Bold

AaBbCcDdEeFfGgHhlijKkLIMmNNnNAOo
PpQqRrSsTtUuVVvWXxYyZz123456789

Noto Sans Regular

AaBbCcDdEeFfGgHhIijKkLIMMNNNAOo
PpQqRrSsTtUuVVWwXxYyZz123456789

Noto Sans Bold

AaBbCcDdEeFfGgHhIijKKLIMMNNNROo
PpQgRrSsTtUuVVvWwXxYyZz123456789

ENFERMEDADES RARAS

{Qué son las
enfermedades raras?

No existe un concepto unico de "Enfermedad Rara” aceptado por las instancias inter-
nacionales que trabajan en su favor, sin embargo un concepto valido puede ser el de
la Comunidad Europea que considera que “una enfermedad rara es aquella cuya
prevalencia es inferior a 5 casos por cada 10.000 personas.”

La mayoria de los casos aparecen a una edad temprana, en especifico en la infancia.
Esto se debe a la alta frecuencia de enfermedades de origen genéticoy de anomalias
congénitas (anomalias que se presentan desde el embarazo).

La Asociacién para todos se ha dedicado por mas de cinco afios al apoyo de familias
que tienen un caso de enfermedad rara o que ain no han recibido un diagndstico.

Figura 12 -Ejemplo de implementacion de la
tipografia en el sitio web. R. Velasco (2015).
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TT Tipografia adaptativa

Dentro de los parametros que dicta el disefilo web adaptativo resalta el uso de
tipografias adaptativas. Jason Pamental (2014) destaca que "ha medida que el
tamano de la pantalla se reduce y menos elementos son visibles, la escala entre
elementos se torna exagerada".

Es por esta razén que se considera necesario variar el tamafio de la tipografia,
para que esta se adapte al espacio de cualquier dispositivo de donde se esté acce-
diendo al sitio. De esta manera, evitamos presentar titulares con tamanos exage-
rados o parrafos de texto dificiles de leer.

. - ¢Qué es la genética?
¢Qué es la genética?

Es el campo de la biologia que busca comprender
Es el campo de la biologia que busca comprender la herencia . Y la herencia biolégica que se transmite de
i generacién i

generacién en generacion.
Una enfermedad o trastorne genético es una

condicién patoldgica causada por una alteracion
del genoma. Esta puede ser hereditaria o no, si el
gen alterado esta presente en los gametos (6vulos
y espermatozoides) de la linea germinal, esta serd
hereditaria (pasara de generacién en generacién),
por el contrario si sdlo afecta a las células
somaticas, no serd heredada.

e
de generacion en generacion), por
células somaticas, no sers here

Los genes son segmentos del ADN, que definen
caracteristicas fisicas en todos los seres vivos. El ADN
se encuentra enroliado en si mismo, formando cada
uno de los 23 pares de cromosomas que posee el ser
hurnano. Estos cromosomas estdn en el nicleo de

todas las células de nuestro cuerpo.

¢Cémo se originan las
Enfermedades Raras?

La mayor parte de las Enfermedades Raras de origen genético
en

Figura 13 -Ejemplo de tamafios de
tipografias en la web. R. Velasco (2015).
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5.4 CODIGO LINGUISTICO

Q INICIO ENFERMEDADES RARAS SERVICIOS LA ASOCIACION

SOMOS LA VOZ DE NINOS Y
JOVENES CON ENFERMEDADES
RARAS EN GUATEMALA

La Asociacién para todos se ha dedicado por mas de cinco afios al apoyo de familias
que tienen un caso de enfermedad rara o que aun no han recibido un diagndstico.
Juntos, podemos darle una mejor calidad de vida a muchos nifios.

QUIERO APOYAR

¢Cémo se originan las
Enfermedades Raras?

La mayor parte de las Enfermedades Raras de origen genético
son causadas por alteraciones en los cromosomas, en los genes,
o en las moléculas de los genes; aunque también pueden
tener origen multifactorial.

28 T

R

Mutacién
Coemo per ejemplo muchos
tipos de cancer.

Trisomia de cromosomas o
duplicacion de una regién
Como el sindrome de Down, o
como el sindrome del
cromosoma X fragil.

Delecién de una region del
cromosoma o de un
cromosoma completo
Como el sindrome de Turner.

Debido a que se manejan temas médicos, la propuesta utiliza un cédigo linglis-
tico muy simple y coloquial. Los diferentes puntos por tratar se presentan en un
formato de interrogante, para poder dividir de manera clara y concisa el problema
y la solucion.

Para poder conseguir la retencion del lector, los bloques de informacién poseen
parrafos pequefios y un adecuado uso del espacio en blanco; ademas de estar
acompafados de graficas e ilustraciones.
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5.5 COMPOSICION VISUAL

Navegacion en dispositivos méviles

Viviendo con el Sindrome de Turner

Por: Dr. Hernan Jusrez Fecha: 17/02/2016
Compartir es apoyar (3 [ 1 &

Lorem ipsum dolor sit amet, consectetur adipiscing elit. Donec et metus purus.
Suspendisse potenti. Duis at semper libero, quis euismod purus. Aenean vehicula
blandit enim feugiat accumsan. Maecenas fringilla sapien id vehicula vehicula.
Lorem ipsum dolor sit amet, consectetur adipiscing elit. Nulla facilisi. Vivamus a
mattis mauris. Aliguam feugiat, leo sit amet elementum semper, elit ante
tempus metus, quis accumsan risus Massa a dui. Proin nibh massa, scelerisque
et porttitor vitae, dapibus at lectus. Praesent fringilla nec elit at condimentum.
Aliquam erat volutpat. Phasellus quis efficitur metus. Pellentesque laoreet nisl
erat.

T )

ENFERMEDADES RARAS

£Qué son las ER?

Lista de ER registradas en Guatemala

SERVICIOS

Atencién Directa

Grupo de Apoyo

Apoyo Legal

Incidencia, Educacién y Divulgacion

ACTUALIDAD

Noticias

Diplomados.

