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RESUMEN EJECUTIVO

El presente proyecto de tesis consiste en realizar un andlisis y diagnostico de la
comunicacion de la Fundacion Diabetes Juvenil Ecuador, una institucion que apoya
en temas médicos, econdmicos y nutricionales a pacientes diabéticos en edad infantil,
juvenil y a sus familias.

El objetivo central es estudiar el manejo la comunicacion a nivel de audiencias
internas y externas. Para lograr el objetivo planteado primero se obtuvo informacion
a través de la investigacion cualitativa lo que permitidé un acercamiento con los
publicos, conocer sus historias, necesidades, de que manera se relacionan con la
institucidn y sobretodo comprender las caracteristicas que los diferencian.

Posteriormente se realizd una investigacion cuantitativa la cual permitido conocer la
opinidon mayoritaria de beneficiarios y empelados, quienes tuvieron la oportunidad de
evaluar los servicios que presta la fundacion y expresar como perciben su imagen e
identidad.

Los resultados obtenidos de ambas clases de investigacion fueron la base para realizar
un analisis FODA que resume el estado actual de la institucidon, que aspectos debe
mejorar o implementar.

Finalmente, se realiz6 un plan de comunicacion en el que se proponen estrategias y
tacticas enfocadas a satisfacer las necesidades de las audiencias internas, externas y a
superar obstaculos que enfrentan al momento.



ABSTRACT

This investigation consists in analyzing and making a diagnose of Fundacion
Diabetes Juvenil’s communication. This institution gives support to children and
adolescent patients, as well as their families, in medical, economic and nutritional
issues.

The main objective is to study how the communication with internal and external
publics is lead. To accomplish this objective, primarily information was obtained by
qualitative investigation, which aloud an approach with all the publics, to know their
stories, needs, how they are related with the institution, and most important their
differences.

Later on, a quantitative investigation took place, which revealed the beneficiary’s and
technical crew majority’s opinion, who had the chance to assess the services the
foundation offers and to express how they perceive the image and identity of it.

The results obtained form both types of investigation were the bases to make a SWOT
analysis that describes the actual state of the institution, which aspects should be
improved or implemented.

Finally a communications plan was made in which strategies and tactics are proposed
in order to satisfy the internal and external public’s need, and to overcome obstacles
that they affront at the moment.
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INTRODUCCION

La presente tesis es un andlisis y diagndstico de la comunicacién de la Fundacion
Diabetes Juvenil Ecuador, asi como la propuesta de un plan estratégico para

implementar en la misma.

En el Ecuador la diabetes tipo 1 afecta a nifios y adolescentes de distintas edades,
condicion econdmica y social. Vivir con esta enfermedad conlleva enfrentar varios
obstaculos y aprender continuamente cuales son los cuidados necesarios. Instituciones
como la Fundacion Diabetes Juvenil brindan una ayuda integral a los pacientes y a sus
familiares, ensefiandoles a cuidar de su salud y lograr una adecuada calidad de vida.
Mejorar los procesos de comunicacion e implementar estrategias nuevas permitira a

esta organizacion trabajar de mejor manera, crecer y acoger a mas beneficiarios.

Inicialmente se realizd un abordaje de las teorias de la comunicacion a manera de
discusion entre funcionalismo, estructuralismo y teoria Critica. Como sustento de
metodoldgico se describe el constructivismo-estructuralista de Pierre Bourdieu, quien
hace un anélisis profundo de que son, que hacen y como se mueven las estructuras en

un sistema social, bajo esta perspectiva se mira a la organizacion.

Posteriormente se detallaron  conceptos de importancia en la comunicacion
organizacional, con el fin de comprender que es una organizacioén y que elementos la
componen, estos pueden ser tangibles o intangibles y como llegar a conocer su

esencia.

Una vez establecidas las bases teoricas inicid el proceso de investigacion que por un
lado se desarrolld aplicando métodos cualitativos, tomando en cuenta que la diabetes
es un tema delicado y debe ser tratado desde el lado humano, asi se lleg6 a un

conocimiento profundo de la situaciéon de los beneficiarios asi como del equipo



técnico que conforma la institucion. por otro lado, la informacion se complemento
con la investigacion cuantitativa, de la cual se obtuvieron opiniones mayoritarias y

datos precisos.

Al examinar los resultados se encontraron varios aspectos que potencializar y mejorar
en el manejo de la comunicaciéon de la Fundacion Diabetes Juvenil. Realizar un
analisis FODA y un plan estratégico permiti6 condensar una gran cantidad de
informacion en estrategias y técticas viables para mejorar la forma en que se

relacionan los publicos y apoyar el crecimiento de esta institucion.



CAPITULO I

TEORIAS DE LA COMUNICACION

1.1 Discusiones sobre comunicacion

Para iniciar este proyecto de tesis se han tomado tres escuelas de comunicacion, por la
importancia en la vision y discusion de los sistemas sociales que estas han aportado a

lo largo de la historia.

Se ha tomado como una referencia importante el recorrido historico de la
comunicacion que realiza Armand Mattelart en una de sus obras. Este autor no se
limita a dar un orden de aparicion y a describir las escuelas y sus postulados, sino que
tiene una concepcion ciclica de la evolucion de las teorias de la comunicacion que
surgieron por las necesidades de investigacion que se dieron en determinados
momentos historicos como afirma Matelart “Esta obra propone insistir en el caracter
ciclico de las problematicas de las investigaciones. De pronto resurgen viejos debates
sobre objetos y estrategias de estudio que durante largo tiempo habian parecido

perfectamente resueltos.”(Mattelart,1997:10).

Esta vision ciclica es muy importante porque no se descarta ninguna teoria, de cierta
forma existe una discusion constante alrededor de los postulados de cada una y sus

aplicaciones en ciertos momentos historicos.

Segiin Armand Mattelart la comunicacién conlleva muchos sentidos y percepciones
distintas, es tan importante que considera a esta ciencia como una figura emblematica
de la sociedad del tercer milenio. “La nocion de comunicacion abarca una multitud de

sentidos. La proliferacion de las practicas no han hecho sino sumar nuevas voces a



esta polifonia en un final de siglo que hace de la comunicacion la figura emblematica

de las sociedades del tercer milenio”.(Mattelart,1997:10)

La comunicacion como ciencia formal surge una vez que se ha comprendido la
sociedad como un sistema complejo, en el que la comunicacion es el factor de
integracion. “El pensamiento de la sociedad como organismo, como conjunto de
organos que cumplen funciones determinadas, inspira las primeras concepciones de

una “ciencia de la comunicacion”(Mattelart,1997:13).

Otros autores que se tomaran como complemento al recuento histérico que realiza
Armand Mattelart son M.L de Fleur y S.J Rokeach. La vision de su recorrido
histérico de la comunicaciéon se enfoca en lo que sucede con las personas y su
entorno, una vez que se introducen nuevos sistemas de comunicacion en la
sociedad.“La tarea central de este texto es comprender como aparecen los medios de
comunicacion de masas y que consecuencias tiene esto tanto para los individuos como

para el orden social.” (De Fleur, Rokeach,1993:20).

Al igual que Mattelart, Le Fleur considera que no se puede analizar la comunicacion,

sin tener en cuenta la naturaleza humana y los procesos historicos.

La tarea de valorar la naturaleza e influencia de la comunicacion de masas tiene
obviamente numerosas dimensiones importantes. Representa algo mas que el
intento de descubrir las maneras en que el contenido de su mensaje, diseminado
por la imprenta, el cine, la radio y la television influye en las creencias, las
actitudes o las conductas de los publicos. La tarea incluye un cuestionamiento
sistematico en torno a la naturaleza de los hechos historicos y sobre los sistemas
de valores que han conformado a los medios en una sociedad dada y les han
llevado a producir su particular modelo de contenido (De Fleur,
Rokeach,1993:20).

1.1.1 Funcionalismo

La investigacion de comunicacion de masas inicia en 1927, con Harold Lasswell,

quien hace un andlisis del rol que tuvieron los medios en la gestion gubernamental



durante la primera guerra mundial.“Para Laswell propaganda y democracia van de la
mano. La propaganda constituye el tnico medio de sucintar la adhesion de las masas,
ademas, es mas economica que la violencia, la corrupcién u otras técnicas de

gobiernos de esta indole” (Mattelart,1997:28).

Segun el analisis de De Fleur para quienes manejaban la politica los fines eran tan
importantes que no importaban los medios, cualquier accion que les permitiera

conseguir sus objetivos estaba justificada.

La propaganda fue el medio para lograr estos objetivos urgentes. Mensajes de
propaganda, cuidadosamente disefiados, cubrieron a la nacion de relatos
noticiosos, fotografias, peliculas, discos, discursos, libros, sermones, posters,
despachos del telégrafo, rumores, publicidad en muros y folletos. Los supremos
fabricantes de la politica decidieron que las apuestas eran tan altas y los fines
eran tan importantes que llegaban a justificar casi cualquier medio que se
empleara. (De Fleur, Rokeach,1993:213)

La vision de Lasswell sobre las masas es que son un blanco de manipulacion y esta

manipulacion es la que lleva a conseguir y mantiene el poder.

La idea general que prevalece en la post guerra es que la derrota de los ejércitos
alemanes tiene una deuda considerable con el trabajo de propaganda de los
aliados. Se considera a la audiencia como un blanco amorfo que obedece
ciegamente el esquema estimulo-respuesta. (Mattelart,1997:28)

Bajo esta perspectiva del rol practicamente inactivo de las audiencias, puestas en una
situacion de vulnerabilidad segun este autor las funciones de la comunicacion en la

sociedad son las siguientes:

Segun Lasswell, el proceso de comunicacion cumple tres funciones principales
en la sociedad: a) la vigilancia del entorno, revelando todo lo que podria
amenazar o afectar al sistema de valores de una comunidad o de las partes que la
componen; b) la puesta en relacion de los componentes de la sociedad para
producir una respuesta al entorno; c) la transmision de la herencia social
(Lasswell en Mattelart,1997:31)



Estas funciones revelan un dominio casi total por parte de quienes manejan la

comunicacion hacia toda la sociedad como lo confirma Le Fleur.

Es una teoria aparentemente efectiva sin embargo muchos estudiosos de la época
como Lazarfield, la consideraron muy simple, porque no considera un posible punto

intermedio, solo se basa en el modelo Estimulo-respuesta.

La teoria basica de la comunicacion de masas que se infiere de estas
conclusiones no es tan simple como podria parecer. Desde luego, es una teoria
relativamente directa del modelo estimulo-respuesta, pero esa teoria supone un
conjunto particular de supuestos no dichos, que se refieren no solo a la
organizacion de la sociedad, sino a la estructura psicologica de los seres
humanos que son estimulados y que estd reaccionando ante el mensaje
comunicado a las masas. (De Fleur, Rokeach,1993:215,216).

Posteriormente, el socidlogo Paul Lazarfield complica el esquema que Lasswell habia
disefiado y afiade una funcién més a la comunicacién el entretenimiento. Para

comprender que en el sistema existen funciones y disfunciones.

El autor concibe las funciones como consecuencias que contribuyen a la adaptacion o
al ajuste de un sistema dado y las disfunciones como las molestias

(Mattelart,1997:219).

Le Fleur profundiza estos conceptos y los explica dentro del sistema social

Un “analisis funcional” se centra, por tanto, en algin fendmeno no especifico
que ocurre dentro de un sistema social. Alli intenta mostrar cdmo ese fenomeno
tiene consecuencias que contribuyen a la estabilidad y permanencia del sistema
como conjunto. Desde luego, el fenomeno puede tener una influencia negativa, y
en ese caso se diria que tiene “disfunciones” en lugar de “funciones”
(Mattelart,1997:13)

Las funciones pueden ser de dos clases.



Las funciones manifiestas son las comprendidas y queridas por los que participan en
el sistema, mientras que las latentes son las no comprendidas ni buscadas como tales.
Los publicos segin De Fleur son el componente mas importante dentro de cualquier

sistema social.

El primer componente importante del sistema social de la comunicacion de
masas es el publico. Es un componente de notable complejidad. El publico esta
estratificado, diferenciado e interrelacionado en las muchas formas que las
ciencias sociales han estudiado durante afios. (De Fleur,Rokeach,1993:180)

Durante los afios 40 y 50 surge un nuevo descubrimiento, se encuentra un punto
intermedio entre el punto inicial y el punto final de la comunicacion, en el modelo que

Lasswell habia disefiado.

Lazarfield realiz6 algunas investigaciones en los procesos de decision y concluyd que
entre las masa existen lideres de opinion y su forma de retransmitir los mensajes al

resto del publico es muy importante en el proceso de comunicacion.

El flujo de la comunicacion es un proceso de dos etapas en las que la funcion del
lider de opinion resulta decisiva. En el primer escalon estdn las personas
relativamente bien informadas por estar directamente expuestas a los medios de
comunicacioén, en el segundo, las que frecuentan menos los medios de
comunicaciéon y que dependen de las otras para obtener la informacion
(Mattelart,1997:34)

El funcionalismo marc6 una época, ha sido la base de muchas teorias psicologicas,
sociales y de la comunicacion. Hoy en dia es dificil encontrarla aplicada en estado
puro; sin embargo, esta presente, porque en nuestra sociedad es muy importante

cumplir con objetivos puntuales de manera acelerada y eficiente.



1.1.2 Teoria Critica
La teoria critica surge por una necesidad desde la vision filoséfica y sociologica de

encontrar una teoria que pudiera explicar y combatir los problemas y las

desigualdades sociales.

De Fleur analiza estas desigualdades desde el poder que los medios ejercen sobre las

estructuras macro y micro de la sociedad.

El poder del sistema de los medios se encuentra en el control que ejerce sobre las
escasas fuentes de informacién de las que dependen individuos, grupos,
organizaciones, sistemas sociales y sociedades para alcanzar sus objetivos. La
relacion de dependencia objetivos-recursos determina el grado relativo de poder
de los medios en una situacion dada, y es la variable clave sobre si la cuestion
que se plantea tiene que ver con unidades sociales grandes (macro) o pequefias
(micro) (M.L de Fleur,1993:388).

Entre los principales aportes de esta corriente esta el concepto de “Industria Cultural”
formulado por Max Horkheimer y Theodor Adorno. Segln el cual la cultura es una

produccion industrial igual a la de cualquier otro bien de consumo

A mediados de los afios cuarenta Adorno y Horkheimer crean el concepto de
industria cultural, analizan la produccion industrial de los bienes culturales como
movimiento global de produccion de la cultura como mercancia. Los productos
culturales, las peliculas, los programas radiofonicos, las revistas manifiestan la
misma racionalidad técnica, el mismo esquema de organizacion y planificacion
por parte del Management que la fabricacion de coches en serie o los proyectos
de urbanismo (Mattelart, 1997:54).

El concepto de industria cultural propone una destruccion de la cultura como se la
conocia hasta ese entonces, porque deja de ser critica. “La industria cultural fija de

manera ejemplar la quiebra de la cultura, su caida en la mercancia. La transformacion



del acto cultural en un valor destruye su capacidad critica y disuelve en €l las huellas

de una experiencia auténtica” (Mattelart,1997:54)

Herbert Marcuse es sin duda otra figura muy importante de la Teoria Critica, realiza
un andlisis de las nuevas formas de dominacidn politica. Observa la tecnologia y la
ciencia como los aspectos que llevan al individuo a conformarse y a perder su libertad

sin darse cuenta.

Marcuse pretende desenmascarar las nuevas formas de la dominacion politica:
bajo la apariencia de racionalidad de un mundo cada vez mas conformado por la
tecnologia y la ciencia, se manifiesta la irracionalidad de un modelo de
organizacion de la sociedad que en lugar de liberar al individuo lo sojuzga
(Mattelart,1997:54).

Como consecuencia se da un cambio en la formulacion del pensamiento en los
individuos, se simplifica, se unifica y se analizan en conjunto aspectos que deberian
se tomados por separado. “La racionalidad técnica, la razén instrumental, han
reducido el discurso y el pensamiento a una dimensidn tnica que hace concordar la
cosa y su funcidon, la realidad y la apariencia, la esencia y la existencia.”

(Mattelart,1997:56).

Por lo tanto el problema mas transcendental, el que despoja al individuo de su libertad
sin permitirle estar conciente de esto es que ha perdido el pensamiento critico. “Esta
sociedad unidimensional ha anulado el espacio del pensamiento critico”

(Mattelart,1997:56)

La importancia de la Teoria Critica es que permitid6 comprender que en realidad no
todas las personas tienen la posibilidad de pensar y actuar con libertad a pesar de que
asi lo crean, porque hay toda una estructura social y politica que lo dificulta. Plantear
esta posibilidad fue lo unico que pudo liberar de cierta forma el pensamiento en ese

momento.



1.1.3 Estructuralismo

El estructuralismo surge como una escuela opuesta al funcionalismo, no busca
comprender cada organismo por separado sino como interactiian todos en conjunto.
Se preocupa por analizar las estructuras sociales a fondo, que las motiva, que las
desmotiva, que las influencia y, sobretodo, de que manera comprenden el mundo bajo
su perspectiva individual y como esa vision y pensamiento particular se manifiesta en

las formas de interaccion social.

Los métodos fundadores de esta teoria fueron planteados por Fernandine de Saussure,
su hipodtesis pertenecia a una escuela lingliista, pero se extendid a otras disciplinas
humanas .”Para el lingiiista suizo la lengua es una institucion social, mientras que la
palabra es un acto individual. En cuanto institucion social, la lengua es un sistema
organizado de signos que expresan ideas: representa el aspecto codificado del

lenguaje” (Mattelart,1997:59).

La manera como esta organizado un lenguaje tiene una estrecha relacion en como la
gente lo utiliza para transmitir significados “A principios del siglo XIX, ya quedaba
claro que habia una estrecha relacion entre la organizacion o estructura de un lenguaje
y la forma en que la gente lo utiliza para sugerir significados a los demas” (De

Fleur,Rokeach,1993:20).

La lingiiistica y las ciencias que en esta se inspiran tiene como objeto de estudio estos

cuatro elementos y la manera en que estos se relacionan.

El autor ordena los elementos fundamentales de este proyecto, valiosos para la
lingiiistica y las ciencias que en ellos se inspiran, en torno a cuatro secciones: 1)
Lengua y palabra; 2) significante y significado; 3) sistema y sintagma; 4)
Denotacion y Connotacion. (Mattelart,1997:59)



Los conceptos y teorias lingliistas pueden explicar el papel que juega la
individualidad de cada persona en la concepcion del mundo; por otro lado, la forma
de interaccion de los individuos al vivir en sociedad también es un factor importante
al momento de decodificar un mensaje. y de responder a este. Esto contradice la teoria

de estimulo-respuesta planteada por Lasswell.

Segin Edward Sapir, uno de los precursores del estudio del lenguaje. El
lenguaje, es la guia de la realidad social, el lenguaje condiciona poderosamente
todo lo que pensamos acerca de los problemas y procesos sociales. Los seres
humanos no viven en un mundo objetivo, ni tampoco en el mundo de la
actividad social tal como la entendemos en general, pero esta completamente a
merced del lenguaje concreto que haya llegado a ser el medio de expresion de la
sociedad ( De Fleur,1993:324,325).

Michel Foucault, otra figura del estructuralismo, propone una interesante
reformulacion del analisis de los modos de ejercicio de poder, que habian sido
previamente analizados bajo la perspectiva funcionalista. Para este autor las masas
tienen un rol mdas activo, por lo tanto el poder no es tan sencillo como el

funcionalismo lo habia descrito.

El poder no se conserva ni se transfiere como una cosa . “ No se aplica, pura y
simplemente, como una obligaciéon a una prohibiciéon, a los que “ no lo
entienden”; los inviste, pasa por ellos y a través de ellos; se apoya en ellos, al
igual ellos en su lucha contra él, se apoyan a su vez en el dominio que el ejerce
sobre ellos. (Foucault en Mattelart,1997:66)

Un estudio que dota de fuerza al estructuralismo frente a su lucha contra el
funcionalismo es el estudio de la recepcion de Stuart Hall. Segun el cual los
receptores tienen un rol activo en la decodificacion, lo hacen de diferentes formas, de

acuerdo a su percepcion del mundo y esto puede provocar respuestas diversas.



Del lado de la audiencia, el analisis de S. Hall define tres tipos de
decodificacion: dominante, de oposicion y negociada. El primero responde a los
puntos de vista hegemodnicos que aparecen como naturales, legitimos e
inevitables. El segundo interpreta el mensaje a partir de otro marco de referencia,
de una vision del mundo contraria. El cédigo de negociado es una mezcla de
elementos de oposicion y de adaptacion, una mezcla de logicas contradictorias .
(Mattelart,1997:66)

Esta descripcién de los principios basicos de tres escuelas fundamentales en el
desarrollo de la comunicacion, tiene la intencion de resaltar la importancia de cada
una de ellas, ya que han sabido responder a importantes interrogantes que surgieron
en algin momento de la historia, han logrado trazar el camino del desarrollo de la

comunicacion, que hoy en dia es una ciencia tan compleja.

Este analisis no desacredita ninguna de las tres escuelas, ni tampoco afirma que una
sola es correcta. Al contrario cree que las discusiones que han existido y contintian

abiertas, enriquecen el estudio de la comunicacion.

De Fleur y Rokeach resaltan que tanto funcionalismo como estructuralismo son parte

de los sistemas sociales inevitablemente.

De acuerdo con el analisis funcional estructural, se supone que la sociedad tiene
una estructura “organica” que como mejor se puede entender es partiendo de la
interdependencia de sus partes. Un sistema de medios es un componente
necesario en las sociedades complejas modernas. La comunicacion de masas es
una parte fundamental en la organizacion de aquellas sociedades que han llegado
a ser tan complejas que la direccion de las actividades esenciales, tales como la
produccioén y la integracion, no se puede organizar inicamente sobre la base de
la comunicacion interpersonal. La relacion de dependencia de los medios es, por
definicion una relacion de interdependencia; los medios y otros sistemas sociales
son las partes, y se necesitan unos a otros para sobrevivir y prosperar. De modo
mas explicito, cada uno necesita el acceso a los recursos del otro para alcanzar
sus objetivos respectivos. Las relaciones interdependientes de las partes
producen tanto cooperacion como conflicto (De Fleur, Rokeach,1993 :334,335).

1.2 Vision desde el constructivismo estructuralista

El proposito de este proyecto de tesis es comprender el estado actual de la

comunicacion interna y externa de la fundacién diabetes juvenil, y encontrar posibles



puntos débiles, esto no seria posible sin comprender dos aspectos fundamentales. El
primero es la institucion como un todo, es decir la gran estructura conformada por
todos los publicos internos, externos y quienes tienen algun tipo de influencia sobre el
desarrollo de la misma. El segundo es comprender cada estructura por separado, es
decir como funciona cada uno de los publicos y coémo estos encajan en la Fundacion
Diabetes Juvenil. Estas estructuras nunca permanecen estaticas, continuamente
experimentan problemas, luchas y cambios, Por este motivo se ha escogido como un
respaldo tedrico para este andlisis la teoria de las practicas sociales de Pierre

Bourdieu.

Es el mismo Bourdieu quien denomina su teoria constructivismo —estructuralista pues

se desarrolla en base a los siguientes conceptos.

Por estructuralismo quiere decir algo completamente distinto a la tradicion
Saussuriana, por estructuralismo quiere decir que existen en el mundo social
mismo y no solamente en el sistema simbolico, lenguajes, mitos,
etc.(Alvarez,2011:146)

El constructivismo se refiere a los acuerdos y concepciones sociales y generales

“Por constructivismo quiere decir que existe una génesis social de una parte de

los esquemas de percepcion, de pensamiento y de accion” (Alvarez,2011:146).

Bourdieu analiza las practicas sociales y las relaciona con conceptos econdémicos

como capital, inversion y estrategia

Lo que Bourdieu nos ofrece bajo el rétulo de “constructivismo estructuralista” es
una economia general de las practicas centrada en las nociones de capital,
interés, inversion y estrategia, y una antropologia global que se propone
aprehender la accion social en su integralidad, superando las dicotomias clasicas
que minan por dentro a las ciencias sociales. (Gimenez,2011:3)

Pierre Bourdieu construyo sus conceptos, bajo la perspectiva de la complejidad de la

realidad, en la cual se presentan los objetos reales y los objetos construidos.

Cuando se habla de conceptos dentro de esta perspectiva tedrica, se hace
referencia a conceptos construidos, a construcciones operadas por el investigador
sobre la realidad social. Esto significa el reconocimiento de que “los hechos no



hablan por si mismos”, es decir, que no tienen un sentido independiente de la
grilla de lectura que cada uno le aplique. Objeto real y objeto construido son
categorias epistemoldgicas diferentes. En efecto, la realidad es compleja y
presenta multiples aspectos que pueden aprehenderse de modo diferente segun el
marco teorico a partir del cual se la aborda. ( Gutierrez,1994:9)

La realidad social debe tomar por un lado el objeto de analisis y por otro la realidad y

la percepcion de esa realidad.

La realidad social es también un objeto de percepcion y la ciencia social debe
tomar por objeto de andlisis, a la vez, la realidad y la percepcion de esa realidad,
teniendo en cuenta que las estructuras objetivas externas son el fundamento y
condicion de las percepciones y representaciones de las mismas.
(Gutierrez,1994:14)

Segtn la vision de Bourdieu el espacio social es un mundo complejo que debe ser
analizado en distintas dimensiones. “Para Bordieu el mundo social es un espacio de
multiples dimensiones construido sobre la base de los principios de diferenciacion o

de distribucion”(Alvarez,2011:146).

Segiin Bourdieu cualquier practica social puede ser vista como una actividad
econdmica, porque los conceptos que regulan la economia pueden existir y pueden
ser analizados también en una organizacion sin fines de lucro. “Un aspecto también
importante a sefialar como uno de los aportes fundamentales del trabajo de Bourdieu,
es el de extender la logica economica al analisis de toda practica social.”

(Gutierrez,1994:18).

En este proyecto de tesis se analizard la comunicacion de una organizacién sin fines
de lucro, dicho andlisis puede tomar como una referencia importante la forma de
identificar cualquier préctica social como una actividad economica. Este concepto es

muy util porque permite ver a la fundacion diabetes juvenil desde otra Optica. Se



pueden identificar instrumentos que potencialicen las practicas sociales o que las

perjudiquen.

Se descubren conductas que pueden comprenderse como inversiones orientadas
hacia la maximizacion de la utilidad en los universos econdémicos (en sentido
extenso) mas diversos, en la plegaria o el sacrificio, que obedecen a veces
explicitamente, al principio del du ut des, pero también en la logica de los
intercambios simbolicos, con todas las conductas que son percibidas como
derroche siempre que se las compare con los principios de la economia en
sentido restringido( Gutierrez,1994:18).

Para Bourdieu las estructuras de un sistema, nunca permanecen quietas, al contrario
experimentan cambios y afrontan una lucha constante por sobrevivir. “Bourdieu
define los campos sociales como espacios de juego histdricamente constituidos por
sus instituciones especificas y sus leyes de funcionamiento propias.”

(Gutierrez,1994:18).

1.2.1 Leyes generales de los campos

A pesar de que cada campo es unico y funciona de manera independiente, existen

reglas que se pueden aplicar de manera general a campos diversos.

Pueden distinguirse leyes generales, leyes de funcionamiento invariables, validas
para campos tan diferentes como pueden serlo el campo econdémico, el campo
politico, el campo cientifico, el campo del deporte, el campo de la religion. Esas
leyes generales del funcionamiento de los campos logran ser comprendidas en
relacion a otros conceptos, tales como posicidn, capital, interés, espacio social
(Gutierrez,1994:18).

Los campos estan presentes en cualquier sistema social por lo tanto cada publico de la

fundacion Diabetes Juvenil conforma un campo distinto.

A continuacion se describen las leyes que regulan los campos.
a) En su aprehension sincronica, los campos se presentan como “sistemas de
posiciones y de relaciones entre posiciones “. Se trata de espacios
estructurados de posiciones, a las cuales estan ligadas cierto numero de



propiedades que pueden ser analizadas independientemente de las
caracteristicas de quienes las ocupan.

b) Un campo se define, entre otras cosas, definiendo lo que estd en juego (en
jeu) y los intereses especificos del mismo. Cada campo engendra el interés
que le es propio, que es la condicion de su funcionamiento.

¢) La estructura de un campo es un estado en el sentido de momento histérico.
Se trata de un capital que ha sido acumulado en el curso de luchas anteriores
y que orienta las estrategias de los agentes que estan comprometidos en el
campo.

d) En ese sentido, puede decirse también que su estructura es un estado de las
relaciones de fuerza entre los agentes o las instituciones comprometidos en
el juego.

e) Ademas de un campo de fuerzas, un campo social determinado constituye un
campo de luchas destinadas a conservar o a transformar ese campo de
fuerzas.

f)El campo social como campo de luchas no debe hacernos olvidar que los
agentes comprometidos en las mismas tienen en comun un cierto namero de
intereses fundamentales, todo aquello que esta ligado a la existencia misma
del campo como: una suerte de complicidad basica, un acuerdo entre los
antagonistas acerca de lo que merece ser objeto de lucha.

g) Al hablar de luchas permanentes, de acumulacion de capital, de estado de las
relaciones de fuerza, etc. En los campos se producen constantes definiciones
y redefiniciones de las relaciones de fuerza entre agentes y las instituciones
comprometidas en el juego.

h) Asimismo, también se definen y redefinen histéricamente los limites de cada
campo y sus relaciones con los demas campos, lo que lleva implicita una
redefinicion permanente de los limites de la autonomia relativa de cada uno
de ellos (Gutierrez,1994:18).

1.2.2 Conceptos de Individualidad de los campos

Por otro lado existen conceptos que marcan la individualidad de cada campo, en este
caso seria lo que caracteriza a cada uno de los publicos que seran analizados, el
objetivo es comprender como estos han sido construidos y si ese esquema se conserva

aun (Gutierrez,1994:18).

La individualidad de cada campo esta dada por como se presenten las siguientes

variables en cada uno de ellos.

a) Capital
“El capital que estd en juego, podria decirse que es el objeto central de las luchas.

Capital puede definirse como conjunto de bienes acumulados que se producen, se

distribuyen, se consumen, se invierten, se pierden” (Gutierrez,1994:18).



El capital puede ser tangible o intangible, en ambos casos es muy valioso para los

campos

“El capital puede existir en dos formas: en estado objetivado —propiedades materiales-
o en estado incorporado que puede estar juridicamente garantizado”

(Alvarez,2011:148).

Existen distintas clases de capital objetivo o incorporado “El Capital Cultural esta
ligado a conocimientos, ciencia, arte y se impone como una hipotesis indispensable
para rendir cuenta de las desigualdades de las performances escolares”

(Gutierrez,1994:26).

Este tipo de capital se puede encontrar en mayor, menor o a un grado muy reducido
en todos los campos que conforman los publicos de este andlisis, ya que las personas
que son parte de estos grupos tienen niveles de educacion distintos y vienen de

bagajes culturales diferentes.

El capital social esta ligado a un circulo de relaciones estables y se define como:
conjunto de los recursos actuales o potenciales que estan ligados a la posesion de
una red durable de relaciones mas o menos institucionalizadas de
interconocimiento y de intereconocimiento; o, en otros términos a la pertenencia
a un grupo (Gutierrez,1994:26).

Este tipo de capital es muy importante para este analisis ya que algunos campos lo
tienen en abundancia como es el caso de los publicos con quienes se mantiene una
relacion cercana, lo que crea en ellos una sensacion de pertenecia al grupo, sin
embargo otros publicos no poseen este capital o quiza no en la misma medida, sin

embargo lo buscan como es el caso de los padres de familia nuevos en el diagndstico.

“El capital simbolico se trata de una especie de capital que juega como sobreafiadido
de prestigio, legitimidad, autoridad, reconocimiento, a los otros capitales”

(Gutierrez,1994:28).



Este capital podria no estar presente en todos los campos, sin embargo muy
probablemente es deseado por todos. y es su distribucion lo que define las distintas

posiciones que existen dentro de este.

Es necesario senalar que es la distribucion desigual del capital que esta en juego,
lo que define las diferentes posiciones constitutivas de un campo. Entonces
posicion podria definirse como lugar ocupado en cada campo o, mejor, lugar
ocupado en cada campo, en relacion con el capital especifico que alli esta en
juego (Gutierrez,1994:31).

De acuerdo a la cantidad de capital que posean los individuos hay tres principios de

distribucidn.

Posesion o no: este criterio de diferenciacion supone la posibilidad de poseer o
no el capital que esta en juego en cada campo, sea este de cualquier especie.

Posesion mayor o menor: es decir, no solo es significativo en la definicion de las
posiciones el hecho de tener o no tener el capital especifico, sino que también es
importante el volumen mayor o menor de ese capital o del poder de
administrarlo.

Caracter legitimo o no legitimo de la posesion del capital o del poder de
administrarlo: este criterio, que fija también posiciones diversas; se relaciona con
el reconocimiento social (y por ello legitimacion social) que se tienen del capital
acumulado del poder de administrarlo (Alicia B Gutierrez,1994:34,35)

Estos criterios de distribucion del capital son importantes en cualquier campo ya que

definen el comportamiento de este y las relaciones entre sus individuos

En base a los criterios anteriores se establecen las relaciones que se establecen
entre esas posiciones. Dichas relaciones son basicamente relaciones de poder,
relaciones de dominacion-dependencia, que se establecen entre los agentes que
entran en competencia y en lucha por el capital que se disputa en cada campo
(Gutierrez,1994:35).

De acuerdo a Bourdieu el interés se encuentra en toda actividad humana,

aun si no tiene fines de lucro econdémico



b) Interés

Ademas del ambito econdmico, se amplia el concepto a otros campos como el
del honor, el de las relaciones, el de la salvacion, las practicas en apariencia mas
desinteresadas comienzan a explicarse por una légica estricta de interés. Asi la
renovacion de los principios estéticos en la poesia, en la pintura; la renovacion
del discurso en el ambito religioso (Gutierrez,1994:31).

Toda actividad tiene un interés sin importar si fin es social, religioso, moral. Sin
embargo, el interés también representa un riesgo, porque necesariamente se debe

apostar en espera de recibir algo a cambio.

El autor prefiere hablar de illusio en lugar de interés. La illusio es lo opuesto a la
ataraxia: es el hecho de estar llevado a invertir (investi), tomando en el juego y
por el juego. Estar interesado, es acordar a un juego social determinado que lo
que ahi ocurre tiene un sentido, que sus apuestas son importantes y dignas de ser
perseguidas. ( Gutierrez,1994,p.31).

Es importante comprender que el funcionamiento de un campo determinado se da por
la illusio especifica que presente. “Por un lado todo campo, en tanto que producto
historico, engendra y activa una forma especifica de interés, una illusio especifica,

que es la condicion de su funcionamiento”( Gutierrez,1994:32).

Una vez que se analizaron los lineamientos que rigen a todos los campos en general
asi como las caracteristicas que los diferencian es hora de comprender de que manera

se relacionan los distintos campos.

1.2.3 La dinamica de los campos

A continuacion se describen como se ubican los campos en los sistemas sociales,
cuales son centrales, cuales estan alrededor de otros, cuales son intermediarios y que

caracteristicas de cada campo son las que lo ubican en ese lugar.

Un campo especifico como puede ser el campo literario, se va conformando en
torno a un capital especifico (capital simbolico, de legitimidad cultural), y en la



medida en que alrededor de ese capital que esta en juego se va construyendo un
mercado especifico. Ello supone la existencia y diferenciaciéon primera entre
productores del bien (escritores) y consumidores del bien en cuestion (publico)y
la paricion progresiva de los que pueden llamarse intermediarios: distribuidores
del bien (casas editoras, por ejemplo) e instancias de la consagracion y de
legitimacion especificas del campo (academias salones)( Gutierrez, 1994:32).

Debido a la abundancia de productores y consumidores, en el mercado empieza a

haber competencia y lucha por ganar.

Se produce asi una situacion de mercado en la cual se distinguen oferentes y
demandantes del mismo bien, y en la cual comienza a diversificarse tanto la
producciéon como el consumo de dicho bien. Es decir, comienza a haber
competencia entre los agentes productores que tratan de ganar para si el publico
consumidor, a la vez que dicho publico se diversifica también.
(Gutierrez,1994:38).

Sin embargo, existe mercado para todos en el ya que las diferencias culturales e

ideologicas son innumerables.

Los intereses especificos ligados a su posicion en el campo de la produccion,
sumado a la logica de la competencia con los otros productores, conduce a los
diferentes agentes productores de bienes a producir unos productos distintos que
coinciden con los diferentes intereses culturales que los diferentes consumidores
deben a su condicion y a su posicion de clase, en resumen es la ldgica hace que
“haya cosas para todos los gustos”( Gutierrez,1994.:32).

Esta dinamica de campos, es importante para este proyecto de tesis porque una parte
muy importante de este es comprender bajo que parametros de relacionan los distintos
publicos. Después de comprender las relaciones externas se describira el concepto de

habitus, que se encuentran en el interior de los campos y se exterioriza

1.2.4 EI habitus
El habitus se manifiesta en las personas y en toda organizacion
El habitus Esta ligada a la forma del verbo latin habere y a la nocion griega de

hexis que tiene igual significacion (portarse- bien o mal-, estar en buena o mala
condicion). Bourdieu ha retomado ambos términos, conservando el sentido



fundamental de condicidon, manera de ser, estado del cuerpo, disposicion durable,
pero integrando este concepto a una teoria original de las relaciones entre las
estructuras subjetivas y las estructuras objetivas. ( Gutierrez, 1994: 44,45).

El habitus se adquiere a lo largo de la historia y las situaciones que hayan vivido los

miembros de determinado campo.

En otros términos podria decirse que se trata de aquellas disposiciones a actuar,
percibir, valorar, sentir y pensar de una cierta manera mas que de otra,
disposiciones que han sido interiorizadas por el individuo en el curso de su
historia. El habitus es pues, la historia hecha cuerpo.( Gutierrez, 1994,p.44,45).

En una organizacion el habitus es muy importante, es lo que define como se
comporta, determina como se siente, y esto se debe a valores y experiencias que se
han acumulado irremediablemente y que estan presentes todo el tiempo en sus actos,
por lo tanto se refleja inmediatamente a los publicos externos y si esta en mal estado

puede resultar en un problema de desconfianza.

“Como interiorizacion de la exterioridad, el habitus hace posible la produccion libre
de todos los pensamiento, acciones, percepciones, expresiones, que estan inscritas en
los limites inherentes a las condiciones particulares-historica y socialmente situadas —

de su produccion.” ( Gutierrez,1994:47).

1.2.5 Clases sociales

Las clases sociales pueden ser formales, las que estan sobre le papel o las que se han

formado con el fin de obtener ciertos intereses de determinado grupo

A partir de la posicion en el espacio social el autor construye las clases sobre el
papel las cuales son algo completamente distinto de las clases movilizadas para
un determinado tipo de accion social y en concreto para defender los intereses
del grupo, y para ello es necesario tener den cuenta que tal movilizacion no surge
de manera espontanea, sino mediante la construccion del grupo y su vision
colectiva del mundo (Alvarez,2011:149).



La pertenencia a una clases social llega a ser un asunto complejo que va mas
alla de que poseen o no sus miembros, se relaciona con sus preferencias, su

manera de ver y hacer las cosas.

Podria decirse que la condicion de clase es definida con categorias de posesion y
desposesion de bienes, o del manejo de ciertos bienes: que la posicion de clase se
refiere mas bien a la posesion relativa de los bienes y que las relaciones
simbolicas son maneras de usar y de consumir bienes, asociadas a las estilos de
vida estructuradas en términos de inclusion-exclusion, divulgacion-distincion y
utilizadas como manera de reforzar, e incluso reproducir la posicion de clase
(Alicia B Gutierrez,1994:58).

Estas complejas relaciones simbdlicas también rigen la relacion entre clases

Una clase social posee propiedades ligadas a las relaciones objetivas que
mantiene con las demas clases. Pero también posee propiedades ligadas a las
relaciones simbdlicas que sostienen los miembros de una misma clase entre si y
con las demas clases. Se trata de distinciones significantes, que expresan las
diferencias de condicién y de posicion y que, de ese modo, tienden a la
reduplicacion simbolica de las diferencias de clase. (Alicia B Gutierrez, 1994:57).

Las clases sociales a las que pertenecen los distintos publicos externos, van a
determinar el estilo de lenguaje y la forma de relacionarse de los publicos internos

hacia ellos.

Existen diferentes espacios que pueden ocupar los campos dentro del sistema social y

este espacio se define por el capital cultural y econémico.

Ahora bien, dentro de las especies diferentes de capital, el capital economico y el
cultural constituiran los principios fundamentales de estructuracion del espacio
social, mientras que el capital social y simbdlico serian mas bien principios de
rentabilidad adicional de los otros dos (Gutierrez,1994:59).



Una vez comprendido el concepto de habitus y de clase social, se analizaré cual es la

relacidn tan estrecha entre los dos

Clase social, habitus, practicas, son conceptos estrechamente relacionados. Las
practicas sociales de un agente o de una clase de agentes. Dependen de las
posibilidades especificas que posea, posibilidades que estan en relacion con el
volumen y la estructura de su capital y con los habitus incorporados. El capital
objetivado y las disposiciones internalizadas constituyen asi, los instrumentos de
apropiacion de las posibilidades objetivas (Gutierrez, 1994:63).

Bourdieu hace un anélisis muy interesante de lo que son las estructuras y el conjunto
de estas, para ¢l dejan de ser elementos estaticos, al contrario evolucionan
constantemente, viven una lucha diaria por mejorar su posicion dentro del sistema
social. Existen reglas externa que rigen el comportamiento de cualquiera de ellas y
reglas internas que son muy propias y especiales de cada estructura. Esta teoria
proporciona una vision compleja de las estructuras necesaria para lograr

comprenderlas a en fondo y forma como pretende este proyecto de tesis.



CAPITULO II
COMUNICACION ORGANIZACIONAL

2.1 Comunicacion Organizacional

Dentro de una organizacion la comunicacién es un elemento importante ya que
sostiene la estructura de trabajo y permite realizar cambios de manera efectiva. Va
mucho mas alld de informar ya que permite poner en conjunto todas las visiones y
perspectivas que existan dentro de la organizacion con el fin de lograr objetivos

comunes.

La comunicacion es un proceso complejo que implica intercambio de
informaciones, datos, ideas, opiniones, experiencias, actitudes y sentimientos. La
comunicacion no se agota en la transmision de una informacion, ni siquiera con
la certeza de que dicha informacion ha llegado fielmente a su destinatario, sino
que va mucho mas alla. “cada cual tiene una perspectiva, un modo de mirar la
realidad. El punto de vista de cada persona constituye una perspectiva unica de
una realidad mas amplia. Si yo puedo mirar a través de tu perspectiva y tu de la
mia, veremos algo que no habriamos visto a solas”. La comunicaciéon es un
elemento decisivo en la existencia de las organizaciones, tanto si son
empresariales como institucionales. Y es ademas, un extraordinario agente de
cambio que permite a las empresas adaptarse a las variables exigencias del
entorno. ( Elias y Mascaray,2000: 47)

La importancia de la comunicacion organizacional estd en que no solo
involucra al &rea que esta a cargo de esta labor, sino a todos los miembros de la

organizacion.