Actividades
e Viviendo con el Sindrome

LA ASOCIACION

Quiénes somos? Por: Dr. Hernan Judrez

Médicos colaboradores Compartires apoyar: [52) B [ &

Publicaciones y estudios

Testimonios Lorem ipsum dolor sit amet, consectetur adipiscing elit.
Suspendisse potenti. Duis at semper libero, quis euisma
blandit enim feugiat accumsan. Maecenas fringilla sapie
Lorem ipsum dolor sit amet, consectetur adipiscing elit.
mattis mauris. Aliquam feugiat, leo sit amet elementum
tempus metus, quis accumsan risus massa a dui. Proin
et porttitor vitae, dapibus at lectus. Praesent fringilla nec
Aliquam erat volutpat. Phasellus quis efficitur metus. Pe
erat.
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Navegacion en dispositivos de escritorio

Q  INICIO ENFERMEDADES [IiYlel{e}] ACTUALIDAD LA ASOCIACION

£Qué son las ER?

Lista de ER registradas
en Guatemala

SOMOS LA VOZ DE NINOS Y

Q INICIo ENFERMEDADES [VilellelY ACTUALIDAD LA ASOCIACION

Atencién Directa
Grupo de Apoyo
Apoyo Legal

Incidencia, Educacién y Divulgacién

SOMOS LA VOZ DE NINOS Y

Q INICIo ENFERMEDADES  SERVICIOS ACTUALIDAD LA ASOCIACION

Noticias
Diplomados

Actividades

Congreso Internacional de ER

SOMOS LA VOZ DE NINOS Y

Q INICIO ENFERMEDADES SERVICIOS ACTUALIDAD LA ASOCIACION
RARAS

2Quiénes somos?
Médicos colaboradores
Publicaciones y estudios

Testimonios

SOMOS LA VOZ DE NINOS Y

Capitulo 5. Propuesta grafica final fundamentada




Pagina de inicio

SOMOS LA VOZ DE NINOS Y,
JOVENES'CON ENFERMEDADES
RARAS EN GUATEMALA

saueson s
{CONOCES AALGUIEN CON
UNA ENFERMEDAD RARA?

QUE SONLAS
ENFERMEDADES RARAS?

£COMOAPOYAMOS A LAS
FAMILIAS AFECTADAS?

wocuconl
PARATO D S

S
3
8
}

[ ——
ovioacon

cutnTas EnrERMEDADES
RARAS HAY EN GUATEMALA?

scuhimas
ENFERMEDADES RARAS
HAY &N G o

§
:
3
$
j

ILEVANTA LA MANO POR LA
INICIATIVA DE LEY 46721

“Quieres saber més? @ iNecesitas ayuda?

Disefio de estrategia digital para facilitar el traslado de informacién sobre enfermedades raras

@ wcio onremesaoes pams  SeRvcios A AsociOOn

SOMOS LA VOZ DE NINOS Y
JOVENES CON ENFERMEDADES
RARAS EN GUATEMALA

ouEro aPowR

CONOCES A ALGUIEN CON
UNA ENFERMEDAD RARA?

. 1 £QUE SONLAS
2 ENFERMEDADES RARAS?
S % s s e
N S a o 4 5
S
¢ . - .
{ SSmMESEImSY
§ B
¢
¢
S
S
¢
S
<

COMO APOYAMOS A LAS
FAMILIAS AFECTADAS?

SN IV YVUINN Y [

AYUDA A DARLE UNA MEJOR
CALIDAD DE VIDA A UN NIRO

QUIERO APOVAR

ILEVANTA LA MANO POR LA
INTEIATIVABEILEY 46721

(CUANTAS ENFERMEDADES
RARAS HAY EN GUATEMALA?

65



Pagina de noticias

Q INICIO  ENFERMEDADES RARAS  StRvicios LA asociacion  [IEEIZEH

ULTIMAS NOTICIAS

ULTIMAS NOTICIAS

ULTIMAS NOTICIAS

v Ver categorias

CATEGORIAS
Todas.
Atencion directa

Diplomados

Eventos
Grandes avances en el proyecto de
insercién laboral

Celebraciones

Divulgacion

Grandes avances en el

: i < Internacional
proyecto de insercion laboral Ages0 ismacions

Lo Asociionpar Teos h st s s o venesaue chan ot

Grandes avances er} el ENTRADAS
proyecto de insercién laboral s B POPULARES

P

Inicia de manera exitosa el diplomado en
San Juan Sacatepéquez

/u Tambian hay con guarcas cetela estarnpsds Donste soqurlegendo

Bazar para el apoyo de la
Asociacion es un

Bazar para el apoyo a las actividades de la
Asociacién es un éxito

Inicia diplomado en San Juan
Sacatepéquez

BEELE S i e e clesaols e on ek, i Adelescane” e
e  aducaderes dot res Occdent,y dsde mayo o f Ares Nor
Oplomsdo permit ol - springnor

Inicia diplomado en San Juan
Sacatepéquez

E Quieres saber ma:

BCIE
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Noticia individual
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Lorem fpsum dolor sit amet,

sectetur adipiscing it Morbi d ligula st Nune dictum molls

turpis, i fermentum lectus semper at. urabitur effciturdiam n purs imperdiet egestos, Aliquam

sed elefend turpis, o In it

turpis

honcus Aenean varius
s purvs eget aliquam, I dignisim diom ac ullricies suscpit. Fusce looreet ante non isi porta

puinar

lorem suscist, non lacnia nulla tempor.

Etiam o crim pheret, lculis enim ot wiputate

i o

C Vivamus et justo lectus. Nonc ligul

il viverra sit amet egestas , laoreet non ibero, Donec pelentesaue nec enim vel nterdum.

iz st amet augue.
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Articulo individual

HISTORIAS
QUE INSPIRAN="

Viviendo con el Sindrome de Turner

nas

Lorem psum dcorsit amet, consecttur spicing
pendinse potent

Stomet elementum semper, el ante temy
s, auis ccumsan s i Pron b

gl mec it condmentum.
Ao eratvolutpa.Phaselu aus efficitus metus.