La comunicacion, como eje estratégico, es el sustento, la guia y el centro en
torno al cual gira la dindmica organizacional. Por tal motivo, supone para la
organizacion inscribir todos sus procesos administrativos, productivos,
comerciales, etc., asi como sus diferentes publicos (desde sus colaboradores,
proveedores, consumidores, gobierno, profesionales del sector, competencia,
agremiaciones, entre otros) en una permanente interaccion estructurada e integral
que permita de manera productiva y competitiva alcanzar sus objetivos
corporativos. La responsabilidad de comunicar no recae s6lo en un sector, sino
que es una labor de todo el equipo de trabajo de la organizacion, éste es un buen
indicador para este desarrollo (Fuentes, 2011: 1).



2.2 Organizacion

Para realizar un analisis de la comunicacion de cualquier organizacion o empresa es
necesario comprender que es una empresa y que involucra lograr el éxito de la misma,;
por ejemplo, se requiere tiempo, capital econdomico, capital humano y por su puesto

comunicacion entre el personal que la compone y hacia el entorno exterior.

Segin el comunicologo, socidlogo y autor de varias obras sobre comunicacion

organizacional, Joan Costa:

Una empresa es todo grupo humano que emprende proyectos y acciones sobre su
entorno. La actitud emprendedora implica que ésta afectara el entorno social,
material, cultural, econémico. Que la empresa deberd organizarse y
administrarse para funcionar con mayor eficacia. Que tendra que invertir dinero,
esfuerzo y tiempo. Que necesariamente tendra que comunicarse internamente y
con su entorno. Y que estd expuesta a riesgos.

Estas condiciones son propias de todo grupo humano que emprende un proyecto
de empresa, sea cual fuere su fin: econémico, cientifico, cultural, civico, etc.
Empresa puede ser, por lo tanto, una institucion, una fundacion, una industria,
una entidad comercial, de servicios, una organizacion sin animo de lucro, una
administracion publica o un gobierno.

Se llama también “empresa” a una causa noble, una accion ardua y dificultosa
que valerosamente se emprende: Médicos sin fronteras, Amnesty International,
Greenpeace, etc (Costa,2001:41)

A partir de la explicacion del concepto anterior, se debe comprender que cada vez que
se hable de empresa se refiere a una organizacion sin fines de lucro. Con objetivos

metas y equipo de trabajo.
2.2.1 Publicos en una organizacion

El departamento de comunicacion de cualquier organizacion debe conocer a cada uno
de los publicos qué los motiva, que les disgusta y sobretodo como llegar a ellos de la
mejor manera “Desde la perspectiva directiva se considera que las organizaciones no
se dirigen a un publico genérico, sino a varios publicos, que son diversos,
heterogéneos, dindmicos y que pueden solaparse o estar interconectados entre

si”(Miguez,2011:2).



Dentro de la diversidad de publicos que existe, durante el desarrollo de este analisis se

los clasificara como publicos internos y externos .

Los publicos internos son los empleados y colaboradores de la organizacion , es

importante no da dar por sentado su lealtad a la organizacion y comprender su

individualidad

Los empleados también son votantes, accionistas, consumidores, miembros de
comunidades, han tenido su origen en diversos ambientes, con diferentes back
grounds, traen diferentes puntos de vista. Las caracteristicas de la
multidimensionalidad puede afectar la actitud y acentuar el sentido critico de los
empleados hacia la organizacion (Ritter,1999:11,12).

Los publicos externos son mas variados que los internos, es muy importante no
generalizar la comunicacion para todos, sino direccionarla a cada uno de estos

de manera especifica.

Los Publicos Externos suelen ser mas variados: clientes, proveedores,
distribuidores, gobiernos centrales y locales, financieros, ecologistas y otros
grupos de presion, los medios de comunicacion, las asociaciones profesionales y
gremiales, instituciones académicas y de investigacion y el publico en general. El
contacto con estos grupos debe ser el mayor posible, pero es absolutamente
imposible convertirlos en objetivos simultaneos (Tapia,2004:4)

2.2.2 Corporativismo

Antes de citar el concepto de imagen corporativa, es necesario comprender que el
corporativismo es un modo de organizacion bajo el cual se rige la sociedad y la

economia.

El corporativismo sobrepasa en mucho la idea de empresa (en el sentido
moderno que le dio el industrialismo) y se constituye en una ideologia y un
sistema de la organizacion social. El sistema social deja de obedecer las leyes de
un capitalismo puro para responder a las exigencias y a los objetivos de un
corporativismo que aparece como uno de los cuatro modos de organizacion entre
propiedad privada y propiedad publica: corporativismo, capitalismo,
colectivismo, socialismo (Costa,2001:50)



2.3 Identidad de una organizacion

Las audiencias pueden percibir cuando la identidad de una organizacion tiene
aspectos positivos o negativos.“Etimoldgicamente, la identidad puede expresarse con
una ecuacion muy simple: Es el propio ser o el ente (lo que es, existe o puede existir)

mas su entidad (su esencia , su forma, y valor)”(Costa,1993:16).

La identidad de una organizacion permite diferenciarla de otras instituciones
similares, ademas es un aspecto que las audiencias memorizan con facilidad,

este recuerdo puede ser positivo o negativo.

Sistema de signos que tiene por objeto distinguir —facilitar el reconocimiento y
la recordacion de una empresa u organizacion de las demas. Su mision es, pues,
diferenciar (base de la nociéon de identidad) asociar ciertos signos con
determinada organizacion y significar, es decir, transmitir elementos de sentido,
connotaciones positivas, en otras palabras aumentar la notoriedad de Ila
empresa(Costa,1993:15).

Es muy importante comprender que la identidad en ocasiones es visible y en
otra no, siempre esta presente en todo lo que haga la organizacion y transmite

un mensaje a los publicos externos puede ser positivo o negativo.

La identidad de una organizacion es el conjunto de rasgos y atributos que
definen su esencia, algunos de los cuales son visibles y otros no, por tanto, tiene
que ver con su ser, su forma de ser, su esencia.

La importancia que asume la identidad corporativa en el desarrollo de toda
actividad industrial, econdémica o social, hoy en dia, es indispensable para su
desarrollo como empresa y como organizacion proveedora de productos o
servicios al mercado. Por tanto, la identidad corporativa se convierte en
estratégica dentro del management empresarial; la identidad como una estrategia
global, como un valor que la empresa genera desde toda su estructura,



manifestaciones, actitudes, comunicaciones, estilo, estética. Joan Costa lo
explica diciendo “las empresas ya no se manifiestan solamente a partir de lo que
hacen (sus productos y servicios), sino también de como lo hacen (su calidad, su
estilo), expresando asi lo que son (su identidad diferenciada y su cultura), y
finalmente a través de como comunican todo ello (imagen publica)”’(Camacho y
Franch, 2011: 3).

El proceso de reconocimiento que las audiencias hacen de la identidad de una
organizacion, se explica con la siguiente formula.“Identificacion: rasgos
percibidos + valores psicologicos atribuidos= reconocimiento de la identidad”

(Costa,1993:17).

2.4 Imagen

La imagen mental permanece en el publico, es dificil cambiarla por eso hay que
construirla con cuidado. “Tener una imagen mental supone siempre un proceso que
abarca desde la percepcion del dato significativo y su memorizacion hasta sucesivas
percepciones y asociaciones de ideas y la configuracion de un estereotipo, el cual

rige finalmente determinadas conductas”. (Costa,1993:21)

Por lo tanto es necesario que una organizacion proyecte una imagen positiva y fuerte
ya que esta define las conductas futuras de sus audiencias. “La representacion mental
de una empresa tiene la capacidad de condicionar y determinar, incluso las actitudes

de un grupo social en relacion con la empresa.” (Costa,1993:20).

El concepto de imagen es muy importante en este proyecto de tesis ya que la
Fundacién Diabetes Juvenil es la voz que representa a muchos nifios y jévenes con
problemas de salud. Esta fundacion debe tener una imagen de confianza ante nifios,
nifias, jovenes y padres y, al mismo tiempo, una imagen fuerte imponente ante

instituciones del gobierno, es importante mencionar que esta fundacion busca



visibilizar al grupo de pacientes diabéticos del Ecuador y lucha porque se respeten sus

derechos.

Es necesario analizar si la imagen que la Fundacién Diabetes Juvenil quiere proyectar
a sus publicos coincide con las acciones y el comportamiento de los miembros que

manejan esta institucion.

La imagen de la empresa no es un concepto abstracto, un hecho inevitable o
secundario, ni una moda. Es un instrumento estratégico de primer orden y un
valor diferenciador y duradero que se acumula en la memoria social. Lejos de un
residuo, una segregacion o un subproducto, la imagen es un supravalor, que ese
impone mas alla de la variabilidad de los productos y servicios que al propio
tiempo ampara. La imagen es un valor global agregado que recubre y trasciende
todas las realizaciones, producciones y comunicaciones de la empresa las que
inyecta identidad, personalidad y significados propios y exclusivos.
(Costa,2001:162).

La imagen se construye en base a varios significados, que se elaboran en la
organizacion, sin embargo no hay que olvidar que los mas importante en la
construccion de la imagen es la conciencia y la percepcion de los individuos que

conforman los publicos internos y externos

La imagen es una estructura de significados, es un todo formado por partes en
interaccién consigo mismas, y en interaccion con el publico. La totalidad sin
embargo no hace a la imagen sino la unidad de la conciencia de cada individuo,
que es el crisol en el cual los elementos que inducen la imagen la funde y la
conforma y de ahi se hace publica en la memoria social (Costa,2001:162).

La imagen debe surgir de manera natural y se posesiona con el tiempo, es vital
comprender que las acciones definen mucho mas la imagen que las palabras; entonces

si en interior de una organizacion hay problemas y en el exterior se dicen cosas



buenas de la misma, solo se genera una contradiccion que resulta en incredulidad.

Para analizar el estado actual de la imagen de la Fundacion Diabetes Juvenil se debe
tomar en cuenta que una imagen positiva es muy importante para el desarrollo de esta
organizacion, ya que si no hay confianza no hay una verdadera relacion con los
publicos. Una imagen positiva conlleva sincronizar las comunicaciones, la identidad y

el comportamiento de sus miembros al interior y exterior de la organizacion.

La imagen ilumina el estilo de la conducta de la empresa; el sentido de las
decisiones que toma y realiza, su modo propio de concebir productos y/o
servicios y de innovar.

La imagen corporativa, es lo tinico que diferencia globalmente una empresa de
todas las demas. La gente no compra un producto o un servicio por ellos mismos
ni por la marca sino por su imagen, que les confiere significacion y valores

Es lo unico que agrega valor duradero a todo cuanto hace la empresa, a todo lo
que realiza y comunica. Es lo Gnico que permanece en el tiempo y en la memoria
social, cuando los anuncios, las campaiias, las promociones y los patrocinios han
sido olvidados.

Todas estas condiciones y funciones estratégicas de la imagen son medibles,
cuantificables, controlables y sustentables (Costa,2001:66,67).

En el caso de una organizacion como la fundacién Diabetes Juvenil es trascendental
proyectar una imagen positiva porque no se busca vender un producto sino ganarse la
confianza de sus publicos tanto para obtener cooperacion como para brindar ayuda.
Este valor es muy importante y es muy dificil que una persona le entregue su

confianza a una institucion aun si su imagen es positiva.

2.4.1 Emergencia de la imagen

Parte del analisis de la imagen de la Fundacion Diabetes Juvenil estd en examinar
como se elaboran los mensajes que se envian a los distintos publicos y si todos

provienen de una misma fuente o de varias, asi se puede conocer si es necesario



coordinar los mensajes para evitar contradicciones y la disonancia cognitiva.

Lo que sucede con algunas organizaciones es que los multiples y diversos
mensajes que esta emite continuamente, no emergen de una unica fuente ni se
rigen por unos criterios homogéneos, Esta situacion tiene dos causas: a) la
compartamentalizacion estanca de la mayoria de organizaciones, y b) la falta
flagrante en ellas de una politica de comunicacion. Esto genera dispersion,
incongruencia y desorden (Costa,2001:60).

En la Fundacién Diabetes Juvenil existen varios publicos internos y externos, ademas
se trabaja en dareas distintas, entonces es necesario que todos los mensajes que
circulan entre publicos no sean contradictorios, esto se puede lograr con una excelente

comunicacion entre publicos internos

2.5 Cultura Organizacional

La cultura organizacional siempre esta presente se manifiesta de forma silenciosa y
abstracta, por este motivo hay que analizarla y comprender a donde esta dirige a los

empleados

La cultura organizacional es un sistema de creencias y valores compartidos que
interactian de diversas formas en una organizacion. Constituye las reglas de
juego no escritas, a menudo inconscientes, que colman las lagunas que existen
entre lo que estd oficialmente decretado y lo que sucede en la realidad. Es, en
suma, una fuerza invisible que guia el comportamiento de las personas en la
organizacion. La cultura organizacional se forma a partir de la experiencia
comun en resolver problemas de superviviencia que plantea el medio externo a la
organizacion.( Elias y Mascaray,2000: 74,75)

La cultura en una organizacién es uno de los aspectos mas abstractos que se pueden
encontrar, sin embargo, a nivel de audiencias internas se manifiesta con claridad en
las actitudes, modos de sentir y pensar, los vinculos que unen los miembros del

personal.



A través del conjunto de creencias y valores compartidos, la cultura existe a un
alto nivel de abstraccidon y se caracteriza porque condiciona el comportamiento
de la organizacion haciendo racional muchas actitudes que unen a la gente ,
condicionando su modo de pensar, sentir, actuar (Ritter,1999:59).

Es interesante analizar como se relacionan publicos internos y externos de manera
permanente. El comportamiento y la comunicacion que exista al interior de la
organizacion se proyecta al exterior todos los dias en aspectos como, por ejemplo, la

atencion a un cliente.

En este proyecto de tesis se analizard la Cultura Organizacional de la Fundacion

Diabetes Juvenil y como esta influye en la relacion con sus publicos

La cultura organizacional se manifiesta en la relacion con los clientes, en la
conducta de los empleados, integrados ahora en un equipo cohesionado y
motivado hacia intereses comunes. La cultura corporativa se expresa hacia
fuera, en la conducta y el estilo de la propia empresa, en su actividad cotidiana y
a lo largo de su trayectoria (Costa,2001:70).

Parte importante de la cultura organizacional son los ritos, mitos y simbolos que
los miembros de la organizacion desarrollan a lo largo del tiempo asi como los

valores que se practican cominmente.

El supuesto primordial de la escuela de la cultura organizacional es que los
individuos, los grupos y los departamentos de una organizacién desarrollan
valores, signos y simbolos tinicos y particulares a través del tiempo, los mismos
que rigen en ultima instancia el comportamiento organizacional; estos valores,
simbolos y signos a su vez se pueden considerar como producto de ciertos
sistemas de conocimiento, ideologias, ritos, mitos, historias y ceremonias que se
manifiestan frecuentemente en la organizacion y a los que los individuos les
asignan ciertos significados especificos (Garcia,2011:157)



La cultura y la simbologia de una organizacion estan ligadas a la historia y a las

caracteristicas de los fundadores o figuras dominantes de la misma.

La formacion de la cultura o la simbologia de la empresa tienen que ver los
fundadores y el pasado de la organizacion, las interpretaciones y decisiones de
los actores dominantes actuales, las interpretaciones y decodificaciones
permanentes de las interacciones organizacionales de los demas miembros y
multiples factores externos de contingencia

(politicos, sociales, tecnoldgicos, etc.) (Garcia,2011:158)

2.5.1 Mitos

El mito es fundamental en la cultura de cualquier organizacion, ya que permiten que
los valores y creencias se expresen en historias, las cuales diran mucho de quienes

trabajan en la institucion y su actitud hacia la misma.

Los mitos son historias que no se apoyan en hechos pero que son consistentes
con ciertos valores y creencias de la organizacion. Los mitos cumplen funciones
fundamentales para la creacion, asimilacion, difusion y transmision de valores y
creencias comunes, y por lo tanto, fundamentan la historia de las organizaciones
y le imprimen personalidad y caracter. Segtin Trice y Beyer (1984), en los mitos
como en las leyendas, los eventos historicos se mezclan con la ficcion, a tal
grado que en el transcurso del tiempo, dejan de fundamentarse en los hechos
reales. (Vargas,2011:2)

2.5.2 Ritos

Los ritos son la materializacion de los valores, creencias y los mitos, son
actividades que permiten observar con claridad la orientacién del pensamiento y

emociones de los miembros de la organizacion.

Los rituales son, para Pettigrew (1979), "secuencias de actividades que se
repiten, expresan y refuerzan los valores centrales de la organizacion, las metas
de mayor importancia, quienes son las personas importantes y cuales las
prescindibles". Algunos ejemplos de ritos existentes son: el premios,
celebraciones, congresos, seminarios, conferencias, etc. (Vargas,2011:3)



2.5.3 simbolos

Los simbolos estan presentes en todas las organizaciones, lo interesante es
que los empleados que ahi laboran pueden darle su propio significado o

realizar un aporte a un significado ya existente.

Los simbolos son imagenes o artefactos fisicos que representan otras cosas. Los
elementos simbdlicos se manifiestan en las imagenes, historias, lemas, etc.
Cohen (1985) argumenta que los simbolos "Hacen mas que meramente
representar algo maés... también permiten a aquéllos que los emplean proveer
parte de su significado" (Vargas,2011:1 ).

2.5.4 Valores

Los valores inciden al momento de tomar decisiones en una organizacion ya que un
sistema de valores fuerte define todo lo que hace una persona. Es necesario recalcar
que valores como la solidaridad y la empatia son vitales en una institucién sin fines de

lucro y con un fin social como la Fundacion Diabetes Juvenil.

Representan convicciones fundamentales acerca de que “ a nivel personal y
social, cierto modo de conducta o estado final de la existencia es preferible a otro
opuesto o inverso”. Contiene un elemento de criterio que incluye ideas
personales sobe lo que es correcto, bueno o deseable. Los valores tienen
atributos tanto de contenido como de intensidad. El atributo de contenido
establece que un modo de conducta o estado de la existencia es importante. El
atributo de intensidad especifica que tan importante es. (Robbins,2009:116)

2.5.5 Clases de Cultura Organizacional

La cultura organizacional puede ser de varias clases, posiblemente este fusionada,
cada organizacion es un caso especial, a continuacion se describen las culturas mas

comunes que se pueden desarrollar.

“En la cultura burocratica se valora lo formal, las reglas, los procedimientos, la

operacion estandarizada, los esquemas y jerarquias”(Ritter,1999:65).

Esta cultura esta presente en organizaciones grandes, es decir donde laboran
muchos empleados y donde las cabezas que dirigen la institucion tienen un

pensamiento muy tradicional



En la cultura del clan se privilegia la tradicion, la lealtad, el compromiso
personal, la amplia socializacion, el trabajo en equipo, la autoderminacion e
influencia social y exige ir mas alld del intercambio trabajo-salario. Los
integrantes mas antiguos del clan furguen como mentores y modelos a seguir
para los nuevos miembros; estas relaciones garantizan la perpetuacion de valores
y normas en sucesivas generaciones de empleados " (Ritter,1999:65).

Esta cultura puede encontrase en organizaciones grandes o pequeias, lo que las
diferencia es un gran sentido de la importancia de los valores humanos como el

compaiierismo y la solidaridad.

En la cultura emprendedora se encuentran altos niveles de dinamismo,
creatividad y aceptacion de grandes riesgos y prevalece el compromiso con la
experimentacion, la innovaciéon y la vanguardia. Se reacciona rapido a los
cambios del entorno y ademas se impulsa el cambio, la iniciativa individual, la
flexibilidad y la libertad son alentados y retribuidos "(Ritter, 1999:66).

muchas organizaciones buscan desarrollar esta cultura, sin embargo no todas lo
logran, hace falta un espiritu de emprendimiento muy fuerte por parte de las

audiencias internas.

La cultura de mercado es la que busca el logro de metas medibles y deseables,
especialmente de caracter financiero o de mercados, propicia una intensa
competencia y orientacion hacia las utilidades. Las relaciones entre individuo y
empresa son contractuales. A mayores niveles de desempefio corresponden
mayores niveles de retribucion.

La cultura de mercado es la mas comun en nuestros dias debido a la gran competencia

que se da en las sociedades globalizadas.

2.5.6 Situaciones Criticas

A pesar de que la comunicacién en una empresa u organizacion esté dirigida de la

forma mas adecuada, siempre habra momentos de crisis que se deben enfrentar. Lo



importante es mantener una cultura organizacional fuerte que permita solucionar estos

problemas de manera coherente.

Es importante planificar con anticipacion como responderd, en este caso la Fundacion

Diabetes Juvenil, ante una situacidn de crisis.

Evitar situaciones criticas: Todo plan estratégico que incluye explotar la imagen
eficaz de la empresa, implica basarse en una cultura organizacional fuerte, que
incluye la cultura de accidn inteligente y de la comunicacion como su aliada. Los
planes citados se anticipan a crisis previsibles y determinan los modos de
evitarlas o de responder a ellas, por tanto las situaciones contingentes se
enfrentan ya desde una cultura de comunicacion, y desde una actitud que sabe
como actuar y comunicar (Costa,2001:72).

En el caso que se diera una crisis de imagen o de comunicacion en la Fundacion
Diabetes Juvenil, una excelente forma de resolverlo seria actuar con honestidad, y

reconocer un posible error inmediatamente.

2.6 Personalidad y Estilo Corporativo

Una vez analizada la imagen corporativa, la cultura organizacional, que mensajes
transmite voluntaria e involuntariamente la fundacion. se puede llegar mas a fondo,

es decir a conocer cual es la verdadera personalidad de esta organizacion.

La personalidad corporativa es un valor que singulariza las relaciones y
transacciones de la empresa con sus diversos publicos, la personalidad se
comunica por medio de la conducta organizacional y la comunicacion. La
identidad y la cultura son algo profundo e interno y se manifiesta cuando ambas
se convierten en estilo.

La personalidad hace la identidad comunicable y valorizable por los publicos. Es
un componente fundamental por que constituye la parte emocional de la imagen
corporativa (Costa,2001:72).



Si podria verse a una organizacién como una persona seria mas sencillo comprender
que la imagen que transmite permite que el resto de personas se acerquen o alejen de
el o ella, quizd quiera que algunos estén a su lado y otros no. La cultura es lo que
dirige sus acciones, viene quizd desde sus padres y la personalidad es lo que lo
diferencia de los demés el componente emotivo. Es muy similar con una empresa, son
aspectos que inevitablemente son parte de esta e iran a donde quiera que vayan sus

empelados.

2.6 Comportamiento Organizacional

Una parte muy importante de la comunicacion organizacional es el comportamiento
organizacional, ya que la comunicacion no es nada si los actos de los miembros de

dicha organizacidn no estan acorde a los mensajes que se envian al publico.

Stephen Robbins, PHD, de la Universidad de Arizona, autor de “Comportamiento

Organizacional” define el comportamiento organizacional como:

Un campo de estudio que investiga el impacto que los individuos, los grupos y
la estructura tienen sobre el comportamiento dentro de las organizaciones, con el
propodsito de aplicar tal conocimiento al mejoramiento de la eficacia de la
organizacion. El Comportamiento organizacional tiene una influencia directa en
empleos, trabajo, ausentismo, la rotacion, productividad, rendimiento humano y
la gerencia.

Entender el comportamiento organizacional nunca habia sido tan importante
para el Gerente como ahora debido a los drasticos cambios que estan teniendo las
organizaciones por ejemplo: la competencia global, diversidad étnica y cultural
de la fuerza laboral, reduccion de costos debido a la crisis. (Robbins;1999,p,12)

2.7.1 Variables del comportamiento organizacional

Como se explica en la cita anterior las cabezas de cualquier organizacion en este caso
los directores de la Fundacioén Diabetes Juvenil, deben conocer a fondo el desarrollo
del comportamiento organizacional, ya que esto puede ser una pieza clave en la
solucion de problemas como por ejemplo: ineficiencia en el trabajo, alta rotacion y

conflictos entre el personal.



El comportamiento organizacional se compone de variables dependiente e
independiente.

Variables dependientes: Son los factores clave que se quiere explicar o predecir
y que son afectados por otros factores, algunas variables dependientes son: la
productividad, el ausentismo, la rotacion y la satisfaccion en el trabajo

Variable dependiente: La presunta causa de algun cambio de la variable
dependiente, estas pueden ser individuales o de grupo

Individuales: Los empleados son seres humanos usados, no nuevos a quienes
otros “han tenido primero” entonces influyen factores como: caracteristicas
Biograficas, personalidad, valores, actitudes y habilidad

De grupo: El comportamiento de la gente en grupo es diferente al
comportamiento cuando esta solos, influyen factores como: Los individuos son
influenciados por patrones de comportamiento que se espera que muestren, por
lo que el grupo considera como estandares aceptables, por el grado en el cual los
miembros del grupo estan unidos entre ellos. (Robbins,1999:12,13)

Analizar el comportamiento organizacional, es comprender la esencia de la fuerza
de trabajo de cualquier organizacion. Como piensan, que los motiva y que no.
Este conocimiento puede ser muy valioso para aumentar la productividad y lograr
un crecimiento. Es importante recordar el valor que tiene el talento humano en

una empresa.

2.7.2 Clima Laboral

El clima laboral es muy importante para los publicos internos, pues determina como
estos se siente en la organizacion, con cuanta eficiencia realizaran su trabajo y

muchas veces si se comportaran de manera leal con la institucion.

Es un conjunto de variables situacionales de distinto orden y naturaleza, que
oscilan en el transcurso del tiempo, afectando de desigual manera a todos
aquellos miembros de la comunidad laboral. Responde a una logica de
continuidad, ya que es una manifestacion de las inercias culturales de la
organizacion, aunque éstas puedan variarse, con independencia del nivel de
esfuerzo requerido para ello (Olaz,2011:194).



Las variables que componen el clima laboral son muy abstractas por lo tanto es
complicado comprenderlas, se puede comparar este término con la atmosfera

que rodea a los trabajadores y el aire que se respira.

En otras palabras y de manera mas intuitiva, el clima laboral tiene que ver con
las sensaciones, no siempre generalmente compartidas por los miembros de un
equipo humano y que se recogen bajo otros términos mas cotidianos como el
«ambiente», la «atmodsfera» o el «aire» que se respira (Olaz,2011:194).



El siguiente grafico muestra como se relaciona la comunicacion, la identidad, la

imagen, la accion y la cultura de una organizacion.

Paradigma de la comunicacion en el siglo XXI

Identidad

Comunicacion

Cultura
Accion

Elementos del Grafico

Fuente:
1 Quien es la empresa equivale a su identidad (Costa,2001:47)
2 Qué hace se expresa en actos, decisiones, actuaciones
3 Que dice significa “que comunica”



4 Que es para mi la empresa, es la imagen
5 Es el paso central obligado : el como a través de la accion

Cuando una institucion u organizacion, encuentra o desarrolla la cultura que la
caracteriza, realmente ha tomado forma y todas las acciones que realicen sus
empleados deben ser fieles a esta cultura (Costa,2001:47)

2.8 Estructura Organizacional

Otro aspecto que deben conocer a fondo los directores de la Fundacion Diabetes
Juvenil es la Estructura de la institucion ya que esto les permitira distribuir el
trabajo de manera equitativa y eficiente entre su personal, asi como definir a quién

debe entregar el trabajo cada persona.

La estructuras organizacional define como se dividen, agrupan y coordinan
formalmente las tareas de trabajo. Existen seis elementos clave a los que
necesitan enfocarse los gerentes cuando disefian la estructura de su organizacion.
Estos son: especializacion del trabajo, departamentalizacion, cadena de mando,
tramo de control, centralizacion, descentralizacion y formalizacion.
(Robbins, 1999:78)

En el caso de la Fundacion Diabetes Juvenil, a pesar de que existe una distribucion

del trabajo por areas, todo los miembros del equipo saben sobre las funciones que

desempefian sus compaieros, para asistirlos en el caso de que lo necesiten o

reemplazarlos si deben ausentarse momentdneamente, por este motivo seria

conveniente dejar en claro quién es responsable de qué.

2.8.1 Tamariio de la Organizacion

La Fundacion Diabetes Juvenil es una organizacion pequefia, es decir no tiene una

cantidad de personal extensa, por lo tanto se recomienda manejar el trabajo de

manera horizontal mas que vertical, como se explica en la siguiente cita.

El tamafio de una organizacion afecta significativamente su estructura, por
ejemplo las grandes organizacion es (alrededor de 2000 empleados) tienden a
poseer mas especializacion, mas departamentalizacion y mas niveles verticales
que las pequeias organizaciones (Robbins,1999:499).



Algo importante para mencionar es que en la Fundacion Diabetes Juvenil
recientemente se han abierto mas areas de trabajo pero no se ha podido aumentar el
personal, eso demanda una mejor organizacion a pesar de que la institucion sea

pequefia y manejable.

2.8.2 Tecnologia
En vista de que la Fundacion Diabetes Juvenil brinda un servicio de capacitacion y

seguimiento a pacientes diabéticos y sus padres de familia la tecnologia que utilizan

esta enfocada a la comunicacion por ejemplo correo electronico, redes sociales, video.

El término tecnologia se refiere a la forma de como una organizacion transforma
sus insumos en productos. Cada organizacidn tiene cuando menos una tecnologia
para convertir los recursos financieros, humanos y fisicos en productos o
servicios. (Robbins;1999,p,499)

2.8.3 Ambiente

En este proyecto de tesis se analizaran cudles son las instituciones que son parte del
entorno de la Fundacién Diabetes Juvenil, y afectan de manera mas importante su
desempefio. “El ambiente de una organizacion esta compuesto por aquellas
instituciones o fuerzas fuera de ella que potencialmente afectan su desempefnio. Estas
suelen incluir proveedores, clientes, competidores, dependencias gubernamentales

reguladoras, grupos de presion publicos y otros similares.” (Robbins,1999:499)

El ambiente puede llegar a ser muy conflictivo para esta institucion sobretodo por la
vulnerabilidad que presenta la comunidad diabética en el Ecuador agravada por la

falta de proteccion por parte del Estado.



2.8.4 Modelo de Estructura Organizacional

Las variables del comportamiento organizacional de la Fundacion Diabetes Juvenil
se analizaran para comprender cdmo funciona esta institucion al interior (personal,
recursos tecnoldgicos, ambiente) y al exterior (relacion con otras instituciones de

gobierno o privadas).

2.8.5 Modelo, Estructura Organizacional : Sus determinantes y resultados

Determina Lleva a

Fuente: (Robbins,1999:505)



2.8.6 Opinion publica favorable

Uno de los objetivos de cualquier empresa u organizacioén debe ser lograr una opinion
publica favorable, ya que esto facilita su gestion y el cumplimiento del resto de

objetivos que se hayan propuesto.

La gestion de la opinidon publica es responsabilidad del gestor de la imagen, es
decir de las comunicaciones corporativas, La conducta ética, la transparencia
informativa, la participacion de la empresa en causas civicas y el bien comun, la
promocion de la cultura, etc. Generan una opinién publica favorable, que
trasciende para agregar valor a la empresa (Costa;2001:73).

2.9 Comunicacion en las organizaciones

La comunicacién, hoy en dia juega un papel vital en el aprendizaje y en la influencia
de las practicas sociales como por ejemplo los héabitos y cuidados de la salud. Las

empresas, y cualquier tipo de organizaciéon manejan publicos internos y externos

La comunicacidn organizacional es una joven disciplina que tiene sus matrices
conceptuales y tedricas en la Psicologia Social, la Sociologia y las Ciencias de la
Administracion, por ello ha sido explicada a través de enfoques mecanicos,
psicologicos, sistémicos, contingenciales, interpretativos y criticos, los cuales
han estado escasamente asociados a los cuerpos conceptuales que han estudiado
la comunicacién masiva a pesar de tener puntos coincidentes. Sin embargo
actualmente se aprecian nuevas tendencias en su estudio e interpretacion, asi
como su presencia en lo que se ha dado en llamar campo de la Comunicacion
Social. (Saladrigas,2011:1)

En cualquier organizacion si la comunicacion no es fluida, clara, precisa no existira
una adecuada relacion entre sus publicos y podrian originarse malos entendidos y
conflictos; por otro lado, si el manejo de la comunicacién no se realiza en base a

objetivos planteados es dificil saber hacia a donde va y como mejorarla.

Para realizar un analisis completo de la Comunicacion de una organizacion es

necesario tomar varios puntos de vista proporcionados por distintas ciencias.



La organizacion debe ser analizada desde varios puntos de vista usando matrices
conceptuales que vienen desde ciencias como: la Comunicacion, psicologia,
Sociologia, y ciencias administrativas; es asi como se analizara a la fundacion
Diabetes Juvenil con el fin de obtener una visén integral de la
misma(Fuentes,2011:1).

Es imposible comprender el manejo de la comunicacidon en una organizacién sin
conocer por lo menos su estructura, sin tener una idea de como se administra y sin
saber un poco de la forma de pensar individual y colectiva del equipo humano que la

compone.

2.9.1 Importancia de la comunicacion en las organizaciones

Es importante comprender y lograr que otros comprendan la importancia de la
comunicacion en cualquier empresa u organizacion, ya que alrededor de esta, se
ejecuta de manera mas eficiente el trabajo en el resto de areas. Hay varias formas de
concebir el funcionamiento una organizacién pero una de las mas importantes es

partir de la comunicacion.

La organizacion puede ser vista de varias formas. Para algunos, la organizacion
es la simple aplicacion de esquemas informaticos o la concepcion de flujos de
materia: para otros engloba la definicion del contenido de trabajo.

Algunos vinculan a la organizacion los grados de centralizacion y de division,
mientras que otros piensan primero en el problema de comunicacion y
motivacion. (Bortoli,1992:17)

En el caso de la Fundacion Diabetes Juvenil es necesaria la organizacion del trabajo, y
su contenido, pero sin duda lo mas vital, lo que permite al equipo realizar su trabajo
dia a dia es la motivacion ya que es un trabajo casi voluntario, realmente lo realizan

por conviccion.



2.9.2 Comunicacion Interna

Es necesario empezar por analizar la comunicacion al interior de cualquier
organizacion para comprender la comunicacion externa. Ya que si los publicos
internos mantienen una buena relacion de trabajo, es mas probable que se comuniquen
entre ellos, que todos conozcan cudles son los objetivos de la organizacion para la que
trabajan, cudles son las debilidades también. Lo ideal es que sientan que pertenecen al
lugar, que tengan una visiéon general de la organizacién no una idea sesgada que
incluya solo su campo de trabajo. Una vez que se logra esto de manera natural se

transmite una imagen de confianza a los publicos externos.

Muchas empresas ignoran que para ser competitivas y enfrentarse con éxito al
cambio que nos empuja inexorablemente el mercado, han de saber motivar a su
equipo humano, retener a los mejores, inculcarles una verdadera cultura
corporativa para que se sientan identificados y sean fieles a la organizacion y es
precisamente aqui donde la comunicacidén interna se convierte en una
herramienta estratégica clave para dar respuesta a esas necesidades y potenciar el
sentimiento de pertenencia de los empleados a la compaifiia. (Mufiiz,2011:1)

El estilo de comunicacidon interna probablemente va a variar dependiendo de la
cultura y personalidad de la organizacion, lo importante es que los mensajes sean

claros.

Para aumentar la eficacia del equipo humano, verdadero motor en los resultados,
ha de sentirse a gusto ¢ integrado dentro de su organizacién y esto so6lo es
posible si los trabajadores estan informados, conocen los diferentes entramados
de la compaiiia, su mision, su filosofia, sus valores, su estrategia, se sienten parte
de ella y, por consiguiente, estan dispuestos a dar todo de si mismos. Ademas, no
debemos olvidar que la comunicacion interna ayuda a reducir la incertidumbre y
a prevenir el temido rumor, un elemento muy peligroso para las compaiiias.
(Muiiiz,2011:1)

Reducir la incertidumbre y los rumores es muy importante en una organizacion,

porque estos pueden causar mucho dafio, por lo tanto es importante que exista una

comunicacion precisa y en lo posible honesta en el caso de que exista una crisis.

Por ello, transmitir mensajes corporativos, informar sobre lo que ocurre dentro
de la empresa, motivar y establecer una linea de comunicacion eficaz entre los
empleados, la direccion y los diferentes departamentos de la empresa son
algunos de los objetivos que persigue la comunicacion interna. (Muiiiz,2011:1)



2.9.3 Comunicacion Externa

Existen de manera general dos clases de publicos con los que trabaja el
departamento de comunicacion de la Fundacién Diabetes Juvenil, publicos internos y
externos. “Los miembros de las empresas se comunican entre si (comunicacion

interna) y con el medio externo (comunicacion externa)” (Bortoli, 1992:100).

Cuando cualquier organizacion o empresa tiene claro cual es su identidad puede

iniciar el proceso de comunicacion externa, la misma que puede ser de tres clases:

Comunicacion externa operativa es la comunicacion de los miembros de la
empresa con los distintos asociados o interlocutores

Comunicacion externa estratégica, consiste en la constitucion de una red,
desarrollar relaciones positivas con actores considerados clave: cargos
municipales, direccion del departamento de trabajo, dirigentes de clubes,
homologos de otras empresas

Comunicacion Externa de Notoriedad son Campafias de Publicidad y
promociones (Bortoli,192:100).

2.11 Técnicas de investigacion de la percepcion de la Imagen

Para este andlisis se han escogido cuidadosamente las técnicas de investigacion que se

utilizaran con cada publico, como se describe a continuacion.

Para los publicos internos, es decir el personal que labora en la Fundacion y los
jovenes voluntarios, se utilizard primero la observacion para comprender como se
desarrollan las actividades diarias en esta institucion, y de qué manera se relacionan

sus miembros al momento de trabajar.

La segunda herramienta es la entrevista a profundidad ya que es necesario conocer la
percepcion de cada miembro del personal acerca de la fundacion asi como los
sentimientos y pensamientos que pueda experimentar al pertenecer a esta institucion

y al compartir diariamente con sus compafieros de trabajo. En este caso la entrevista



sera individual, lo que permitira obtener una vision subjetiva de cada uno, sin que se

vea afectada por la influencia del resto del personal.

Por ultimo, se realizard una encuesta anénima a los publicos internos, con el fin de
que sientan libertad de expresar cualquier opinidon o preocupacion respecto a su labor

en la fundacion y el ambiente de trabajo.

Gracias a estas tres herramientas de investigacion se logrard obtener valiosa
informacion acerca de los publicos internos, lo que permitira conocer en gran parte

como funciona la Fundacion Diabetes Juvenil.
A continuacion se investigara a los publicos externos.

Los pacientes, son la base para la Fundacion Diabetes juvenil ya que lograr su
bienestar es el motivo de la Fundacién y hacia ese objetivo estan dirigidos todos los
esfuerzos que realiza su personal. Es por eso que se utilizaran dos herramientas de
investigacion para este grupo. En primer lugar la observacion, ya que es importante
conocer coémo se desarrollan las actividades que el personal de la institucion planifica
para ellos, y como estos responden ante las mismas. Como segundo paso se realizara
la entrevista a profundidad, en la cual se analizardn varios aspectos sobre la

enfermedad y sobre la Fundacion Diabetes juvenil.

El siguiente publico que se analizara son los padres de familia, es necesario conocer
su percepcion de la fundacion y como se sienten con la atencion que esta les brinda.
Las herramientas que se utilizara son la entrevista a profundidad y la encuesta, cada
familia es diferente y responde a necesidades distintas, en base a las cuales se busca

encontrar el papel de la fundacion en la vida familiar.

Los médicos no se consideran como publico Interno, ni externo son mas un aliado
técnico ya que conocen a fondo las caracteristicas de la enfermedad y pueden guiar al

paciente en como llevar un estilo de vida adecuado, serdn entrevistados con el fin de



obtener un conocimiento mas profundo de la diabetes, asi como su percepcion de las

capacitaciones que organiza la Fundacion.

Finalmente se analizaré la Institucionalidad de cooperacion, es decir fundaciones de
las que recibe algun tipo de apoyo y otras con las que quisiera contar en algin

momento

A continuaciéon se describirdn los métodos de investigacion mencionados
anteriormente, que se utilizaran para obtener informacion de cada uno de los publicos,

con el fin de utilizarlos de manera correcta y precisa.

2.11.1 Entrevista a profundidad

La entrevista a profundidad permite realizar la investigacion cualitativa ya que genera

un acercamiento con los publicos.

La entrevista en profundidad, es la entrevista profesional que se realiza entre un
entrevistador/a y un informante con el objeto de obtener informacion sobre la
vida, en general, o sobre un tema, proceso o experiencia concreta de una persona.
A través de la entrevista en profundidad, el entrevistador/a quiere conocer lo que
es importante y significativo para el entrevistado/a; llegar a comprender como
ve, clasifica e interpreta su mundo en general o algiin &mbito o tema que interesa
para la investigacion, en particular.(Ruiz,2011:1)

La entrevista a profundidad se realiza de manera individual

Es una conversacion que se realiza entre dos, y solo dos, personas. La intimidad
y complicidad que exige la entrevista en profundidad se romperian si ésta se
realizara con mas de un entrevistador/a ya que tanto el nivel de dependencia-
sumision como el de inseguridad se acentuarian, siendo un obstaculo para crear
un clima de confianza que permita la obtencion de respuestas validas. Por otro
lado, hay que tener en cuenta que un entrevistador/a dificilmente podria
entrevistar a mas de una persona al mismo tiempo ya que, ademas de crear
confusion, no estaria asegurado el anonimato que exige la técnica. En este
sentido, las entrevistas en profundidad son “‘encuentros reiterados, cara a cara,
entre el investigador y los informantes, encuentros éstos dirigidos hacia la
comprension de las perspectivas que tienen los informantes respecto de sus
vidas, experiencias y situaciones, tal como las expresan con sus propias vidas’,



en las cuales el entrevistador/a, lejos de asimilarse a un robot recolector de datos,
es el instrumento de la investigacion y no lo es un protocolo o formulario de
entrevista” (Ruiz,2011:1).

En relacidon a las necesidades del entrevistador existen dos maneras de realizar la

entrevista.

Puede pensarse en dos tipos de entrevista a profundidad cuya variedad estaria en
dos extremos, por un lado una entrevista completamente controlada, en la que el
entrevistador sigue un conjunto de preguntas definidas rigidamente para todos
los sujetos; y por otro lado, una entrevista extremadamente libre en la que el
entrevistador pregunta unicamente las cuestiones mas generales, siendo
determinada la secuencia de preguntas sobre todo por las respuestas del sujeto
(Valles,2000:19).

Para desarrollar este proyecto de tesis se debe lograr que todos los publicos que seran

entrevistados se sientan comodos en la entrevista sobretodo los nifios y adolescentes.

“Una recomendacion es no olvidar que es deseable hacer la entrevista agradable a las

personas entrevistadas.” (Valles,2002:16).

La entrevista a profundidad requiere una planificacion previa, se deben seguir los

siguientes pasos.

a) El entrevistador realiza un estudio sobre el tema que sera tratado.

b) Selecciona cuidadosamente al entrevistado, evaluando la personalidad de los
candidatos

¢) Lo interesa, lo convence y concierta la cita
d) Realiza la entrevista con las preguntas previamente planeadas
e) Interpreta y transcribe la comunicacion

f)La presenta para su difusion (Rodriguez,1991:14)

Deben realizar las preguntas correctas con el fin de optimizar el tiempo y obtener la

informacion correcta para realizar este analisis. Existen varias clases de preguntas que



se deben conocer con el fin de decidir cudles se utilizaran, o en el caso de que se

utilicen todas, usarlas en el momento adecuado de la entrevista

En primer lugar tenemos las preguntas cerradas, esperan una respuesta definida,
y se clasifican de la siguiente manera:

1 Las de “si” 0 “no”.
2 Las de identificacion: Piden sefialar un hecho o un dato mas o menos preciso
3 Las de seleccion: El sujeto debe elegir una entre varias alternativas

4 Las sugerentes: Como su nombre lo indica, sugieren una respuesta.
(Rodriguez,1991:28,29,30).

Las preguntas cerradas son utiles, cuando el entrevistador o el entrevistado tienen
poco tiempo, pero aun asi se requiere bastante informacion. También puede darse el
caso de que se necesite confrontar respuestas de varias personas sobre temas

puntuales, también es una buena oportunidad para usar este tipo de preguntas.