‘Vhamus posuee mperciet cmare. Dufs lces

ER———

mottsn magna

Eque eu sagitis utrum, telus locus
mottis erot, e blandit mours sem o onte

‘S landit consequat imperdiet. o nec et
Interdum et malesuads fomes ¢ e psum s

1 f5Ucibus.VestibuUm it st rvida e congue

e, sempervel arcy o, hendret osuere

Maecenas eugiat omae termpor. Fusce commodo
estia dolorlaciia, it et suctorortor cop

s
ccumsan, omarenecue i, petum trps. Donec
egetvoltpatante Vivamus velcondimentum quom.

“Quieres saber mi

e eNecesitas ayuda?

INFORMATE

AcTVIDADES

¢Quieres saber mas?

HISTORIAS QUE INSPIRAN

[ IVES

Lorem ipsum dolor sit amet, consectetur adipiscing elit. Donec et metus purus.

Suspendisse potenti. Duis at semper fibero, quis euismod purus. Aenean vehicula

blandit enim id

Lorem ipsum dolor sit amet, consectetur adipiscing elit. Nulla facilisi. Vivamus a
a giat, leo sit

ai. Proin nibh I
et portttor vitae, dapibus at lectus. Praesent fringila nec efit at condimenturn.
Aliquam erat volutpat. Phasellus quis efficitur metus. Pellentesque laoreet nist
erat

Vivamus
massa aculis non. Praesent eget Ieo risus. In bibendum risus at arcu vehicula

Duis ultrice: viverra

feugiat. Aenean ex fels, mattis sed orci et, blandit ormare augue. Nullam mattis in
magna in viverra. Integer facilsi.

“Eque eu sagittis rutrum, tellus lacus mattis
erat, eu blandit mauris sem a ante”

Sed Etiam nec est ex.
fames ac ante ipsum primis in faucibus. Vestibulum nisi est, gravida et congue 3,

Donec bibendum tristique mauris, et vulputate diam tristique vel. Aliquam

elementum tincidunt nisi, d vestibulum massa dapibus et Interdum et
primmis in faucibus

et scelerisque. Praesent sed uma risus. Morbi at diam vel quam dignis

scelerisque. Nulla pellentesque mauris vel elit omare, sed dictum risus efficitur

Nam aliquam nec erat t pretium. Aliquam risus leo, semper vel arcu rutrum,

hendrerit posuere neque.

2 quam

tempor. id dolor I it amet
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Mapa de enfermedades raras

ER EN GUATEMALA

La Asociacién Para Todos posee un
registro de ER por departamento.
Puedes seleccionar en el mapa cada
departamento para obtener mis
informacién,

At Verapaz
Baja Verapaz

Chimaltenango

P oo
2.541581 152

Enfermedades Roros:
etois Laminar
Mucopolsacardosis

Oistoa muscularde Duchenne
Osteogénesis imperecta

Sindome de Stuge Weber
Huehuetenango
izabal
Jalapa
Jutiapa
Petén
Quetzaltenango
Quiché
Retalhuleu
Sacatepéauez
San Marcos
Santa Rosa
Solols
Suchitepéquez
Totonicapin

Zacapa

INFORMATE
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ER EN GUATEMALA

La Asociacion Para Todos posee un registio

de ER por

departamento. Puedes seleccionar en el mapa cada
departamento para obtener mas informacion.

Guatemala
1.183.000 152

Poblacién total  ER registradas

Enfermedades Raras:
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Disfrofia muscular de Duchenne
Osteogénesis imperfecta
Sindrome de Sturge-Weber

!| (Quieres saber méas? @

INFORMATE

ACTVIDADES

¢Necesitas ayuda?

conTACTO

ER EN GUATEMAL.

Q MCIo  EnFeaMEoADES RARAS  SEaviCIOs La AsociAcion [

La Asodiacion Para Todos posee un registro de ER
por departamento. Puedes seleccionar en el mapa
cada departamento para obtener mas informacion.
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2.541.581 152
Poblacién total  ER registradas
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Nefronoptisis
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Osteogénesis imperfecta

Sindrome de Sturge-Weber
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@ Necesitas ayuda?

conTACTO
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ILEVANTA LA MANO POR LA

INICTATIVABEILEY 4672!

ing e

ENFERMEDADES RARAS

" _— |ber mas?
:Qué es la genética?

6.1 MEDIOS Y USOS SUGERIDOS

El sitio web esta disenado para ser desarrollado en la
plataforma libre Wordpress. Este CMS (sistema de manejo
de contenidos) es gratis y puede ser instalado virtualmente
en cualquier servidor web.

Del mismo modo, las tipografias utilizadas son gratuitas,
por lo que no existe ningln inconveniente para poder
implementarlas en cualquier momento o circunstancia.
Por este motivo se exhorta a apegarse a las tipografias
recomendadas en cualquier material de difusion.

Todo el contenido del sitio web(imagenes y texto) esta

otorgado libremente a la asociacién y no representara
ningun costo en licencias o permisos de uso.
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Para la promocion del sitio web se recomiendan los
siguientes medios de difusion:

1. Facebook. | ared social Facebookofrece opciones
gratis y pagadas para promocionar especificamente un
sitio web. Su facilidad de uso y la cantidad de usuarios
que posee la hacen una opcién ideal de bajo costo
y alta efectividad.

2. Google Adwords. Esta herramienta ofrece la
posibilidad de colocar anuncios en los resultados del
motor de busqueda de Google. A pesar de requerir mas
conocimientos técnicos y recursos monetarios es una
opcién muy efectiva, ya que esta publicidad se muestra
alas personas que buscan por este tema en especifico.

3. Material impreso. También se recomienda no
descartar los medios tradicionales para la promocion
del sitio web. De este modo, se sugiere incluir en todos
los materiales los links a las redes sociales y al sitio
web.