En segundo lugar estan las preguntas abiertas, son aquellas que no tienen una
respuesta bien definida y precisa y que se presentan a ser respondidas con
muchas palabras, su clasificacion es la siguiente:

1 De opinion
2 Biograficas: del hogar, de su infancia
3 De clasificacion.

4 proyectivas: Son preguntas que piden al sujeto que diga lo que otros piensan o
dicen o hacen, lo llevan a poner en boca de otros lo que en el fondo son sus
vivencias y lo que el mismo opina y siente.

5 Hipotéticas: En vez de preguntarle al sujeto lo que sucede o ha sucedido, se le
pregunta lo que sucederia en determinadas condiciones.
(Rodriguez,1991:28,29,30).

2.10.2 Observacion

A continuacion el método de observacion, el cual serd necesario con el fin de conocer

la dindmica de trabajo de la Fundacion.



Marshall y Rossman (1989), Autores del libro “Disefiando métodos cualitativos”
definen la observacidon como la descripcion sistematica de eventos,
comportamientos y artefactos en el escenario social elegido para ser estudiado.

Las observaciones facultan al observador a describir situaciones existentes
usando los cinco sentidos, proporcionando una "fotografia escrita" de la
situacion en estudio (Kawulich,2011:1).

La observacion ha sido y es utilizada como un método de investigacion cualitativa ya
que aporta algo muy importante al investigador, detalles sobre cualquier tema que se
este investigando, muchas veces durante una entrevista se omiten este tipo de
informacion quiza por que el entrevistado la ha olvidado o tal vez porque no lo sabe.
La observacion podria aclarar ciertos aspectos de la investigacion que la entrevista
quizd no. Observar siempre es un aporte valioso ya que proporciona nueva

informacion.

La observacion, especialmente la observacion participante, ha sido utilizada en
varias disciplinas como instrumento en la investigacion cualitativa para recoger
datos sobre la gente, los procesos y las culturas.

Los métodos de observacion son ttiles a los investigadores en una variedad de
formas. Proporcionan a los investigadores métodos para revisar expresiones no
verbales de sentimientos, determinan quién interactiia con quién, permiten
comprender como los participantes se comunican entre ellos, y verifican cuanto
tiempo se esta gastando en determinadas actividades

la observacion participante puede ser usada como una forma de incrementar la
validez del estudio, como observaciones que puedan ayudar al investigador a
tener una mejor comprension del contexto y el fendomeno en estudio
(Kawulich,2011:1-4)

Se deben tomar en cuenta los siguientes aspectos de planificacion, de esta

herramienta, con el fin de registrar la informacion de manera precisa.

La observacion puede adoptar diferentes modalidades:
Segun los medios utilizados 6 clasificacion:

a. Observacion Estructurada: Se observan los hechos estableciendo de antemano qué
aspectos se han de estudiar.

b. Observacion no estructurada: Consiste en recoger y anotar todos los hechos que
sucedan en determinado momento sin poseer guia alguna de lo que se va a



observar.

Segun el papel o modo de la participacion del observador:

a. Observacion participante: Consiste en la participacion directa del observador con
la comunidad, el grupo o la situacion determinada.

b. Observacion no participante: El observador permanece ajeno a la situacion que
observa. (Garrido;2011:2,3)-

2.10.3 Encuesta

Esta herramienta permite conocer la percepcion general que los padres beneficiarios
tienen de la fundacion, si se sienten bien atendidos o no y sobretodo que aspectos

consideran que el equipo técnico deberia mejorar o implementar.

La encuestas son el enfoque mas adecuado cuando se requiere informacion
descriptiva, sobre los conocimientos, creencias, preferencias, satisfaccion o
conducta de un grupo de personas. La principal ventaja de la investigacion por
encuesta es la adaptabilidad, puede usarse para obtener distintos tipos de
informacion en diferentes situaciones. (kottler,1989:98).

Antes de realizar una encuesta es importante conocer cudl es el universo total de
individuos de los cuales se obtendra la informacion. En vista de que no es posible

acceder a todos, se toma como referencia una muestra representativa.

El tamafio de la muestra responde a cuanta gente debe ser estudiada , las grandes
muestras dan resultados mas confiables que las pequefias . Sin embargo, no es
necesario muestrear a todo el grupo objetivo o a una porcidon importante para
lograr resultados confiables (Kottler,1995:122).

Para el calculo de la muestra se utilizara el método del muestreo aleatorio simple, el
cual consiste en calcular un porcentaje que representa a la poblacion y a la cual se
aplicara las encuestas. La poblacién fue definida por el numero total de beneficiarios
de la Fundacién Diabetes Juvenil Ecuador, 100 nifios (as) y jovenes y sus familias, se
realizaron 40 encuestas que representa el 40% del total de beneficiarios

(Moore,2005:212).



A continuacion se ha realizado un cuadro resumen de como se realizara la

investigacion y que herramientas se utilizaran con cada publico

Publicos Internos Publicos Externos Aliados Técnicos
Fuente de Informacion | personal dela FDJ |pacientes | padres de familia |Instituciones relacionadas| ~ Médicos
Observacion X X X
Entrevista a profundidad X X X X
Encuesta X X

Cada una de estas herramientas requiere una elaboracion y preparacion previa a su

utilizacion con cada uno de los publicos.

Las guias de preguntas seran preparadas en base a algunos temas de importancia,
segun el objetivo planteado para esta tesis, como por ejemplo: la diabetes, como se ha
apoyado en la fundacion y su percepcion de la misma, las preguntas seran elaboradas
en base a las citas que se encuentran en la seccion Entrevista a profundidad, de este
documento en algunos casos seran preguntas abiertas o cerradas, esto dependera del

publico al que se entreviste y el tema que se trate.

La observacion se realizara en base a la participacion de la persona que elabora esta
investigacion, en actividades que realiza la institucion con el fin de conocerla a fondo,
compartir con la mayoria de publicos posibles y comprender aspectos que
probablemente no se digan en las entrevistas, todo esto con el fin de enriquecer el
analisis y diagndstico propuesto .

Finalmente, la encuesta permitird conocer la percepcion que los padres de familia

tienen de la fundacion y como se sienten con el servicio que esta les brinda.




Como paso posterior, después de hacer uso de estas herramientas de investigacion, se

registra y analiza la informacién obtenida.

2.12 Metodologia para elaborar un plan estratégico de comunicacion

Crear un plan estratégico de comunicacion es necesario para orientar de la mejor
manera todas las fortalezas de una organizacion y atacar las debilidades. Planificar la
comunicacion permite analizar cudles seran los objetivos de esta area, a quienes estan
dirigidos estos esfuerzos, y determinar cuando y de qué manera se llevardn a cabo.

Los elementos de un plan estratégico son los siguientes.

2.11.6 Identificacion de la Audiencia Meta

Conocer a quien se dirigen los mensajes y cuales son sus caracteristicas es la base
para iniciar cualquier proceso de comunicacidon de una organizacion hacia sus

publicos

Un comunicador debe empezar por tener una idea clara de la audiencia meta.
Podrian ser usuarios actuales o personas que con poder de decision e influyentes
en la organizacion. La audiencia podria estar formada por individuos, grupos,
publicos especificos o el publico en general. La influencia de la audiencia meta
sera muy importante en las decisiones del comunicador sobre lo que dice, como,
cuando, donde y quien lo dice. (Kottler,1995:639)

En el caso de la fundacion diabetes juvenil las audiencias son diversas, es

necesario analizar que se busca de cada una de estas.

2.11.7 Analisis de la Imagen

Conocer como perciben los distintos publicos a la Fundacion Diabetes Juvenil es
muy importante para realizar el plan estratégico ya que es el punto de partida para

crear las estrategias.

Una parte importante del analisis es la evaluacion de la imagen actual de la
organizacion. Las actitudes de la gente y sus actos hacia un objeto estan muy
condicionados por sus creencias acerca del objeto. La imagen es el conjunto de
creencias, ideas e impresiones que una persona tiene de un objeto.
(Kottler,1995:640).



Conocer como perciben los distintos publicos a la Fundacion Diabetes Juvenil es
muy importante para realizar el plan estratégico ya que es el punto de partida para

crear las estrategias.

2.11.8 Determinacion de los objetivos de la comunicacion

Ademas de lograr una buena imagen con todos los publicos la fundacion espera algo
distinto de cada uno de estos es importante analizar a cada una de las audiencias de
manera individual. “Una vez que se ha identificado la audiencia meta y sus
caracteristicas, el comunicador debe decidir acerca de la respuesta deseada de esta.

(Kottler,1995:642)”

Ademas de lograr una buena imagen con todos los publicos la fundacion espera algo
distinto de cada uno de estos es importante analizar a cada una de las audiencias de

manera individual.

2.11.9 Diserio del mensaje

El Mensaje debe ser disefiado de tal manera que sea claro, preciso y motivador par a

todos los publicos beneficiarios o de cooperacion.

“Habiendo definido la respuesta deseada de la audiencia, el comunicador desarrolla
un mensaje eficaz que idealmente, debe obtener atencidon, mantener el interés,

despertar deseo y provocar accion” (modelo AIDA) (Kottler,1995:640)

2.11.10 Seleccion de los canales de comunicacion

Los canales de comunicacion deben ser escogidos de acuerdo a las caracteristicas de
la audiencia mete, y al presupuesto que maneja la institucion. “El comunicador debe

seleccionar canales de comunicacion eficaces para transmitir el mensaje. Los canales



de comunicacion son de dos grandes tipos personales e impersonales”

(Kottler,1995:640).



CAPITULO III

DIAGNOSTICO DE LA IDENTIDAD E IMAGEN DE LA FUNDACION
DIABETES JUVENIL

3.1 Diagnostico de 1a Identidad de la Fundacion Diabetes Juvenil

La Fundacion Diabetes Juvenil es una organizacion sin fines de lucro, legalmente
constituida, técnica y especializada en diabetes tipo 1. Apoya a la comunidad
diabética del Ecuador en temas economicos, psicoldgicos, médicos y educativos.
Dentro de la comunidad diabética su trabajo principalmente se centra en atender las
necesidades de nifios (as), adolescentes y jovenes. Ademas de ser una fundacion es
un grupo de padres de familia de nifios y nifias diabéticos que se unieron por

preocupaciones y objetivos comunes y ahora ofrecen su ayuda o otros padres.
Al momento, el trabajo de la institucion gira sobre los siguientes ejes:

Ayuda econdmica a familias de escasos recursos, esto lo realizan mediante el
programa de apadrinamiento que consiste en entregar de manera gratuita insulina y

tiras reactivas a las familias que mas lo necesitan.

Descuentos en la compra de insumos para la diabetes, este beneficio lo recibe

cualquier persona que acuda a la fundacion en busca de insulina o tiras reactivas.

Asesoria nutricional, es un servicio que permite al paciente obtener una consulta con
la nutricionista de la fundacidon, de manera gratuita. En estas consultas se realiza una
evaluacion del estado del paciente de acuerdo a su peso, su estatura, y su indice de

masa corporal, después le explican como debe alimentarse adecuadamente.

Capacitacion en diversos temas nutricionales, médicos y psicologicos, esto lo realizan
mediante charlas educativas a nifios (as), jovenes y padres de familia y el
campamento anual dirigido Unicamente a los nifios (as) y jovenes. Es importante

aclarar que los métodos de ensefianza que utiliza el personal de la fundacién dependen



del nivel de educacion y la edad de las personas a las que se dirige la charla o
capacitacion.

Apoyo psicologico la fundacion estd formada por padres y madres de familia de
chicos diabéticos, ellos comprenden que el paciente y su familia no solo atraviesan
dificultades médicas sino de todo tipo sobre todo poco después del diagndstico.
Entonces desde la propia experiencia brindan un apoyo en el proceso de adaptacion y
aceptacion de la enfermedad, por ejemplo muchos nifios aprenden a pincharse solos
en el campamento. Ademas se ofrecen charlas e informacion en varios temas
psicologicos.

Obtener mejoras para la comunidad diabética del Ecuador, este aspecto se ha
convertido en su lucha mas importante, el equipo técnico de la fundacién busca
visibilizar ante el Estado ecuatoriano esta comunidad de personas con el fin de que se

creen politicas y leyes que los beneficien y apoyen ya que es su derecho.

El discurso que maneja la fundacidon hacia sus beneficiarios es que son un grupo de
padres, que los entienden y apoyan desde su propia experiencia, que tratan de
comprender la situacion especifica de cada familia, que es una institucion donde el
beneficiario tiene reglas que cumplir y puede tener una participacion activa, es decir

no solo debe limitarse a recibir sino también puede aportar de cualquier forma.

A los publicos externos de cooperacion técnica nacional o internacional, la fundacion
se presenta como una institucién formada por padres de familia pero que se ha vuelto
muy técnica en el manejo de la diabetes, con el fin de que crean en su capacidad para

poner en marcha estudios y proyectos.

El equipo técnico de la fundacion tiene una vision comun sobre la diabetes, para ellos
es muy claro que un paciente necesita una atencion integral, porque es una

enfermedad que no tiene cura pero si puede ser controlada y aprender a llevarla de la



mejor manera requiere un aprendizaje conjunto de temas nutricionales, psicoldgicos,
sociales, tecnologicos, etc. Por otro lado, el proceso de adaptacion involucra al

paciente y obligatoriamente al resto de su familia.

Consideran que el Estado ecuatoriano no hace nada para ayudar a la comunidad
diabética a pesar de que esta enfermedad se ha convertido en una de las causas mas
importantes de muerte a nivel nacional. Lo mas grave segiin los miembros de la
fundacion, es que no existen estudios sobre la diabetes en el Ecuador, por lo tanto no
hay una linea base de conocimiento para saber con certeza cuantos son, en que

condiciones se encuentran y se debe hacer por ellos.

Todos se sienten muy comprometidos con la causa, sin embargo aunque creen que
hay mucho por hacer y mucha gente que ayudar consideran que la falta de recursos
econdmicos es el mayor problema que tienen y deben limitar el numero de personas a

las que pueden ayudar, asi como los proyectos que desarrollan.

En la Fundacion no se ve al paciente como una victima, se considera que ellos
tampoco deben verse asi mismos de esa manera, al contrario deben sentirse utiles,
incluso podrian retribuir de alguna manera a la fundacion ofreciendo su colaboracion

en cualquier aspecto.

3.1.1 Historia

El surgimiento de la Fundacion Diabetes Juvenil es un recurso simbodlico para sus
publicos internos, porque representa la lucha contra la diabetes, contra la falta de
apoyo estatal que hasta el dia de hoy deben enfrentar. También representa la fortaleza
y compromiso con la causa que siempre los ha caracterizado. Entonces el equipo
técnico siente orgullo al contar esta historia. Por otro lado hay un componente

emotivo en este elemento simbodlico porque antes de constituir la fundacion los padres



fundadores atravesaron un periodo dificil debido al diagndstico de sus hijos, siempre

lo recuerdan con tristeza.

Todo inici6 en el afio 2003, varios padres de familia habian recibido la desconcertante
noticia de que sus hijos padecian diabetes tipo 1, algunos eran muy pequeios, como el
hijo de Lucia Mantilla, actual Directora Ejecutiva de la institucion, su hijo apenas
tenia dos afos cuando fue diagnosticado. Este momento fue muy dificil para estos
padres de familia, fue doloroso llegar a la aceptacion de la enfermedad, sin embargo
una vez que comprendieron que llevando el tratamiento adecuado sus hijos podrian
llevar una vida normal se encontraron con otros obstaculos como la falta de
especialistas en diabetes pediatrica y la dificultad para encontrar insulina, tiras

reactivas y otros insumos para esta enfermedad.

Fue entonces cuando un grupo de padres decide unirse con el fin de ordenar las
medicinas del extranjero en mayor cantidad y poder disminuir costos; ademads
buscaban ayuda del Estado. En esta busqueda encontraron voluntarios de la
organizacion sin fines de lucro, que apoya a pacientes diabéticos de los paises en vias
de desarrollo denominada AYUDA, quienes tenian toda la intencidén de apoyar esta
causa, justamente ellos empezaron a realizar donativos a instituciones publicas pero
acababan de retirar la ayuda por que consideraban que existia un mal manejo de estos
recursos por parte de estas instituciones. El grupo de padres al encontrarse en esta
situacion propuso manejar estos recursos, ellos pidieron una oportunidad para
demostrar a la organizacion AYUDA que en el Ecuador hay gente honesta que puede
manejar bien los recursos, entonces los voluntarios creyeron en estos padres de

familia y accedieron.

Inmediatamente se realizaron los tramites legales para constituir legalmente a la

Fundacion Diabetes Juvenil como una institucion sin fines de lucro. En un inicio6 solo



planificaban actividades puntuales como la venta de insumos mas econdmicos y el
campamento anual, pero con el tiempo se ha convertido en una institucion mas
técnica que brinda un apoyo integral al paciente y toda su familia, ademas de lucha
permanentemente por visibilizar la comunidad diabética ante el Estado ecuatoriano y

obtener politicas que los beneficien.

3.1.2 Conclusiones sobre la identidad de la Fundacion Diabetes Juvenil Ecuador

La Fundacion Diabetes Juvenil por un lado es una organizacion formada por padres
de familia de nifios (as) y jovenes diabéticos por lo tanto existe una comprension del
problema desde la experiencia y desde calidad humana, por otro lado es una

organizacion técnica y especializada en el manejo de la diabetes.

El equipo técnico de la institucidn considera necesario brindar ayuda integral al
paciente diabético y su familia y en base a esta idea se desarrolla gran parte de su

trabajo

Para quienes estdn a cargo de capacitar a los beneficiarios es importante romper
barreras de lenguaje, de edad, de nivel de educacion para llegar a ellos, es decir ellos

se adaptan a las necesidades de los nifios (as), jovenes o de los padres de familia.

Visibilizar la comunidad diabética ante al Estado ecuatoriano es la lucha mas

importante para todo el equipo técnico

Los falta de recursos econdomicos se perciben como el limitante méas grande para

crecer como fundacion y para ayudar a mas gente.



3.2 Diagnostico de la Cultura Organizacional de la Fundacion Diabetes Juvenil
3.2.1 Mitos

Para todos los miembros del equipo técnico la falta de recursos econdomicos es su
obstaculo, principal. Existe cierto desanimo en general al interior de la fundacidon con

respecto a este tema.

Todos se sienten de cierto modo responsables por el trabajo de su area pero ademas
por los proyectos de todas las areas. Sienten cierto temor de que las cosas dejen de
hacerse correctamente si por algin motivo faltara alguno de los miembros del

personal.

El equipo humano de trabajo es especial, hay una excelente relacion de trabajo, esto
es algo que los fortalece en los momentos de dificultad y los anima a luchar, sienten

temor que pueda romperse si alguien deja la fundacidén algiin momento.

No creen en las jerarquias de los cargos entre los publicos internos, lo ven mas como
un nombre que puede imponer respeto a los publicos externos cuando la situacion lo

amerita.

Estan concientes que hay €pocas donde se debe trabajar horas extras, no se molestan
por eso, consideran muy importante hacer mas ameno ese tiempo de trabajo con

pequefios detalles como comprar comida para todos.

Han dejado de creer en las instituciones del Estado, debido a todas las dificultades que
han tenido para obtener ayuda por parte de ellos. Creen que es mas facil obtener

ayuda del extranjero o mediante la autogestion.

Creen que los chicos con diabetes pueden tener una vida completamente normal si
llevan los cuidados adecuados, sin embargo saben que en el Ecuador muchos

pacientes no pueden lograrlo.



Para todos los miembros del equipo técnico es muy importante brindar ayuda al
paciente y su familia desde la propia experiencia, hablarles con sinceridad y apoyarlos

de manera integral.

3.2.2 Ritos

Los miembros del equipo técnico acostumbran pedir la opinidon de sus compaieros
sobre cualquier proyecto en el que estén trabajando, lo hacen de manera informal, las

sugerencias y observaciones se realizan en un lenguaje amistoso y casual.

Cada sabado se realiza una reunion entre el equipo técnico y los lideres juveniles, se
empieza con una capacitacion en temas de diabetes y nutricion a los chicos sean
nuevos o antiguos el objetivo es que quienes no saben algo puedan entender y los que
ya saben recuerden y realicen nuevas preguntas que siempre surgen alrededor de estos
temas, después planifican las actividades que estén por realizarse. Estas reuniones
son muy amenas, se habla en un lenguaje informal, incluso realizan dindmicas de
grupo que resultan divertidas, y es un tiempo en el que todos comparten sobre su vida

diaria, sus intereses y preocupaciones, etc.

Cada uno de los miembros del equipo técnico escoge en que horario trabajar, algunos

van en la mafiana, otros en la tarde.

Cuando trabajan tiempo extra, por ejemplo el fin de semana, acostumbran comprar

comida para todos, con el fin de hacer mas ameno el tiempo de trabajo.

Una vez al afio la Directora Ejecutiva realiza el presupuesto e informa a todo el
equipo técnico con cuantos recursos cuenta cada area y recalca que no se puede
sobrepasar esta cantidad por ningun motivo, por lo tanto el resto del afo ya no se

habla del tema porque esta claro. Sin embargo, los archivos de ingresos y egresos



estan en una carpeta disponible para cualquier miembro del equipo técnico si
quisieran revisar algo.

En ocasiones deben realizar presentaciones de la fundacion a instituciones de las que
esperan obtener cooperacion técnica, se ha optado rotar las personas encargadas de
esta tarea, porque la Directora Ejecutiva no puede ir todo el tiempo, y asi todos algin
momento tienen la oportunidad de representar a la fundacion.