Disefo de estrategia digital para facilitar el traslado de informacion sobre enfermedades raras
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6.2 PRESUPUESTO

Descripcion Precio

Costos fijos

Energia eléctrica Q1,000
Internet Q400
Depreciacion de equipo Q150
Otros materiales Q150
Subtotal costos fijos Q1,700

Costos variables

[lustraciones Q1,000
Fotografias Q500
Diseno de infografias Q3,000
Diseno de iconos animados Q2,000
Diseno y desarrollo de sitio webx Q44,800
Subtotal costos variables Q51,300

Otros costos

Gasolina Q1,000
Alimentacién Q500
Subtotal costos variables Q1,500
xDetalle del precio en Anexos. Total Q54,500
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6.3 MANUAL DE USUARIO

Introduccion

El objetivo de este material es proporcionar al usuario un conoci-
miento basico acerca de las funcionalidades del sitio weby que de
esta manera se puedan modificar y agregar contenidos al sitio.

El sitio web esta construido sobre la plataforma de manejo de conte-
nidos Wordpress. Esta plataforma ofrece la posibilidad de administrar
los contenidosy las preferencias sin necesidad de conocimientos muy
técnicos.

La siguiente guia explica paso a paso el método pararealizar tareas
mas basicas en el proceso de administracion del sitio web.

Presentacion de la interfaz del usuario

@ @A Asociacion ParaTodos B8 0 4+ Nuevo Hola, Dra. Maria Gonzilez [Jl

Visitar el sitio Opciones del usuario
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A Asociacién Para

@ Escritorio 4 MenL’J de herramientas
# Entradas
A Experiencias

A Enfermedades

= Agregar articulos

A Senvicios

87 Medios

M Paginas
B Comentarios
& Perfil

# Herramientas

LU Opciones generales del tema
Oc

Todos B 4+ Nuevo Hola, Dra. Mania Gonza

Escritorio
De un vistazo " Borrador rapido a

A 1entrada

WordPress 4.6.1 funciana con el tema Asociacién Para Todos.

;Qué te esta pa a cabe

Actividad a
Publicaciones recientes
Finaliza Diplomado en San Juan Sacatepéquez
Netiasde e Crear nuevo borrador :
Informacién general Coma unirse de articulo

de rrururieaa on Lapane waeva saus para wae @ v

de la actividad del sitio

WPTavern: New WordPress D It Theme Twenty Seventeen Merged into 4.7

WPTavern: WordCamp WarmUp Is a Success

WPTavern: WP REST API Content Endpoints Officially Approved for Merge into

WordPress 4.7
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Tipos de articulo

El usuario tiene la capacidad de publicar cuatro tipos distintos de
articulos. Estos se mostraran en diferentes paginas de acuerdo con el
tipo de articulo seleccionado.

Tipo de articulo Seccion donde Uso sugerido
se publicara

Entradas Seccién de noticias Publicacién de las noticias méas
recientes acerca de la Asociacion
y de los avances en el tema.

Experiencias Historias que inspiran Publicacion de experiencias
de pacientes, familiares y las
personas que han interactuado
con la Asociacion.

Enfermedades Enfermedades Raras Publicacion de

Raras articulos médicos, consejos y
recomendaciones para pacientes
con enfermedades raras.

Servicios Seccién de servicios Publicaciones acerca de los
ofrecidos por la Asociacion.
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Publicar un articulo

# Asociacion ParaTodos <& 8 B

=iz Escritorio
Inicio

De un vistazo

CRE

n el ter 6n Para Todos.
y— &

A Enfermedades
Raras

A Senvicios Publicaciones recientes

B Medios 1oct, 5:55 am Finaliza Diplomado en San Jua
B Piginas

¥ Comentarios

A Apariencia
£ Plugins @
& Usuarios

# Herramientas
Ajustes

Custom Fields

@ @ asodacion ParaTodos S 8 B

Sacatepéquez

Hola, adminarT [l

Opciones depantalla ¥ | Ayuda ¥
Borrador rapicio N
Titulo
;Qué te esta pasando por la cabeza?
Noticias de WordPress R

Cémo unirse al Slack de WordPress E:

Matt: Defrauding an Election

WPTavern: Peter Meth Launches Kickstarter Campaign to Produce 7

apuu Plush Toys

WPTavern: WordCamp Orlando Rescheduled for November 12-13

Plugin popular; UpdraftPlus WordPress Backup Plugin (instalar)

Hola, adminarT [l

Opciones de

O =i Afadir nueva entrada
Entrad: 7, .
£ BICTS Introduce el titulo aquf < Publicar B
e
S6l0 guardar Vista previa

c Q] Aiadir objeto

B I # E = ¢ —
A Experiencias pérrafo v u

A Enfermedades
aras

A Senvicios
O Medios
W Paginas

¥ Comentarios

» Apariencia
£ Plugins @

& Usuarios

# Herramientas p

Nimero de palabras: 0
Ajustes

? Estado: Borrador Editar

Visual  HTML
® Visibilidad: Publico Editar

[ Publicar inmediatamente Editar

O= =

Formato N
© # Estandar

Minientrada

Galeria

Enlace

Imagen

cita

1. Posicionar el ratén sobre Entradas y hacer clic en Ahnadir Nueva.

2. Afiadir el titulo del articulo.

3. Ahadir el contenido del articulo. En la barra superior se encuentran
herramientas para editar el texto, ademas se puede agregar imagenes,

videos u otro tipo de archivo multimedia.

4. Afladir a las categorias correspondientes y hacer clic en Publicar.
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Agregar elementos al menu

i Asociacién ParaTodos & 8 B Hola, adminapT [l

Opciones de pantalla ¥ | Ayuda ¥
Escritorio

De un vistazo . Borrador répido .
A Tentada 7 Titulo

A Entradas WordPress 4.6.1 funciona con el tema Asociacién Para Todos -

DY — Motores de bisqueda disuadidos ;Qué te esta pasando por la cabeza?

A Enfermedades

[ Actividad B

A Senvicios Publicaciones recientes S6lo guardar

&) Medios 10ct, 5:55 am Finaliza Diplomado en San Juan Sacatepéquez

W Piginas Noticias de WordPress .

¥ Comentarios Cémo unirse al Slack de WordPress Es 2 octubre, 2016

K Plugins @

& Usuarios

# Hermamientas Matt: Defrauding an Election

B Ajustes WPTavern: Peter Meth Launches Kickstarter Campaign to Produce 7° Wapuu Plush Toys
WPTavern: We e 2-13
Custom Fields PTavern: WordCamp Orlandlo Rescheduled for November 1,

Plugin popular: UpdraftPlus WordPress Backup Plugin (Instalar)

@ @& asociacion Para Todos Hola, adminaPT [l
Opciones de p: Ayuda v

@ Escritorio Menu

enUs  Gestionar con Vista previa
A Entradas Editar Mentis  Gestionar lugares
A Experiencias
A Enfermedades Elige el menu que quieras editar: | Menu Principal (Menu Principal) ¥ || Elegir | o crea un nuevo menu.

Raras
Menu Apoya (Menu Apoya)

# Servicios Mend Informate (Mend Inférmate)
~ Pagin Menu Participa (Mend Participa) nu Principal
21 Medios Menu Principal (Meni Principal)
I Paginas Estructura del Mend

Més reciente | Vertodo  Buscar

¥ Comentarios 2 elemento en el orden que prefieras. Haz click enla flecha que hay a s Gerecha del elemento para mostrar més opciones de
Actualidad « ion.
M Apariencia Servicios

Donar

< &

Enfermedades Raras Pagina v
£R en Guatemala

Noticias

Pequeiias Anomalias sube! nota ¥

Enfermedades Raras

Menis Home
nota v
Editor \belement

Seleccionar todos Afadir al menu

£ Plugins @

5 Pigina v

& Usuarios Entradas v

# Herramientas o icono de enfermedades raras Enlace personalizado ¥
Experiencias v .

—n subelemento

icioc

1. Posicionar el ratén sobre Apariencia y hacer clic en Menu.

2. En la parte superior, elegir el menu que se desea editar.

3.En el panel de la izquierda, seleccionar los elementos que se desean
agregar al menu. Se pueden agregar paginas, noticias, experiencias o cual-

quier otro tipo de articulo.

4, Arrastrar los elementos para posicionarlos segun se desee. Un sube-
lemento sera un elemento que estara escondido en el menu y solo se
mostrara cuando se haga clic en el elemento padre.

5. Hacer clic en Guardar cambios para actualizar el menu.

Disefo de estrategia digital para facilitar el traslado de informacion sobre enfermedades raras
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Modificar los datos de contacto

@ @& asociacon ParaTodos © 8 B Hola, adminarT [l
Opciones de pantalla v
© Eziimn Opciones del Tema
# Entradas Opciones del Tema N Publish .
A Experiencias
Informacin de Contacto  Redes sociales
A Enfermedades
R
ares Teléfonos
A senvicios
Nmero de teléfono
8 Medios
22884961
W Ppaginas

¥ Comentarios Add Row

& Aomionc
& Apariencia Direccién

% Plugins @ 18 Avenica *A" 2-80 Zona 6, Ciudad de Guatemala

& Usuarios

Correo electrénico
/& Herramientas

Ajustes asociacionparatodas@gmail.com

Custom Fields

Acerca de
£ Opoones v Tems <3°

Acerca de (Texto)

1. Hacer clic en Opciones del tema.

2. Seleccionar la informacién que se desea editar.

La informacién de contacto que se puede agregar es la siguiente:
- Uno o varios numeros de teléfono

- Direccion fisica

- Direccion de correo electrénico

- Asignar una pagina acerca de la Asociacion para Todos

- Modificar el texto de Acerca de

3. Al finalizar, hacer clic en el botdn Update para guardar los cambios.
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Modificar la informacién de la pagina de inicio

Escritorio Escritorio

Inicio
De un vistazo

b d

WordPress 4.6.1 funciona con el tema Asc
Motores de busqueda disuadidos

da

Entradas
Experiencias

Enfermedades
Raras Actividad

Senvicios Publicaciones recientes

Medios 1ot 5  en San Juan Sacatepéquez

Comentarios ir

Apariencia
Plugins @
Usuarios.
Herramientas
Ajustes

Custom Fields

A Asociacion Para Todos

= it Péginas  Assdirnueva

Entradas Todos (7) | Publicadas (7) | Papelera (1)

:

7> Epmimsrs Accionesen lote ¥ | Aplicar | Todas las fechas ¥ | Filtrar
A Enfermedades Titulo

Raras

Actualidad

A Servicios
8 Medios Donar
M Piginas

T Enfermedades Raras

\fiadir nueva

ER en Guatemala
¥ Comentarios

¥ Apariencia Home — Pagina de inicio <:| e
Editar a pelera Vel

£ Plugins @

o Noticias — Pigina de entradas

& Usuarios

# Herramientas
Servicios

Ajustes.

Custom Fields ;
Titulo

£} Opciones del Tema

Hola, adminaeT Il

Opciones de pantalla ¥

Borrador rapido N
Titulo

(Qué te esta pasando por la cabeza?