Una vez al afio se realiza un campamento para nifios (as) y jovenes entre 4 y 18 afios,
el objetivo es que puedan aprender sobre el manejo correcto de la enfermedad, y
ademas puedan compartir con otros pacientes que pueden comprenderlos mejor. Los
miembros de equipo técnico dan mucha importancia a este evento, porque es una
experiencia positiva para sus beneficiarios y ademds vienen representantes de las
organizaciones de cooperacion técnica internacional, entonces es importante

demostrar que realizan un trabajo responsable.

Los miembros del personal de la fundacion acostumbran a hablar con los aliados
técnicos sobre temas relacionados a la fundacion durante las consultas médicas de sus

hijos, no lo realizan de manera formal.

3.2.3 Recursos Simbolicos

Logotipo Oficial de la Fundacion Diabetes Juvenil
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El gréfico, los colores y tipografia conforman el logotipo oficial de la Fundacion
Diabetes Juvenil, es un simbolo importante porque estd presente en cualquier
documento que se envie o entregue a los publicos, asi como en cualquier evento que
se organice, en estos casos los miembros del equipo técnico y los beneficiarios usan
camisetas blancas con el logotipo impreso. Este simbolo cumple dos funciones,
distingue a la Fundacion Diabetes Juvenil de otras organizaciones, para los

beneficiarios simboliza la pertenencia a este grupo y su compromiso con la causa.

Logotipo mundial de la diabetes

idos por la diabetes

Este logotipo simboliza la lucha contra la diabetes a nivel mundial, recuerda a los
miembros de la Fundacion Diabetes Juvenil, que no son los tinicos comprometidos
con esta causa, existen millones de personas en el mundo que padecen la enfermedad,
pero también millones de personas que se han decidido buscar mejoras y apoyar a los

pacientes diabéticos.

3.2.4 Valores

Los valores que se practican en la institucion son la honestidad, el respeto la
solidaridad, la lealtad y el compaiierismo. El equipo técnico da mucha importancia a
la honestidad y respeto, al momento de trabajar en equipo, en segundo lugar esta la

solidaridad, por que es vital en la labor humanitaria que realiza la fundacion. El



compaierismo y la lealtad estdn siempre presentes pues han logrado establecer una

gran amistad entre todos los publicos internos.

3.2.5 Conclusiones de la cultura organizacional

Los publicos internos de la Fundacion Diabetes Juvenil manifiestan una cultura muy
fuerte de trabajo en equipo, compaferismo y de lucha permanente. Pues ven muchas
dificultades constantes para lograr sus objetivos, lo que les fortalece para continuar es

el equipo de trabajo y la conviccion de lucha por la misma causa.

En general existe un sentimiento muy fuerte de derrotismo frente a la necesidad de
recursos econdmicos, es algo que esta presente en varios de los temas que discuten y

es un obstaculo muy grande.

Se reconoce que cada persona realiza sus actividades de diferente manera. La cultura
de trabajo no es tradicional, al contrario es flexible y libre lo mds importante es

cumplir con los objetivos planteados, no hay normas establecidas de horario.

En cuanto a posibles situaciones problematicas, la cultura de prevision es muy fuerte.
El equipo técnico siente mucho temor de la ausencia de uno de ellos por eso han

optado porque todos deben conocer sobre el trabajo de sus compaifieros.

La Fundacion Diabetes Juvenil ha desarrollado una cultura de clan, pues lo que prima
en esta organizacion es el compafierismo. La experiencia es muy apreciada y se ha

transmitido desde los integrantes mas antiguos hacia los nuevos.

3.3 Audiencias
3.3.1 Audiencias Internas
a) Direccion de Comunicacion

Carmen Mancheno, experta en comunicacion para el desarrollo, actualmente es quien

dirige y realiza todo el trabajo relacionado con esta area.



Desde un inicio la labor de la Directora de Comunicacion ha sido elaborar material
comunicativo para los diferentes publicos, entre estos: boletines, informes, cartillas,
manuales, presentaciones; sin embargo durante el tltimo afio por falta de personal, se
ha visto en la necesidad de trabajar en la creacion de proyectos y ha tenido que
abandonar ciertas labores de comunicacidn, por este motivo el boletin informativo ya

no se elabora desde hace un afio

Percibe como objetivo principal de la fundacion lograr que los jovenes que padecen
Diabetes tipo 1 tengan una calidad de vida buena. Explica ademés que cada dia
evolucionan los objetivos porque surgen necesidades nuevas con el tiempo entonces

es necesario adaptarse a estas.

Segtn su percepcion las principal fortaleza de la institucion se convierte a la vez en
una debilidad, El grupo de trabajo no tiene una remuneracion adecuada, esto quiere
decir que trabajan realmente por amor y compromiso a la causa, sin embargo por este
mismo motivo podrian irse algin momento si tuvieran una necesidad econdmica.
Como debilidades menciona la falta de recursos y cooperacion técnica para poner en
marcha proyectos.

b) Asesoria Nutricional y Direccion de Juventud

Estas dos areas estan relacionadas entre si, ademas es una sola persona quien las
dirige en conjunto su nombre es Maria José Holguin, quien es nutriologa de profesion,

y ademas realiz6 un curso de educacion en diabetes.

Asesoria Nutricional enfrenta dos desafios importantes. El primero es trabajar con
pacientes y familias distintas que reaccionan de diferente manera a las explicaciones
que se les da. El segundo es que el proceso de educacion nutricional no es sencillo

requiere varias sesiones y un analisis de resultados para saber si estd funcionando.



Como Directora de Juventud el trabajo de Maria José€ es capacitar y organizar a los
lideres juveniles. Su objetivo es lograr un grupo permanente de jovenes que puedan
luchar por distintas causas. Los integrantes de esta area tienen la habilidad especial de
llegar con mas facilidad a otros jovenes porque estd compuesta a sus vez por jovenes

incluyendo Maria José Holguin.

Para esta joven directora, el principal objetivo que persigue la fundacién es lograr
concretar acuerdos con el Estado que beneficien a los pacientes. La principal fortaleza
que percibe es el equipo humano de trabajo y las debilidades son la necesidad de que

mas jovenes se solidaricen con la causa y la falta de autogestion de recursos.

¢) Direccion de Ventas

Fabian Romero, se encarga de la Direccion de Ventas. su trabajo es atender a los
beneficiarios de la fundacion cuando van a adquirir insumos mas econdmicos, asi
como realizar los pedidos a los laboratorios en grandes cantidades. En cuanto a los
compradores, mantienen un contacto que va mas allda de lo administrativo, los
pacientes o familiares conversan con €l y le preguntan acerca de sus inquietudes, en
cuanto a los proveedores aun no ha logrado establecer una relacion de confianza por
que esta responsabilidad la asumié hace poco, antes estaba a cargo de la Directora

Ejecutiva.

De acuerdo a su percepcion lo mejor que tiene esta institucion es el equipo

interdisciplinario y a la vez el grupo humano de trabajo.

La debilidades son la falta de Gestion de recursos y la necesidad de consolidar el
grupo de lideres juveniles. Segun su percepcion hace falta buscar mas proveedores de
insumos y también incluir mas en todas las actividades a los diabéticos tipo 2 ya que

también necesitan apoyo.



d) Lideres Juveniles

Son un grupo de voluntarios, sus edades estan entre los 15 y 22 afios, algunos son
diabéticos otros tienen parientes que padecen la enfermedad, no importa cual es la
circunstancia todos se han sensibilizado mucho con la cusa y poco ha poco han

aprendido mucho sobre el tema.

e) Direccion Ejecutiva

Lucia Mantilla, es la directora ejecutiva de la institucion, pero cabe resaltar que
ademas es madre de un joven diabético por lo tanto comprende el problema desde su
propia experiencia, ha visto como la fundacion se ha desarrollado de a poco y ha
llegado a gestionar importantes proyectos en beneficio de la comunidad diabética
Percibe como los objetivos mas importantes la educacidon continua al paciente, brindar
un apoyo a la familia, aconsejar desde la propia experiencia y visibilizar ante el estado
a la comunidad diabética. Las fortalezas mas significativas para ella son el equipo de
trabajo y la transparencia en el manejo de la institucion. La debilidad que mas los

afecta es la falta de recursos economicos.

3.3.2 Audiencias externas

a) Beneficiarios Nifios(as), jovenes

Los nifios (as) y jovenes de escasos recursos pueden ser beneficiados mediante el
programa de apadrinamiento, que al momento apoya alrededor de 50 nifios cuyas
edades van desde los 4 a los 21 afios. Este programa ademas de entregar insulina y
tiras reactivas de manera gratuita, capacita a los pacientes sobre el cuidado de su
enfermedad sobretodo en la parte nutricional, se lleva un control de su evolucion

mediante visitas domiciliarias.



El resto de beneficiarios reciben insumos mas baratos, no gratuitos pero si asesoria
nutricional, educacion sobre la enfermedad y la oportunidad de participar en
actividades de grupo y conocer otros nifios (as) y jovenes diabéticos con quienes
pueden sentirse identificados. Son varias personas las que acuden a comprar insumos
ocasionalmente incluso adultos que padecen diabetes tipo 2 pero de todos modos son

acogidos.
Dentro de este grupo de pacientes se encuentran oficialmente registrados 50.

Los nifios y jovenes dan mucha importancia al campamento anual, algunos piensan
que eso lo unico que hace la fundacion. Esta importancia se debe a que es una
experiencia muy positiva para ellos porque pueden conocer otros chicos que
atraviesan por la misma situacién y encuentran apoyo y comprension, en el caso de
los mas pequeios, muchas veces es ahi donde encuentran la valentia y aprenden a

pincharse por primera vez solos.

Algunos chicos participan en otras actividades ademas del campamento con charlas,

jornadas familiares y caminatas.

b) Beneficiarios Padres de familia

Los familias que acuden a la fundacion son alrededor de 100, ya que esa es la
cantidad de nifios (as) y jovenes beneficiarios, son de distintos estratos sociales, de
distintas edades. Algunos acuden por el programa de apadrinamiento, o para comprar
insumos mas baratos, otros en busca de asesoria y apoyo. Algunas veces los refieren
conocidos o el médico que trata a sus hijos. Para los padres es muy dificil recibir la
noticia del diagnostico, los primero meses son my dificiles y cominmente es durante

esta etapa cuando buscan apoyo de la fundacion.



¢) Cooperacion Técnica

Hay muchas instituciones que tienen relacion con el trabajo de la fundacion, en todas
se busca algln tipo de cooperacidn, pueden ser internacionales como Life for a child,
Insuline for life y AYUDA, o nacionales como: La Vicepresidencia de la Republica,
El Ministerio de Salud, El Ministerio de Inclusion Econdémica y Social, La Secretaria

de los Pueblos, Movimientos Sociales y Participacion ciudadana.

Fundacion AYUDA

Es una organizacion sin fines de lucro, formada por jovenes estadounidenses que
buscan brindar apoyo a distintas causas sociales sobre todo en los paises en vias de
desarrollo. En Latinoamérica es reconocida como una institucion que lidera el
desarrollo de programas de educacion en diabetes e inspira a los jovenes que padecen
esta enfermedad a tomar un rol mas activo sobre su condicién con el fin de que

tengan una vida plena y feliz.

Su financiamiento proviene de distintas fuentes, como donativos y autogestion de

recursos, los jovenes realizan diversos eventos para obtener fondos.

Esta organizacion cree mucho en la educacion, para ellos la falta de esta es tan grave

como la falta de insulina.

Su objetivo principal es motivar a los jovenes a ser agentes de cambio en su

comunidad diabética.
Insuline for life

Es una organizacion internacional sin fines de Lucro fundada en Australia en el afio



de 1999. El equipo técnico de esta organizacion se compone por profesionales
expertos en distintas areas como: Economistas, matematicos, enfermeras, abogados,

investigadores.

El desafio que tiene esta organizacion es apoyar a los paises que no cuentan con un
subsidio en la insulina ya que los pacientes con Diabetes tipo 1 requieren de manera
indispensable esta medicina, y quienes padecen Diabetes tipo 2 la requieren de
manera parcial. El no poder acceder a la insulina puede traer consecuencias muy
graves como discapacidad a una edad muy temprana incluso la muerte de gente joven

que esta en la edad mas productiva de su vida.
Los objetivos que persigue son los siguientes:

* Obtener insulina, jeringas, tiras reactivas y otros suplementos para diabéticos
y donarlos a Asociaciones de Diabéticos y otras organizaciones responsables

de esto en paises con necesidad.
* Impulsar el desarrollo de programas similares en otros lugares

* Apoyar el desarrollo e implementacion sostenible de insulina y otros insumos

en paises con necesidad.

Los paises con los que trabaja esta institucion son varios, y se encuentran en estas
regiones: Europa, Africa, Asia, Norte, sur y centro América, el mediterraneo y el

medio Oriente.

Su financiamiento para costos de operacidon proviene organizaciones Australianas,
Alemanas, Japonesas y Estadounidenses, y los insumos de varios voluntarios y

donantes.

Por su importante labor esta organizacion logréo en el 2009 un premio de la

Federacion Internacional de Diabetes por su importante servicio a la Diabetes.



Live for a Child

Es un programa creado por la Federacion Internacional de Diabetes, fue establecido
en el 2001 gracias a la colaboracion del Consejo Australiano de Diabetes y la

organizacion HOPE.

Este programa de apoyo sustentable funciona gracias a personas, familias y
organizaciones que realizan donativos para proveer de insumos para la diabetes a los

paises en vias de desarrollo.

Las contribuciones se dirigen a centros de apoyo al diabético en todo el mundo quines
proveen cuidados médicos y educacion al paciente para que puede conservar su salud.

Por su parte estos centros mantienen cierta retroalimentacion con el programa.

El objetivo de Life for a Child es proveer a quien lo necesite: Insulina, jeringas,
Equipo de monitoreo de glucosa, cuidado medico apropiado, prueba de HbAlc,

educacion para la diabetes, soporte técnico para los profesionales de la salud.

Este programa actualmente ayuda alrededor de 8.000 nifios de 26 paises, entre los que

se encuentra Ecuador por su puesto.
Vicepresidencia de la Republica

La Vicepresidencia es la Institucion del Estado que trabaja directamente con La
Presidencia. Durante este periodo se ha centrado en crear programas y proyectos
orientados a apoyar a personas discapacitadas y vulnerables. Con el fin de atender a
estas personas se crearon dos misiones solidarias la “Manuela Espejo” para registrar a
las personas con discapacidad y “Joaquin Gallegos” para cuidar aquellos ecuatorianos
que tienen discapacidades muy severas. El Vicepresidente actual es Lenin Moreno

Garcés, quien ejerce su cargo desde el afio 2007.



Ministerio de Salud Publica

Es la Institucion del Estado que se encarga de la asistencia en salud general y sanidad,

este Ministerio fue creado en 1967.

La funciones de esta institucion se designan bajo la siguiente estructura: Directivo,

Operativo y Asesor.

Un programa de salud es un instrumento para operacionalizar las politicas de salud a
través de la planeacion, ejecucion y evaluacion de acciones de promocion,
prevencion, tratamiento y recuperacion de la salud. El Doctor David Chiriboga,
especialista en salud comunitaria es el actual Ministro de Salud y ejerce su cargo

desde el afio 2010
Ministerio de Inclusion Econémica y Social

Es la Institucion del Estado que se encarga de promover la inclusion econdémica y
social, que busca una calidad de vida para la poblacion mediante la eliminacion de
todo mecanismo que restringa las libertades esenciales y de participacion. La Ministra
actual es Ximena Ponce Leon.

Los principales objetivos que persigue este Ministerio son:

* Ampliar las capacidades de su poblacién objetivo mediante la generacioén
garantia de las oportunidades de acceder a los servicios sociales de educacion,
formacion, capacitacion, salud, nutricion, y otros aspectos basicos de la
calidad de vida que influyen en la libertad fundamental del individuo para

Vivir mejor.

* Promover la inclusion econémica de su poblacion objetivo mediante la
generacion o garantia de las oportunidades de poseer, acceder y utilizar los

recursos economicos de la sociedad para consumir, producir o realizar



intercambios, de tal forma que se garanticen las oportunidades de acceso a

trabajo, ingreso y activos.

Garantizar el derecho de su poblacion objetivo a la proteccion social especial,

de modo que no sufran grandes privaciones

Fomentar la ciudadania, la organizacion y la cohesion social mediante la
promocion o garantia de participacion de los ciudadanos y ciudadanas como

actores fundamentales de su propio desarrollo.

Secretaria de los Pueblos, Movimientos Sociales y Participacion ciudadana

Es el organismo del Estado encargado de coordinar la politica ptblica, garantizar la

participacion ciudadana intercultural y la inclusion social. La Ministra actual es Maria

Luisa Moreno.

Sus principales objetivos son:

Articular procesos sociales incluyentes para consolidar el poder ciudadano
en su diversidad, a través del disefio e implementacion del Sistema

Nacional de Participacion Ciudadana.

Impulsar y fortalecer la organizacion social para facilitar el ejercicio pleno de

la democracia.

Impulsar procesos de formacidon ciudadana orientados al conocimiento y

Defensa de los deberes y derechos ciudadanos.

Generar mecanismos que articulen las demandas y respuestas entre la



Sociedad y el Estado.

* Articular procesos incluyentes entre el Estado y la sociedad, a través del

sistema de informacion y comunicacion popular.

La fundacién tiene una buena relacion con las organizaciones internacionales que se
han mencionado, sobretodo por parte de la fundacion AYUDA, existe mucha
confianza hacia la fundacion y han colaborado con la institucion desde sus inicios ya
hace ocho afio. Sin embargo, hace falta obtener més donaciones o cooperacion
técnica, seria conveniente lograr aportes y una relacion cercana con otras

organizaciones de este tipo.

En cuanto a las instituciones del Estado se han logrado acercamiento importantes
sobre todo con la Vicepresidencia, pero el gran problema es la alta rotacion de los
funcionarios publicos, es decir se inicia un acercamiento y un fuerte trabajo para
lograr financiamiento o cualquier tipo de apoyo para un proyecto y el momento que el
funcionario sale no deja nada establecido, y hay que iniciar todo el proceso

nuevamente con la persona que lo reemplaza.

d) Aliados Técnicos

Los aliados técnicos son médicos especialistas en diabetes que brindan la asesoria
profesional no solo en las consultas médicas sino en charlas, en el campamento, en

jornadas familiares y en diversas actividades

Es vital contar con el apoyo de estos profesionales por que son quienes manejan todo

el conocimiento del control adecuado de la enfermedad.



3.4 Percepcion de la Imagen de las Audiencias
3.4.1 Resumen de las Entrevistas a publicos internos
a) Direccion de Comunicacion

La primera entrevista que se realizo fue a Carmen Mancheno, Directora de
Comunicacion de la Fundacion Diabetes Juvenil. Los temas tratados fueron la
diabetes como enfermedad, qué sucede con quienes la padecen en el Ecuador, la labor
y trayectoria de la Fundacion Diabetes Juvenil, el trabajo del departamento de

Comunicacién y la relacion con los distintos publicos Internos y Externos.

En cuanto a la Diabetes Carmen Mancheno explica que las dificultades que enfrenta
la familia de un nifio o joven diabético son tanto médicas como psicologicas y

economicas

“En algunos casos aceptan este problema en pocos dias y se resignan a vivir con el,
sin embargo en algunos casos aceptar la enfermedad toma bastante tiempo” (Carmen

Mancheno, entrevista,12, 05,2011).

Es decir cada familia responde de distinta manera, sin embargo es muy importante

evitar tomar una actitud de victimas.

“Uno de los desafios importantes es que los padres no hagan sentir a su hijo como una
victima sino que le ayuden a llevar una vida normal, y a enfrentar su problema de
salud de manera responsable y proactiva.” (Carmen Mancheno, entrevista,12,

05,2011).

En el Ecuador, los pacientes diabéticos enfrentan algunos obstaculos, como la falta de
recursos econdmicos para comprar las medicinas necesarias, la falta de conocimiento

sobre la diabetes por parte de los familiares del paciente, lo que en ocasiones lleva a



un mal manejo de la enfermedad y como consecuencia la condicion de salud del

paciente puede empeorar, y por ultimo la falta de apoyo por parte del Gobierno.

El siguiente tema que se tratd fue la Fundacion Diabetes Juvenil, esta institucion se
cred en el ano 2003, gracias a la iniciativa de un grupo de padres de nifios (as) jovenes

diabéticos.

“La fundacién surge con un grupo de padres de nifios y jovenes diabéticos, quienes
tenian la preocupacion de que en el Ecuador no siempre existen suficientes
productos médicos para tratar esta enfermedad” (Carmen Mancheno, entrevista ,12,

05,2011).

En vista del compromiso demostrado por parte de este grupo de padres, dentro del
cual estaba Lucia Mantilla, la actual Directora Ejecutiva de la Fundacion, Se logra
obtener el apoyo de la Fundacion extranjera AYUDA, gracias a la cual posteriormente
se constituye la Fundacion Diabetes Juvenil como una ONG legalmente. Es asi como

inicia la labor de esta institucion.

“El objetivo principal de la fundacién es claro y ha permanecido a lo largo del tiempo,
es logar que los nifios (as) y jovenes que padecen diabetes tipo 1 puedan tener una

calidad de vida adecuada” (Carmen Mancheno, entrevista,12, 05,2011).
Si bien este objetivo es importante, no es el tnico, puesto que cada dia surgen mas.

“Los objetivos que persigue la fundacion estdn en continua evolucion, dependiendo
de las necesidades que se encuentran en el camino, que cada dia son mas.” (Carmen

Mancheno, entrevista ,12, 05,2011).

Algunos de los objetivos mas importantes que por ahora tiene la FDJE, segin Carmen

Mancheno son:



Brindar soporte a los pacientes y familiares en como conectar adecuadamente todas
los aspectos que conlleva la enfermedad como por ejemplo la parte médica,

nutricional y psicoldgica.