S6lo guardar

Noticias de WordPress N

feetups
de ceso eslibre
quiremo

ordpress.org. Sino la tien

ello se

Matt: Defra

ing an Election

WPTavern: Peter Meth Launches Kickstarte

mpaign to Produce 7 Wapuu Plush Toys

WPTavern: WordCamp Qrlande Rescheduled for November 12-13

Plugin pop draftPlus WordPress Backup Plugin (Instalar)

Hola, adminarT [l

Opciones d

Buscar paginas

7 elementos
Autor LJ Fecha
adminaPT — Publicada
01/10/2016
adminapT — Publicada
01/10/2016
adminapT = Publicada
01/10/2016
adminaPT — Publicada
01/10/2016
adminapT = Publicada
01/10/2016
adminaApT — Publicada
01/10/2016
adminaPT — Publicada
01/10/2016
Autor [ ] Fecha

1. Posicionar el ratén sobre Paginas y hacer clic en Todas las paginas.

2. Buscar entre todas las paginas la pagina Homey hacer clic en el titulo.

Continua en la siguiente pagina.
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@ @ Asociacion ParaTodos €8 B 0 + Nuevo Verpagina Hola, adminapT Il

A Experiencias

A Enfermedades Atributos de pagina .
Raras
A senvicios superior
0] Medios (sin superior)
B Paginas Plantilla
Todas las paginas Plantilla del Home
Afiadir nueva P
Néimero de palabras: 3 Uttima edicién por adminAPT el 9 octubre, 2016 a as &:47 pm orden
¥ Comentarios o
Opciones del Home N
# Apariencia Necesitas ayuda? Usa la pestafia de ayuda

Contenido del Home enla parte superior del titulo de la pantalla

£ Plugins @

Afiadir bloques de cantenido a la pagina de inicio. Carrusel
& Usuarios

Bloque informativo Imagen destacada .
Click the *Afiadir blogue" button below to start creating your layout

#~ Herramientas Blogue de categorias

B Ajust
B Ajustes Afadir blogue

Custom Fields

£3 Opciones del Tema e |:>

Gracias por crear con WordPress.

Asignar imagen destacada

Version 4.6.1

—edit#

Continuacidn de la pagina anterior.

3. En el panel Contenido del Home hacer clic en Aihadir bloque.

Puede anadir los siguientes bloques de informacién:

- Carrusel

En este bloque puede agregar imagenes que se mostrara del tamafio
completo de la pantalla. Se pueden agregar varias imagenes acompafiadas
de titulo, texto y un llamado a la accién.

- Bloque informativo

En un bloque informativo puede agregar un bloque de texto acompafado
de unaimagen o una animacion que refuerce el contenido. Ademas de
esto, se puede agregar un enlace a una pagina o entrada en donde estara
la informacién completa.

- Bloque de categorias

En esta seccion se pueden agregar una o varias tarjetas con informa-
cién variada. Estas tarjetas estan conformadas por una imagen (la cual se
mostrara en un formato redondo) una descripcion cortay un enlace.

Continta en la siguiente pagina.
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@ & Asociacion ParaTodos & Hola, adminAPT [l

@ Escritorio
Imagen de fondo *

A Entradas
A Experiencias

A Enfermedades
Raras

A Senvicios
B Medios
W Piginas

Todas las paginas

Afia a

¥ Comentarios

2 Apariencia

& Plugins @
£ Titular *
) Colocar e

& Usuarios | titular que se mostrard

SOMOS LA VOZ DE NINOS Y JOVENES CON ENFERMEDADES RARAS

# Herramientas

Ajustes

Custom Fields

£+ Opciones del Tema @ Afiadir objeto viar | B8

@ @& asociacien Paratodos © 8 B + Nuevo Ver pagina Hola, adminapT [l

Opciones de pantalla ¥ Ayuda v
@ Escritorio Editar pagina  Ansdirnueva
A Entradas Home Publicar .
A Experiencias
Enlace permanente: hitp://apt.dev/ Vista previa de los cambios

A Enfermedades

Raras 0 Afadir objeto ¢ Estado: Publicada Editar

Visual HTML
A Servicios . @ Visibilidad: Pablico Editar
B I e i >
O Medios oarmafo o <D Revisiones: 8 Explora
B Paginas [ Publicada el: 1 oct de 2016 @ 04:09
Pagina de home Editar

Todas las paginas

¥ Comentarios

Atributos de pagina .
M Apariencia
Superior
£ Plugins @
(sin superior)
& Usuarios >
& Herramientas Plantilla
Ajustes Plantilla del Home
3
& ord
B8 Custom Fields Namera de palabras: 3 Uttima edicién por adminAPT el 9 actubre, 2016 a las 47 pm raen
0

Continuacidn de la pagina anterior.

4. Agregar la informacién que se requiere en cada bloque. La informacion
con un asterisco rojo en el titulo es obligatoria.

5. Luego de editar un bloque de informacién, hacer clic en el botén de
Actualizar para guardar los cambios. Se recomienda guardar los cambios
cada cierto tiempo para que no se pierdan por cualquier factor externo.
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Conclusiones y
Recomendaciones

Objetivos del proyecto

General Contribuir con la organizacién Asociaciéon para
Todos en la gestion y facilitacién de informacién
sobre enfermedades raras, a pacientes y personas
que muestren empatia hacia el problema y tengan
deseos de participar activamente en la solucién.

Especifico Desarrollar una estrategia digital que favorezca
el acceso a la informacién acerca de las enfer-
medades raras y que permita extender el apoyo
de la Asociacion para Todos a una mayor parte
de la poblacion.

ESpeCI'fiCO Disefiar una plataforma web que facilite la reso-
lucion de dudas y que instruya a los pacientes
acerca de sus padecimientos; asimismo permita
que las personas con deseos de ayudar, conozcan
las necesidades de los pacientes y se involu-
cren activamente, participando con donaciones
econdmicas o de viveres.
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Conclusiones

El proyecto logré contribuir con la
facilitacion de informacién sobre las
enfermedades raras, utilizando los
medios digitales. El sitio web lograra
difundir ain mas la labor dentro del
pais y en el extranjero.

Se desarroll6 con éxito una estra-
tegia para facilitar el acceso a la infor-
macion, utilizando practicas del disefio
universal y un enfoque a disefio movil
para que el sitio pueda ser accesado
desde cualquier dispositivo (Anexo 2).

El proyecto final presenta el disefio
de unsitio web altamente funcional, el
cual podra ser utilizado como fuente
de referencia para pacientes, fami-
liares y médicos en general. Ademas,
el sitio facilita las donaciones y otros
tipos de ayuda.

Recomendaciones

Continuar con la difusion de los
proyectos realizados por la Asociacion
para Todos. Se recomienda mantener
actualizado el sitio web con las
ultimas noticias y actividades, ya que
esto ayudara a que mas personas se
enteren de la asociacion y aumente la
posibilidad de apoyo.

Se recomienda utilizar el sitio web
como principal canal de comunica-
cion de laasociacion, por su economia
y eficacia. También se recomienda
desarrollar contenido que pueda
ser entendido por el grupo obje-
tivo, evadiendo lenguaje demasiado
técnico o complejo.

Difundir en diversos medios de
comunicacién que se puede cola-
borar activamente en el sitio, para
poder crear una comunidad y asf
aumentar el alcance de la labor de
la Asociacion para Todos.
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Lecciones
Aprendidas

cQué
sabia?

cQué
aprendi?

cQué
necesito
mejorar?

Conocimiento

- Observar la situa-
cion de la institu-
cion y diagnos-
ticar problemas de
comunicacion.

« Conocimientos
basicos en lenguaje
de marcado de texto
y estilos (HTML, CSS,
Javascript, PHP).

- Disefio de interfaces
de usuario.

« Experiencia de
usuario.

- Disefo universal y
accesible.

« Organizary
gestionar la informa-
cion.

« Optimizar tiempo
en actividades de
poca relevancia.

Habilidad

« Justificar y argu-
mentar la toma de
desiciones.

« Sistematizar infor-
macion.

- Redactar textos con
lenguaje técnico.

» Diagnosticar
problemas de disefio
interactivo.

« Trabajar desde una
perspectiva multi-
disciplinaria.

« Planificary cumplir
con los tiempos
estipulados.
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Actitud

« Trabajar en equipo.
« Contextualizar el
problema.

« Asesorar en la toma
de desiciones.

« Motivacion personal.
« Perseverancia.

« Construccion

de procesos mas
complejos de pensa-
miento.

« Trabajo individual.

« Autovalorar las solu-
ciones propias.

« Mejorar autoestima.
« Manejo de estrés.
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Glosario

Arquitectura de la informaciéon

Es el método por el cual se distribuye y orga-
niza la informacion de una manera légicay
coherente para ser presentada en entornos
digitales, promoviendo la usabilidad vy
funcionalidad de la interfaz del usuario.

CMS

Del inglés Content Management System
es un software disefiado para facilitar el
manejo de contenidos en un sitio web.

Diseino universal

Se refiere al conjunto de buenas practicas
que promueven métodos alternos para
acceder a la informacion si se dispone de
algun impedimento fisico.

Diseino web adaptativo

Esta técnica de disefio y desarrollo web
busca que las paginas se adapten auto-
maticamente al dispositivo en el que se
visualizan.

__—

Experiencia de usuario

La experiencia de usuario es el conjunto
de elementos sensoriales que ayudan a
mejorar la interaccién del usuario con un
software.

Interfaz de usuario

Es el medio, generalmente visual, por
el cual el usuario interactla con una
computadora.

Optimizacién de buscadores (SEO)

Es una técnica en la que se mejora la
estructuray contenido de un sitio web para
poder reflejar de mejor manera el tema
principal del mismo. Esto con el objetivo de
ganar posicionamiento en los resultados de
los diferentes motores de busqueda.
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Anexos

Anexo 1

Instrumento para validar la grafica

USA‘ FACULTAD DE
ARQUITECTURA

S TRIC ENTEN A RIA UNIVERSIDAD DE SAN CARLOS DE GUATEMALA
55

Universidad de San Carlos de Guabemala

Nombre:
Edad:

Entrevista de investigacidn estructurada y semidirectiva para
comprobar la eficacia de las propuestas graficas para el sitio web
Asociacion para Todos

1. ¢Lainformacion en la pagina es proporcionada de manera ordenada y facil

de entender?

2. ¢Lainformacion es organizada en segmentos en comun y relacionados?

3.¢Se puede accesar a la informacién deseada de manera facil e intuitiva?

4. ;Se comprenden las areas en que la Asociacion apoya a la sociedad?

5. ¢;Comprende todos los iconos utilizados?

6. ¢Los contrastes de color y texto facilitan el orden de la lectura?

7. ¢El tamafio de la letra es de facil lectura?

8. ¢Tiene alguna otra observacion?
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Anexo 2

Instrumento para validar la funcionalidad

1. ¢En dénde buscaria informacidén
sobre las enfermedades raras?

2. ;:En dénde buscaria informacioén
sobre la Asociacion?
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3. ¢En dénde buscaria noticias sobre
la Asociacion?

4. ;En qué lugar buscaria ayuda?
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5. ¢En qué lugar podria apoyar de
alguna manera a la Asociacién?
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Anexo 3

Cotizacion del estudio web Royale Studios

Cotizacion

S.A.

Royale

STUDIOS

De = Royale Company Guatemala,

Via 4 1-00 Zona 4, Campus
Tecnoldgico TEC, Torre 2,Nivel 4,
Oficina 403. Guatemala, Guatemala.

Cotizacién No. 1365 Cotizacion para = Asociacion para Todos

Fecha emitida 2016-10-25

Asunto Desarrollo de sitio web personalizado

Descripcion

A continuacion se detalla la cotizacion para el disefio del sitio web:

A. Disefio y estructura

Disefio personalizado

Se desarollara un sitio web con disefio totalmente personalizado, basado en la linea gréafica del cliente y tendencias del mercado

actual en la web.

Menu
Despliegue de secciones del sitio web ordenados en un menu en el encabezado del sitio web.

Banners en portada
El home page contara con banners animados donde se podra colocar multiples disefios o imagenes con textos.

Carruseles con contenido
Para desplegar contenido nuevo segun necesidad del cliente (por ejemplo: productos destacados)

B. Contenido
Paginas informativas
Hasta 20 distintas paginas estaticas informativas (Ej. Quienes Somos, Ubicacion, etc.), ordenadas en menus y sub-menus seguin

sea necesario.

Busqueda
Barma de busqueda.