Lograr que los pacientes no se sientan victimizados sino que asuman un rol activo y

responsable con su enfermedad.

Apoyar a las familias de escasos recursos con insumos mas baratos o programas de

apadrinamiento.

Visibilizar el grupo de pacientes diabéticos ante instituciones publicas y privadas con

el fin de obtener su apoyo.

Es muy importante conocer qué aspectos fortalecen y cuales debilitan a la Fundacién
Diabetes Juvenil. Segtin Carmen Mancheno la principal fortaleza de esta institucion

se convierte en una debilidad a la vez.

La gente que conforma el equipo técnico de la fundacion, no recibe un sueldo
fijo, inicamente ciertas bonificaciones ocasionales, es decir es gente realmente
enamorada de la causa, por lo tanto tienen un nivel de compromiso muy alto y
hacen el trabajo con mucho gusto y dedicacion. (Carmen Mancheno, 12,05,2011)

Sin embargo se convierte en una debilidad

“Al no recibir un sueldo fijo, ante cualquier eventualidad los miembros del personal,
algiin momento podrian necesitar dejar la fundacion, es decir existe cierta

inestabilidad en ese sentido”(Carmen Mancheno, 12 05,2011).

Otra debilidad importante es que debido a la cantidad de necesidades y areas de
trabajo que han surgido el personal esta quedando corto. Para abastecerlas cada uno
de los cinco miembros del equipo técnico debe hacerse cargo de mas de un area y de

varios proyectos simultaneos lo que complica mucho el trabajo.

Entre las dificultades que al momento enfrenta la fundacion estdn el aumento de

necesidades, de crear nuevos proyectos enfrentandose a la falta de recursos



Por un lado, el enfoque técnico de estos ultimos afios ha abierto un abanico de
campos de accion, al mismo tiempo se amplia la demanda por parte de las
familias con DM1, pero la crisis internacional y una politica variable de apoyo
desde el Estado restringe en mucho el flujo de recursos econdémicos, para
desarrollar los proyectos.

Este aflo hemos intencionado también mayor cooperacion técnica a través de
cooperantes norte sur y sur- sur, pero hasta el momento no tenemos respuesta
(Carmen Mancheno, 12,05,2011).

A lo largo de los afios la fundacion ha desarrollado una imagen para los distintos

publicos, que hoy en dia tiene fortalezas y debilidades.

Segun la directora de Comunicaciéon de la FDJE estas son las fortalezas y debilidades
que percibe

Fortalezas

Hacia el publico indiferenciado se percibe como una organizacion de ayuda al
diabético en general

Las instituciones publicas y privadas nos perciben como una organizacion con
una linea técnica y como poseedora de la informacion por manejar una amplia
base de datos sobre diabético tipo 1.

El Publico beneficiario de padres y nifios con DM1 nos perciben como una
organizacion que se dedica a realizar solo el campamento.

Debilidades
No se ha posicionado los requerimientos de una persona con DM1.

Los medios de comunicacion masiva buscan siempre ver el lado dramatico de la
DMI1 y cubren poco los aspectos propositivos

Los nifios y jovenes piensan que en la organizacion hay abundancia de recursos
y lo que nos falta son ideas.

El encargado de comunicacion cumple otros roles que llegan a tener prioridad
sobre la construccion de la imagen.

El destino de los pocos recursos se orienta preferencialmente hacia la educacion
mas que a la publicidad o imagen corporativa (Carmen Mancheno, 12,05,2011).

Una propuesta para mejorar la imagen de la Fundacion, segin Carmen Mancheno
seria crear un proyecto de un afio al menos, orientado al fortalecimiento

organizacional, que incluya el tema de la imagen.

Carmen Mancheno tiene a su cargo el area de Comunicacion. Los objetivos que se

plantea con los distintos publicos son los siguientes:



Con los publicos externos indiferenciados no hay una estrategia explicita
constante, sino limitada a los eventos que deseamos tengan una cobertura y
difusion mas amplia, ya que se ha considerado que una estrategia continua de
posicionamiento de la imagen, ampliaria nuestra demanda de servicios, y en este
momento nuestra capacidad de respuesta no es tan amplia.

Con el publico externo publico y privado de cooperacion el objetivo es
posicionar una imagen de la fundacion como una organizacion de padres, pero
técnica con capacidad para implementar sus proyectos, levantar y manejar
informacion fiable.

Con los beneficiarios nos planteamos basicamente informar y educar, aplicando
varios principios que nos permitan llegar a las especificidades de cada poblacion,
como la interculturalidad, lenguaje cotidiano, basicamente a través de medios
informaticos, impresos e interpersonales como los talleres.( Carmen Mancheno,
12,05,2011)

Los mensajes que elabora el departamento de comunicacion estdn direccionado a

distintos publicos, segun la entrevistada:
* Beneficiarios (Jovenes, nifios)
* Padres, representantes
* Cooperacion Privada: Nacional, Internacional

¢ Cooperacion Publica: Ministerio de Salud Publica, Vicepresidencia de la
Republica, Secretaria de Pueblos Movimiento Sociales y Participacion

Ciudadana, Ministerio de Inclusion economica y social
* Monitores: Lideres juveniles, voluntarios

Cada uno de los publicos es importante para la Fundacion, se busca crear una imagen
positiva ante cada uno de ellos, de igual manera esta institucion espera una respuesta

por parte de todos sus publicos tanto externos como internos.
Las respuestas esperada por parte de los publicos externos son las siguientes
* Beneficiarios

Se espera lograr una corresponsabilidad, es decir que no solo esperen recibir sino que

también puedan aportar de alguna forma a la Fundacion



* Cooperacion Internacional
Obtener apoyo técnico o en insumos (insulina o tiras reactivas)
* Cooperacion Nacional

Que ellos respeten los derechos de los pacientes con DM1 y los incluyan en su

planificacion y proyectos
* Aliados Técnicos (Médicos)

Accesoria técnica y trabajo en conjunto

Por parte de los publicos internos se espera lo siguiente:
*  Monitores

Que llegue a ser verdaderos lideres que realmente se comprometa con €sta o cualquier

otra causa social.
* Miembros del Equipo Técnico
Apoyo mutuo para realizar cualquier proyecto sin importar quien este a cargo.

Al momento la relacion de la Fundacion con sus distintos publicos, no se mantiene
estable . “Este tema es complejo la relacion con los distintos publicos se calienta y se
enfria dependiendo la coyuntura y las circunstancias” (Carmen Mancheno,

12,05,2011).

Por ejemplo con los beneficiarios la relacion se fortalece cuando esta cerca el
campamento anual y se debilita el resto del afio. En el caso de la Cooperacion
Nacional el problema esta en la inestabilidad politica y en la alta rotacion de personal
en el sector publico, es decir se establece una relacion con determinado funcionario
publico quien muchas veces no permanece en su cargo lo suficiente como para llegar
a desarrollar un proyecto con la fundacion, cuando llega un nuevo funcionario se debe

empezar desde cero.



Los productos de comunicacion que se elaboran de igual manera varian dependiendo

a que publico estan dirigidos, estos son los productos que se elaboran actualmente

* Niiios y jovenes
Talleres, afiches, material didéactico, presentaciones y Cartillas (son pequefios libros

donde se dan consejos del manejo de la enfermedad)
* Padres y representantes

Boletines y revistas informativos, de varios aspectos como: médicos, nutricionales,
psicologicos, los proyectos y la labor de la Fundacion, los proyectos y adelantos de
fundaciones similares en el extranjero.

¢ Cooperacion

Oficios, Informes, Presentaciones

Es importante aclarar que en este caso los informes y presentaciones tienen un
enfoque técnico ya que usan estadisticas e informacion especifica sobre la enfermedad
con el fin de que las instituciones a las que se acude comprendan que la fundacion
maneja el tema de la diabetes y trabaja con seriedad.

e  Monitores

Cartillas, Presentaciones, Manuales

Los formatos que se utilizan para elaborar los materiales de comunicacion son
basicamente impreso y PDF estos se transmiten entregdndolos o enviandolos via

correo electronico.

Es importante mencionar que la FDJE tenia una pagina web pero sufriéo un dafio,

resulta costoso repararla y a pesar de que el contenido que iria en este portal ya esta



listo por el momento la institucion tiene otras prioridades que atender. En cuanto a la
red 2.0 se intento abrir un perfil en Facebook sin embargo por temor a una demanda,
ya que codigo de la nifiez y la adolescencia prohibe exhibir fotografias de menores de
edad mas aun si presentan un estado de vulnerabilidad, no fue posible. Por el
momento cada miembro del equipo técnico tiene un grupo de la Fundacién como
parte de su pagina personal. Por lo general no se realiza un seguimiento después de

enviar los comunicados.

Finalmente, en la entrevista Carmen Mancheno se refirié a los publicos internos, ella
explica que la dinamica de trabajo es grupal, no existen jerarquias sino que cada
persona tiene a cargo su area y sus proyectos, los cuales siempre necesitan de la

colaboracion de todos para ser ejecutados.

Con el equipo técnico y los voluntarios se entiendo como un proyecto
compartido. Cada participante aporta con su experticia y habilidad, forma y
aprende en el proceso. El encargado del proyecto organiza, delega, actua,
monitorea y facilita la evaluacion; se aporta, planifica, socializa y monitorea los
procesos; se ataca a los problemas, no a las personas; el equipo acepta, corrige y
aprende de los errores; se coordina con otras instituciones sin perder identidad,
pero estableciendo didlogo. ( Carmen Mancheno, 12,05,2011)

b) Direccion de Juventud y Asesoria Nutricional

La segunda entrevista que se realizd fue a Maria Jos¢ Holguin, Quien actualmente
esta a cargo del area de Asesoria Nutricional y de la Direccion de Juventud. La
entrevista gird entorno a los siguientes temas: la diabetes, los problemas que enfrenta
este grupo de pacientes en el Ecuador, la fundacion diabetes juvenil, el area de

Asesoria Nutricional y la Direccion de Juventud.

Segtn Maria José Holguin el principal problema que enfrenta una familia de un nifio
o joven diabético es el fuerte impacto econémico al que deben enfrentarse, ya que al
no poder subvencionar los insumos necesarios para tratar la enfermedad el paciente

puede desarrollar complicaciones.



Ademas de la parte econdmica existen problemas psicoldgicos, el paciente y la
familia pasan por ciertas etapas hasta lograr una aceptacion de la enfermedad. Durante

estas etapas se requiere la ayuda de todo un equipo de profesionales.

“Hace falta un equipo multidisciplinario para el tratamiento, hay que aprender a
manejar la alimentacion, como ponerse la insulina, como hacer ejercicio se requiere
un area bastante grande de profesionales que deben estar guiando al paciente y su

familia”.(Maria José Holguin, entrevista,24,05,2011).

Especificamente hablando del Ecuador, el principal obstaculo que enfrenta este grupo
de pacientes es que no son visibles ante el Estado, ya que no existen programas de
apoyo ni se destinan fondos para apoyarlos. Maria José cita el ejemplo el caso de
Brasil, en este pais el Estado subvenciona la enfermedad, incluso en muchos casos

proporciona una bomba de insulina a los pacientes que mas lo necesitan.

Segutn la entrevistada, es justamente por que el Estado no suple las necesidades de los
pacientes diabéticos que surge la Fundacién diabetes Juvenil. ante esta situacion los

padres estaban preocupados y decidieron hacer algo al respecto.

Los padres ven la necesidad de hacer algo para que los chicos tengan insumos a
precios mas econdémicos y ademas haya disponibilidad porque en algunas
provincias no existia insulina sin embargo habia personas con diabetes entonces
que hacian en esos casos. (Maria José Holguin, entrevista,24,05,2011)

Segtin Maria José Holguin el principal objetivo que persigue la fundacion es llegar a
concretar acciones reales con es Estado, que este supla las necesidades de los

pacientes que mas lo necesitan.

La fundacion no quiere ser eterna, sino que quiere llegar a concretar estas
acciones con el Estado, con el Ministerio de Salud, todas las entidades
competentes, no es que queremos eliminar la fundacioén pero queremos que ellos
suplan lo que es un derecho. Que los pacientes tengan acceso a salud a los



medicamentos, que haya esta ayuda de por medio. Esta seria nuestra mision a
largo plazo (Maria José Holguin, entrevista,24,05,2011).

La entrevistada explica cuales son las fortalezas y debilidades que al momento

presenta la institucion.

La fortaleza més importante es el trabajo en equipo, cuando es necesario tomar alguna
decision, todos opinan y participan.

Existen dos debilidades importantes la primera es la falta de disponibilidad de los
chicos voluntarios para que puedan acudir permanentemente a la fundacion, la
segunda es la carencia de autogestion de recursos, es bastante complicado ya que si se
ha hecho algo al respecto como generar proyectos con otras instituciones pero no han
sido aceptados, por este motivo la fundacién no puede realizar todas las actividades
que quisiera, no puede generar dinero extra para la institucion y tampoco para los

nifios apadrinados.

“No podemos obtener recursos para los proyectos que queremos hacer, y peor aun
dinero extra para ayudar a la gente apadrinada. Pienso que en la fundacion deberia
haber una persona que solo se dedique a la autogestion de recursos” (Maria José

Holguin, entrevista,24,05,2011).

Al momento el mayor obstaculo que enfrenta esta institucion es que para lograr sus
objetivos necesita mucho de instituciones publicas como el Ministerio de Salud
Publica, y la Vicepresidencia por ejemplo, sin embargo es muy dificil lograr una
cercania con ellos debido a la burocracia que existe en estas instituciones ya que no se

puede establecer ninglin contacto que sea constante y continuo.

La entrevistada esta a cargo de dos 4reas de la fundacion y aunque estan muy

relacionadas entre si, es necesario explicar cada una de ellas por separado.



La direccion de juventud es el drea que mantiene contacto permanente con los lideres
juveniles. Su objetivo es tener un grupo de jovenes organizados y dispuestos para

luchar por cualquier causa.

El objetivo es tener un grupo organizado de chicos que se retinan y luchen por
cualquier causa, la idea es tener este grupo de chicos con diabetes o con alguien
cercano que tenga diabetes, que estemos unidos siempre para cualquier cosa, por
ejemplo si tenemos que ir a gritar y reclamas nuestros derechos (Maria José
Holguin, entrevista,24,05,2011)

Es necesario aclarar que el programa de apadrinamiento estd dentro de la Direccion de
Juventud. Mediante este programa se ayudan a 48 nifios, nifias y jovenes cuyas edades
van desde los 4 hasta los 21 afios. No basta con entregar los insumos gratuitos, es
necesario explicar muy bien como usarlos y dar un seguimiento para comprobar que
los pacientes se administren la cantidad adecuada de insulina y que lleven los

cuidados necesarios.

Segtin Maria José Holguin es importante que este trabajo lo realicen jovenes ya que
manejan un lenguaje mas cercano al del los chicos apadrinados, por lo tanto
comprenden mejor las explicaciones tienen mas confianza para preguntar si algo no

esta claro.

Ademas de la preparacion de lideres juveniles y el proyecto de apadrinamiento, esta

area tiene la importante labor de organizar talleres educativos.

“La parte teorica va de la mano con la didactica es importante para que a los chicos

les queden los conocimientos” (Maria José Holguin, entrevista,24,05,2011).

La direccion juvenil mantiene una buena relacion con su publico, los jévenes, cuando
ellos asisten a los talleres colaboran, sin embargo siempre han existido problemas en

la convocatoria, es decir asiste un porcentaje reducido de todos los jovenes a los que



se invita a los eventos. Sin embargo poco a poco se esta superando este

inconveniente, ya que cada vez asisten mas.

Como directora de Juventud Maria José¢ Holguin espera que los lideres juveniles se
involucren cada vez mas con la causa, que sepan con exactitud que objetivos busca
cumplir la fundacién, que sean un grupo bien formado y preparado para luchar por
cualquier causa social. Su colaboracion es muy importante ya que ellos tienen mas

posibilidad de ser escuchados en cualquier institucion.

“ Por ejemplo si tenemos mafana una reunion en el Estado y ellos asisten, les van a
hacer mas caso a ellos que tienen diabetes que a nosotros que trabajamos aqui en la

fundacion” (Maria José Holguin, entrevista,24,05,2011).

Por parte de los nifios y jovenes beneficiarios, la entrevistada espera que ellos tomen

un rol mas activo, es decir que entiendan que de ellos también depende salir adelante.

Lo que yo quisiera es que los chicos se involucren mas que a través de todas las
actividades, talleres y demas que realizamos se den cuenta que es para su bien y
que ellos tienen que aprender también a salir adelante con sus medios, con sus
pensamientos y habilidades que deberian desarrollar ya. (Maria José Holguin,
entrevista, 24,05,2011)

Para los talleres educativos que realiza este departamento, se utilizan varios productos
y materiales educativos dependiendo el tema, la edad, educacion y las caracteristicas
de los participantes, por ejemplo si son analfabetos se usan solo dibujos, explica

Maria Jos¢ Holguin. Los materiales se detallan a continuacion:
Infocus, presentaciones de power point (parte tedrica)
Carteles con dibujos

Tarjetas grandes con alimentos y porciones (para ensefiar conteo de carbohidratos)



Preguntas de opcion multiple a manera de juego con dados, para ensenar sobre la

insulina y la alimentacion
Sopa de letras para encontrar que alimentos les suben mas la glucosa y cuales menos

Sociogramas, para que los padres representen que pasaria si a su hijo le da una

hipoglusemia severa
Taller de alimentos directo con los alimentos y la balanza para medir porciones
Maquetas de alimentos para ver de que porcion debe ser el alimento

Muiiequitos de esponja a los que se inyecta insulina para ensefiar a inyectar y en que

partes del cuerpo se absorbe mas lento o mas rapido la insulina.

La técnica mas efectiva para ensefiar y animar a los nifios a inyectarse es la
demostraciéon en la que la misma directora de juventud y otros miembros del equipo

técnico de la fundacion se aplican la inyeccion.

El la parte de insulinas el material didactico que utilizamos es ensefiarle al chico
que no se quiere pinchar, pinchandonos a nosotros mismos diciéndoles “mira no
te va doler”. Algo que les motiva mucho a los nifios es decir “mira por primera
vez me pinché solo.” Es un método practico sentirse en los zapatos del nifio que
tiene diabetes (Maria José Holguin ,entrevista,24,05,2011)

Un paciente diabético debe cuidar mucho su alimentacion y llevar una vida saludable
para evitar complicaciones, Muchas veces para un nifio o joven es muy dificil
restringir los carbohidratos. El area de Asesoria Nutricional se encarga de asesorar y

evaluar al paciente en temas nutricionales.

Maria José€ Holguin explica que al momento de restringir la alimentacion se producen
conflictos entre padres e hijos ya que es dificil para ambos, sin embargo es importante
comprender que ningin alimento debe dejar de consumirse por completo,

simplemente hay que cuidar la cantidad y la frecuencia con que se come.



Se les hace entender que puede comer, solo tiene que saber que cantidad de
carbohidratos tiene el alimento para inyectar la insulina, y en el caso de
alimentos muy dulces puede consumirlos de vez en cuando. Hay productos que
pueden ser adaptados a ellos como la cola Light.(Maria José Holguin,
entrevista,24,05,2011)

Es importante que el paciente lleve un estilo de vida casi normal, para que no se sienta

limitado a causa de la enfermedad.

“Los chicos pueden tener su fiesta de cumpleafios como cualquier nifio normal. Es un
estilo de vida diferente pero la idea es que se sientan bien con su vida”(Maria José

Holguin, entrevista,24,05,2011).

Varios de estos inconvenientes entre padres e hijos se dan por la falta de educacion
nutricional y esa es justamente la labor de esta area. La educacion no estd enfocada
solo a nifios o jovenes, cualquier persona que acuda a la fundacion y necesite asesoria
la recibe, muchas veces se presentan padres debutantes que necesitan conocer que

cambios dard la vida familiar una vez que su hijo o hija a sido diagnosticado.

Ademas de la asesoria que proveen también organizan talleres educativos a veces,

solicitados por empresas e instituciones como Abbot por ejemplo.

Al igual que la direccion de juventud, el area de Asesoria Nutricional estd relacionada
directamente con el programa de apadrinamiento, ya que los nifios 0 jovenes y sus
familias necesitan una o varias asesorias si fuera necesario hasta que hayan

comprendido de la mejor manera los cuidados que deben llevar.

La relacion de esta area con sus publicos, segin Maria Jos¢ Holguin es muy variable,

ya que cada paciente y cada familia es un caso individual.

Los pacientes son bastante variables, todos son diferentes no hay un formato.
Con diabetes tipo 1 necesitan varias sesiones para que ellos entiendan que es lo
que deben hacer con su alimentacion, no es que inmediatamente se aprende el



conteo de carbohidratos y esta su vida solucionada hay que estar siempre
actualizandose.

Para saber si el paciente comprendid o hace caso a lo explicado hay que remitirse
a los resultados en su mejoria o no. En esos caso tal vez haya que explicar de
nuevo, hay que estar en un seguimiento continuo hasta que el paciente entienda
(Maria José Holguin, entrevista,24,05,2011)

La directora del area de Asesoria Nutricional quisiera lograr que sus publicos

entiendan y ademas apliquen las instrucciones que les da.

“Esperaria que me hagan caso en las indicaciones que se les da y apliquen todo, no
sirve de nada si se olvidan, por eso es importante el seguimiento” (Maria José

Holguin, entrevista,24,05,2011).

Actualmente la percepcién de los publicos acerca de la labor del area de Asesoria
Nutricional, es diversa, ya que como explica Maria José Holguin cada paciente y cada
familia es distinta, no se puede generalizar hay pacientes que al ser asesorados
admiten que estaban haciendo algo mal y lo corrigen inmediatamente, otros se cierran

a cambiar sus habitos o a admitir sus equivocaciones.