Galerias de fotos
Se podra contar con galerias de fotos en las distintas secciones del sitio web.

Formularios de Contacto
Personalizacién de formularios en linea para que el cliente contacte siidirectamente desde el sitio web.

Herramientas Sociales
Todos los contenidos del sitio podran ser facilmente compartidos a distintas redes sociales, asi como distintas herramientas

proveidas por las redes sociales seran integradas en el sitio web.

Links amigables
Todas las paginas y secciones del sitio web contaran con enlaces amigables, para su facil compartimiento y posicionamiento.

C. Tecnologias
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Jquery y efectos
Elementos dinamicos y efectos llamativos para presentar la informacién de una forma atractiva y eficiente haciendo uso de tabs,
acordeones, sliders, etc.

Adaptacion para dispositivos moviles

El sitio web sera desarrollado con la técnica responsive design, la cual permite que el sitio se adapte a cualquier dispositivo en cual
se acceda. De esa forma, un usuario podra ver el sitio web desde un teléfono movil, una tableta o una computadora sin problema, y
el contenido se adaptara para su facil lectura, apreciacién e interaccion.

Sistema de Manejo de Contenido (CMS)

El CMS que se utilizara para el proyecto es Wordpress. Este permitirad una facil administracion del contenido del sitio web.
Caracteristicas:

- No se requiere amplios conocimientos de desarrollo o disefio para utilizarlo, con el objetivo que el personal de la empresa pueda
actualizar el sitio sin necesidad de recurrir a terceras personas.

- Cuenta con varios niveles de usuario para que existan diferentes roles en el flujo de publicaciéon contenido.

- Flexibilidad para agregar, modificar o eliminar productos, asi como modificar sus imagenes y atribuciones.

- Flexibilidad para agregar, modificar o eliminar categorias y subcategorias.

- Flexibilidad para agregar, modificar o eliminar elementos al listado de atributos.

- Flexibilidad de modificar érden de mendus.

- Flexibilidad para elegir productos destacados, nuevos, en ofertas.

- Flexibilidad para elegirimagenes de banners.

Estéandares
Se garantiza la implementacion de estandares de calidad para correcta visualizacion del sitio web principales navegadores del
mercado: Intemet Explorer 10+, Firefox, Safari, Chrome.

Estadisticas y Analitica

Se proveera un sistema especial de andlisis de visitas con el que se puede ver diversa informacion de utilidad, tales como
comportamiento de usuarios en el sitio, paginas vistas, usuarios Unicos, tempo de permanencia en el sitio, secciones o contenidos
mas visitados, referidos, desempefio de secciones, etc.

Indexacién en motores de busqueda

El sitio web contara con los detalles basicos, como titulos y metatags, para la indexacion en los principales motores buscadores, de
tal forma que su contenido es facilmente indexado por los mismos con la capacidad a futuro de posicionarse en los distintos
motores de busqueda.

DIRECTORIO Q12,000.00

Desarrollo de un directorio personalizado para la gestién de informacion de las diferentes asociaciones que tratan con
enfermedades poco comunes, que las agrupe de acuerdo a su trabajo. Se mostrara en un mapa interactivo que muestre la
frecuencia de las enfermedades en cada departamento y un buscador dinamico para encontrar mas facimente una asociacion.

HOSTING Qo0.00

Para el almacenamiento del sitio web debe contarse con un Servidor que cuente con la capacidad suficiente para mantener el sitio
en linea.

- Hosting: Manejo y mantenimiento del servidor con sistemas de redundancia y backups, lo cual garantiza un porcentaje de
rendimiento y estabilidad de un 99.99%. La caracteristicas del hosting son: 5 GB de Disco Duro y 200 GB de ancho de Banda
mensual.

stiLa inversion econdémica total del proyecto incluye sin costo adicional un afio de Hosting, y dominio. A partir del sequndo afio
debera cancelar una cuota de renovacion, la cual es de Q. 1343.00 + IVA.

CAPACITACION Q0.00
Se proveera una capacitacion para poder actualizar el sitio web. No hay un limite en la cantidad de personas que pueden estar
presentes en las charlas pero recomendamos grupos menores de 5 para optimizar el tiempo y que los capacitados tengan una

mejor retencion de informacion.

Sin costo adicional
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Subtotal Q40,000.00
IVA (12.00%) Q4,800.00

Total Q44,800.00

Notas

Tiempo de entrega: El plazo de tiempo para el desarrollo del proyecto es de aproximadamente 2 meses, dependiendo la rapidez en la toma de decisiones,
agilidad con la que se entrega el contenido, reuniones fisicas y otros aspectos que pueden aumentar la duracién del proceso en el cual intervienen distintas

etapas.

Post-Entrega: Al entregar el proyecto, hacemos un compromiso de entregar el producto a cabalidad y a total de satisfaccion del cliente invirtiendo un tiempo
adicional para solucionar cualquier inconveniente que haya surgido o hacer cambios menores si fuere necesario para garantizar el completo funcionamiento
del sitio.

FORMAS DE PAGO
50% de anticipo y 50% contra entrega del sitio web.

Los pagos podran realizarse por medio de cheque, depésito bancario.

Cotizacién valida hasta 15 dias después de emitida
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Marcia Claudina Dardon Véliz de Renddn
Licenciada en Letras
49, Avenida 20-52, zona 12, Ciudad de Guatemala
Tel. 2473-1666

Guatemala, 4 de julio de 2017

Doctor

Byron Alfredo Rabe Rendén

Decano

Facultad de Arquitectura

Universidad de San Carlos de Guatemala

Sefior Decano:

Atentamente, hago de su conocimiento que he realizado la revision de estilo del
proyecto de graduacién “‘Disefio de estrategia digital para facilitar el traslado de
informacioén sobre las enfermedades raras - Asociacién para Todos -, del estudiante
Ricardo Josué Velasco Estrada de la Facultad de Arquitectura, carne universitario
201114908, previamente a conferirsele el titulo de Disefiador Grafico en el grado
académico de Licenciado.

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

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