Una de las dificultades importantes que enfrenta actualmente esta area es que necesita
obtener una sostenibilidad, aunque sea pequeia por las asesorias y evaluaciones
nutricionales que ofrece con el fin de obtener ingresos para la fundacion. El equipo
técnico ya decidio que se debe cobrar un precio modico por este servicio, esta norma
ya esta vigente, sin embargo no se ha cumplido, porque los pacientes al momento que
escuchan que hay un costo que cubrir dejan de acudir entonces es preferible no

comentarles esto.

En cuanto al material didactico que se utiliza es muy similar al de la Direccion de
Juventud, Segtn la entrevistada casi todo es hecho a mano, ya que en el pais no existe

material de este tipo, y es muy dificil que los laboratorios lo donen .



La dinamica de trabajo entre los publicos internos, segun Maria Jos¢ Holguin es

adecuada, realmente existe trabajo en equipo.

“Siempre estamos trabajando en equipo, las cuestiones importantes en cada area tu las
decides pero las presentas al resto del equipo para tener sugerencias, hay un vinculo

fuerte de amistad y de trabajo” (Maria José Holguin, entrevista,24,05,2011).

Ademas del trabajo en equipo existen valores como la solidaridad, el respeto, Admitir
los errores, La verdad; que se practican al interior de la Fundacion y que la
entrevistada considera de vital importancia en cualquier organizacion.

¢) Direccion de ventas

El siguiente entrevistado es Fabian Romero, encargado de la direccion de ventas,
quien interactua con muchos pacientes a diario, explica su percepcion tanto de los
pacientes y familiares debutantes como de los que ya han sido diagnosticados hace
mucho tiempo, a pesar de pertenecer apenas hace un afio a la Fundacion Diabetes

Juvenil, conoce mucho de la institucion y de su area de trabajo.

Fabidan Romero comparte a diario con los pacientes y sus familiares, €l es la primer
rostro que ven las personas cuando acuden a la fundacion, ya que su lugar de trabajo
esta ubicado en la recepcion de las instalaciones y al ser el encargado de la venta de
insumos, los pacientes le hacen muchas preguntas o comparten con ¢l algunas
experiencias, segin el entrevistado un paciente debutante es muy diferente a uno que

ha sido diagnosticado hace mucho tiempo.

Cuando es una persona debutante, vienen aca con la idea de que en la fundacion
tenemos todas las respuestas a sus problemas, en si lo que hacemos es facilitar
muchas de esas respuestas, otras respuestas se encuentran ya en el camino. El
primer impacto que tiene el padre o el paciente es sentir se solo ante la
enfermedad. Cuando hablan con nosotros se tranquilizan (Fabian Romero,
entrevista,7,6,2011).



En el caso de los pacientes que llevan mucho tiempo conviviendo con la enfermedad,

es mas sencillo, sin embargo siempre surgen nuevas dudas o inquietudes.

Fabian comenta que la diabetes es una enfermedad cara, por ejemplo solo para los
nifios apadrinados el costo de las tiras reactivas anual es de alrededor de 25.000
dolares. Por este motivo el principal obstaculo de los pacientes diabéticos en el

Ecuador es la falta de recursos econdmicos.

El entrevistado no ha sido parte de la fundacion desde sus inicios, sin embargo
conocio de esta antes de que existiera como tal, cuando aun era una idea solamente,
ya que tenia amistad con uno de los padres de familia fundadores. Segun lo que ¢l
recuerda la institucion nace con el objetivo de intercambiar informacion, averiguar

conseguir insumos y comprar en volumen grande para obtenerlos a un costo mas bajo.

“La percepcion que yo tengo es que querian formar una especie de cooperativa para
la reduccién de costos. Nace con un grupo de personas en busca de un objetivo

comun” (Fabian Romero, entrevista,7,6,2011).

Los objetivos que se plantearon en un inicio ya fueron cumplidos hace mucho tiempo,
hoy, segun el director de ventas, mas que objetivos lo que hay es un compromiso con
la comunidad diabética y sus necesidades, sin embargo un objetivo puntual podria ser

atender también a los pacientes diabéticos tipo 2 .

Para Fabidn Romero la fortaleza principal de la fundacion es el equipo de trabajo
porque es un equipo multidisciplinario es decir son profesionales de distintas areas,
pero todos conocen del trabajo de todos, también es un grupo con el que es facil

trabajar porque existe compafierismo.

Aqui hay todo tipo de profesionales cada uno conoce de su area pero también
conoce de todas las areas, todos hacemos de todo. Si alguien no esta no es que
se deja de hacer su trabajo. Existe confianza y compafierismo, asi es mas facil y
rapido trabajar.(Fabian Romero, entrevista,7,6,2011).



Por otro lado la debilidad més importante que percibe es la falta de recursos
econdmicos, ya que existen buenas ideas, disposiciéon para trabajar y muchos
proyectos pendientes que no han podido concretarse debido a este inconveniente,
ademas esta falta de recursos trae cierta inestabilidad en el equipo técnico ya que

cualquiera de sus miembros podria dejar la fundacion cualquier momento.

Por ejemplo una de las cosas que queremos hacer ya hace tiempo es un estudio
socioeconémico de nuestros apadrinados, para saber en que condiciones viven,
€s0 nos permitiria saber que pacientes son los que mas necesitan tiras reactivas o
insulina y hacer todo lo posible para darles. Nuestro estudio socioecondémico
actual es al ojo, pero eso deberia ser técnico. Esa es una tarea que tenemos
pendiente, pero no hemos podido hacerlo por que se requiere dinero para viajar,
ademas se deberia contratar una trabajadora social experta en este tipo de
estudios y no tenemos los recursos (Fabian Romero, entrevista,7,6,2011).

Hay cosas que a su criterio si deben ser mejoradas y si esta en manos del equipo

técnico hacerlo, por ejemplo consolidar y fortalecer el grupo de lideres juveniles

Al momento estamos consolidando el grupo de jovenes. Tenemos como base
como 4 o 5 estudiantes de medicina, pero hay que entender que son etapas, se
puede poner todo el esfuerzo hasta cierta etapa de obligaciones, cuando van
creciendo tienen otro tipo de necesidades econdmicas, afectivas, sociales. Estos
jovenes van madurando y ya no pueden dar tanto a la fundacion. Los jovenes
algiin momento nos va a decir ya no puedo y ¢quien nos queda? Es por eso que
estamos haciendo esta escuela de lideres para que siempre se esté formando
alguien y que algin momento ellos se hagan cargo de la fundacion, ese es el
objetivo (Fabian Romero, entrevista,7,6,2011).

Otro de los aspectos que hace falta mejorar es dar més apertura a los pacientes con

diabetes tipo 2, crear un especio de charlas para ellos.

Especificamente hablando del area de ventas, Fabian explica que se obtienen los
insumos de un grupo de proveedores, esto permite venderlos a cualquier paciente

que acuda a la fundacion a un menor precio que el de las farmacias. Por otro lado todo



el producto que reciben de la fundacion AYUDA es gratuito, por lo tanto se entrega a

los nifios y jévenes apadrinados.

Esta area persigue dos objetivos importantes, el primero, es ademas de las ventas dar
un valor agregado a los pacientes, como por ejemplo organizar charlas para ellos y el

segundo es incluir a los diabéticos tipo dos en algunas actividades.

En cuanto a las fortalezas y debilidades del area el entrevistado explica que la mayor
fortaleza es la confianza que los pacientes o familiares depositan en él, cada vez que

acuden a comprar algun insumo.

“De las personas que vienen a comprar, nadie se va sin conversar un poco, Sin
preguntarme o contarme algo, creas un laso” (Fabian Romero, entrevista,7,6,2011).
Una debilidad importante es la falta de proveedores

“Son pocos los laboratorios que nos proveen, deberiamos tener mas proveedores pero

no es sencillo” (Fabian Romero, entrevista,7,6,2011).

En cuanto a las ventas por su puesto seria mejor si incrementaran, sin embargo esto

no seria bueno del todo ya que indicaria un aumento de pacientes.

“Quisiéramos vender mas, por la cuestion econdmica pero es una contradiccion
porque si vendemos mas significa que hay mas diabéticos”(Fabian Romero,

entrevista,7,6,2011).

Segtn Fabidn Romero la relacion de la direccion de ventas con sus compradores es de
mucha confianza, mientras que con los proveedores aun no se ha llegado a establecer

una relacion tan cercana, debido a que ¢l asumio esta funcidon hace poco tiempo.

“De la relacion con los proveedores recién me estoy haciendo cargo, Lucia estaba a

cargo de eso, poco a poco me he ido involucrando, pero aun no tengo la misma



relacion de amistad y de confianza que manejaba Lucia.” (Fabian Romero,

entrevista,7,6,2011)

Finalmente, el entrevistado comenta que la dindmica de trabajo en la Fundacion
siempre es en equipo y que todos hacen un poco de todo. En cuanto a los valores que
existen entre los publicos internos menciona: solidaridad, amor, trabajo en equipo,

amistad, responsabilidad.

d) Lideres Juveniles

Los lideres juveniles son voluntarios y colaboran con varias actividades de la
fundacion. Juan José Salazar tiene 20 anos de edad y desde el 2008 hasta la fecha

actual es parte de la institucion.

Para este joven voluntario los aspectos mas dificiles que debe enfrentar un paciente
diabéticos y su familia, son la falta de recursos econoémicos, la falta de profesionales

especialistas y la carencia de educacion sobre el tema.

La Dificultad mas grande de todas yo creo que es la parte econdmica porque la
diabetes es una enfermedad sumamente cara y que no discrimina ningun tipo de
clase social. Otro aspecto que yo veo es la falta de profesionales, médicos,
enfermeras, educadores en diabetes que estén trabajando para la gente que tiene
diabetes tipo 1 y tipo 2, pero en especial tipo 1. Hay una carencia desde la propia
educacion, yo estudio medicina y no nos han dado un énfasis tan importante en
la diabetes como deberia ser, ya que fue la primera causa de muerte en el pais
durante el 2009, no se los datos del 2010 (entrevista, Juan José Salazar,16,Julio
2011).

Segtn su punto de vista en el Ecuador el mayor inconveniente es la falta de decision

politica

En Estados Unidos, en Colombia por ejemplo, el Estado o el Seguro Social
cubre a los nifios los gastos de la enfermedad, aqui eso no se da. Eso es una falta
de decision politica y algo que se debe hacer, un nifio sin insulina se muere
(entrevista, Juan José Salazar,16,Julio 2011).



A pesar de que este joven voluntario fue parte del a Fundacion desde sus inicios,

conoce como ha sido su proceso evolutivo

Yo no se muy bien los tiempos pero se que esta fundacion fue creada por un
grupo de padres que buscaban lo que el medio no les podia brindar, que tenian
nifios con diabetes tipo 1 y ellos decidieron formar esta fundacion que ha ido
evolucionando, creciendo, cambiando y ahora sabemos que la fundacion ya
cuenta con un grupo de gente mas técnica, una parte comunicacional, nutricional,
médica, hay una parte administrativa hay dos educadoras en diabetes, Lucy y
Majo hicieron el curso como hace un afio mas o menos. Entonces ha ido
evolucionando (entrevista, Juan José Salazar,16,Julio 2011).

Percibe el trabajo de la fundacion como una labor integral que se ocupa de atender
todos los posibles problemas que puede presentar el paciente y que ve al nifio o joven

no como un nimero mas, sino como un ser humano.

Se que la fundacion tiene previsto trabajar algin tiempo maés, que estamos
trabajando en fases, es decir atacamos la diabetes en todas sus fases: la parte
educacional, la parte médica, la parte familiar, la parte psicologica porque hoy
por hoy creo que la fundacion ha crecido mucho en ese aspecto y ve al paciente
de manera integral no solo como un niimero o una glicemia o una hemoglobina,
sino que es una persona que tiene problemas, es un joven a veces que se frustra,
que necesita ayuda que quiere hacer bien al resto y eso me gusta mucho
(entrevista, Juan José Salazar,16,07 2011).

De igual manera comenta que los objetivos que persigue la fundacion han
evolucionado con el tiempo. El primer objetivo que continua vigente es proporcionar
insulina y tiras reactivas mas econdmicas a los padres de familia, con el tiempo se

busca brindar una ayuda integral al paciente y su familia.

Uno de los objetivos mas importantes con los que empezd la fundacion y
seguramente no cambiara es poder brindar a las personas con diabetes recursos
mas baratos de lo que el mercado normalmente les da para poder alivianar un
poco ese peso y la ayuda a los apadrinados. Ahora creo que el objetivo mas
grande que se pudo establecer desde el 2008 es tratar de dar un apoyo mas
integral hacia la persona con diabetes y a la familia también, la parte psicoldgica,
nutricional, médica y sobre todo creo que también la fundacion es un espacio
para los jovenes que hay que explotarle un poquito mas . (entrevista, Juan José
Salazar,16,Julio 2011).



Segtn el entrevistado la fortaleza mas importante que presenta la fundaciéon y la
distingue de otras organizaciones es la transparencia y honestidad con la que se

maneja y siempre se ha manejado.

Veo un trabajo muy técnico, integral y transparente. La fundacion se maneja de
una forma muy transparente y muy honesta, es una fortaleza muy grande frete a
todo lo que se esta dando en el acontecer nacional de la persecucion del Estado a
las ONGS, etc. Creo que eso va a ser algo que nos va a ayudar a nosotros a salir
sin ningn problema. (entrevista, Juan José Salazar,16,Julio 2011).

Otro punto a favor que el percibe es que realmente los jovenes que trabajan con la

fundacion estan comprometidos con la causa

“Ahora hay un espacio mucho mas abierto mas claro, mas real para los jovenes y
y . .7 L)
creo estan comprometidos y eso también es una fortaleza grande para la fundacion

(entrevista, Juan José Salazar,16,07, 2011).

En cuanto a las debilidades explica que no dependen en su totalidad de la fundacion

pero cree que con mucho trabajo se podrian superar.

Una de las debilidades grandes es que no hay un apoyo muy constante ni certero
hacia la fundacion por parte del Estado y de las organizaciones no
gubernamentales, es decir otras fundaciones y empresa privada y creo que ese es
un limitante super grande, la parte econdmica, que tal vez no depende solo de la
fundacion, pero es el obstaculo mas grande que tenemos; pero con trabajo fuerte
se logra superara todo. (entrevista, Juan José Salazar,16,07 2011).

De acuerdo al entrevistado lo que la fundacidon podria mejorar es ampliar el campo de
trabajo para los jovenes es decir incentivarlos a luchar por otras causas importantes a

parte de la Diabetes.

Creo que deberiamos hacer algo mas por los jovenes en el sentido de que hay
que quitar la idea de que el diabético respira diabetes, vive diabetes, como
diabetes, etc. pueden ser gente que apoye a otras causas, a diferentes
movimientos en el nivel de la sociedad y que haya un espacio amplio y variado



para los jovenes, ampliar el espectro de trabajo que el dia de mafiana podamos ir
a plantar arbolitos a ayudar a Un Techo Para Mi Pais o cualquier cosa.

Por su puesto otra mejora importante seria encontrar la forma de conseguir mas
fondos (entrevista, Juan José Salazar,16,07 2011).

Para realizar este proyecto de tesis es muy importante comprender que es lo que
mantiene a los publicos internos comprometidos en especial a los jovenes voluntarios
ya que no es sencillo encontrar un adolescente o adulto joven dedicado a una labor
voluntaria. Juan José Salazar explica que es lo que le motivo a ser un lider juvenil y a

permanecer en la Fundacion.

Tendria yo unos 16 o 17 afos, Guido que es uno de los chicos que también es
voluntario, tiene diabetes tipo 1, fue mi compaiiero del colegio, el es mi mejor
amigo y fue como me enteré de la fundacién, me gusto el trabajo que ellos
hicieron, la forma de trabajar me ha gustado y creo que ha ido evolucionando y
he decidido seguir por varias razones y una de esas es que aqui cada dia se puede
aprender una cosa mas y eso es muy importante. Hay que tratar de involucrarse
mucho con la diabetes creo yo porque va a ser una cuestion que el dia de mafiana
todo el mundo va a tener un familiar o va a conocer alguien que tiene diabetes
entonces como médico, que tal vez sea en el futuro, hay que saber de diabetes y
me gusta también hacer actividad social, compartir con el resto (entrevista, Juan
José Salazar,16,07 2011).

Comenta que como voluntario es parte de varias actividades como: El campamento
anual, jornadas familiares, levantamiento de Fondos. Para levantar fondos realiz6 una
alianza estratégica y muy interesante entre la organizacion Junior Achievement y La

Fundacion Diabetes Juvenil.

Nosotros conseguimos una alianza con la empresa Junior Achievement, entonces
creamos el enlace entre las dos fundaciones. En el colegio SEK que es donde me
gradiie formamos dos empresas, trabajaron por la fundacién crearon su
productos, los vendieron y todos los fondos fueron destinados a la fundacion
(entrevista, Juan José Salazar,16,07, 2011).

De todo lo que ha realizado lo que mas le gusta a Juan José de ser voluntario es

aprender y opinar.



Lo que mas me gusta es lo aprendo cada dia, la compaifiia que hice en Junior
Achievement y la fundacion son las dos cosas que mas me han ensefiado en mi
vida y creo que tengo un criterio muy claro, tal ves no tan profesional o técnico
pero si de como manejar una ONG y hoy por hoy gracias a la experiencia que me
ha dado la fundacion presido otra organizacion en la universidad entonces todo
se va mezclando. Creo que aqui hay un buen espacio para opinar, divertirse, etc,
que poca a poco tiene que ir creciendo. Pero necesitamos mas jovenes
comprometidos para poder abrir ese espacio también (entrevista, Juan José
Salazar,07,Julio 2011).

El caso de los lideres juveniles en aspectos de comunicacion es especial ya que son
publicos internos pero no permanecen en las instalaciones de la Fundacion entones es

importante el material comunicativo que reciben.

Segtn en el entrevistado el principal material son los boletines que envia el area de

comunicacion.

El material que es comunmente distribuido en la fundacion es el boletin que sale
cada tres meses aproximadamente, tiene informes sobre como estan las cosas,
hay noticias interesantes de la parte nutricional, de la gente que trabaja aqui, de
los que se han ido a intercambios, de la comunidad que somos en realidad eso
me parece super importante. De ahi por correo electréonico si conversamos,
Carmita nos distribuye cosas, con Majo también conversamos mucho las
planificaciones de horarios cosas de ese estilo. Pero el producto principal de la
parte comunicacional es el boletin. Estamos tratando de trabajar en la pagina web
pero tenemos que buscar fondos (entrevista, Juan José Salazar,16,07,2011).

Fuera de las actividades en las que participa Juan José si mantiene una comunicacion
fluida con el equipo técnico de la fundacion. Especialmente desde que se realiza

reuniones de la escuela de lideres con frecuencia.

Si la verdad, ahora con las juntas de la escuela de lideres nos vemos casi todos
los sabados, si conversamos por correo algunas cosas a mi se me ha permitido
dar un punto de vista como una opinién por parte de los jovenes para lo de la
escuela. Siempre hay contacto de alguna forma u otra nos encontramos puede ser
que vengamos o alguna otra cosa (entrevista, Juan José Salazar,16,07 2011)



e) Direccion Ejecutiva

Para finalizar con los publicos internos se entrevistd a Lucia Mantilla, Directora
ejecutiva de la Fundacion Diabetes Juvenil y ademds madre de un adolescente
diabético. Se trataron temas como la diabetes vista desde su propia experiencia
familiar, como lleg6 a formar parte de la fundacion, como esta ha evolucionado a lo

largo de los afios, y cual ha sido y es la labor de la Direccion ejecutiva.

Para Lucia Mantilla la principal dificultad que enfrentan los padres y familiares de un
niflo, nila o joven diabético al recibir el diagnostico es la ignorancia sobre la
enfermedad, sobre el tratamiento y sobre los cambios en el estilo de vida que se debe

realizar, asi como el miedo a las complicaciones y a la muerte del paciente.

Yo también soy madre de un nifio con diabetes, bueno dificultades todas en un
inicio. La mayor dificultad es un desconocimiento total de que es la diabetes, una
ignorancia de todo lo que implica un tratamiento o una vida, un acomodarse a
eso. Uno ha escuchado hablar de diabetes, pero son esas diabetes agresivas que
sufrieron nuestros abuelos o parientes y cuyas consecuencias fueros
amputaciones, cegueras y muerte. El momento del diagnostico fue lo primero
que se nos vino a la cabeza, entonces fue una catastrofe realmente, todo se vino
al piso, la impotencia de no poder hacer nada, saber que nuestro hijo estaba
diagnosticado, que era de por vida y ya nada mas (Lucia Mantilla,
entrevista,7,6,2011).

Después del momento del diagnostico surgen otros conflictos familiares, la
enfermedad no solo afecta al paciente sino a todo el sistema familiar. Algunos de los

problemas que pueden presentarse son:

No solo se afecta al nifio o al adolescente, se afecta en casa también a veces hay
conflictos entre esposos porque el ser humano siempre trata de encontrar una
justificacion a algo en tu casa hay diabetes , no en la tuya entonces uno trata de
encontrar el porque les dio.

A veces por miedo hay muchos padres que no asumen el rol, ese rol de decir
bueno ya vamos adelante, entonces hay separaciones en los hogares,
rompimientos familiares.



A veces los padres se concentra mucho en el hijo diabético y descuidan a sus
otros hijos .

La diabetes no es solo medirse, inyectarse y comer, no, hay mucho otros
aspectos que van afectando a esto (Lucia Mantilla, entrevista,7,6,2011).

En el Ecuador el principal problema que enfrenta este grupo humano segin la

percepcion de la entrevistada es su invisibilidad ante el Estado .

Hay un desconocimiento total, si uno como padre tiene un desconocimiento mas
aun las autoridades, el gran problema es que no somos visibles ante ninguna
autoridad del Estado, no hay programas de educacion al respecto, al ser
invisibles, somos discriminados y excluidos de cualquier politica de Estado y es
una enfermedad cara, muy cara (Lucia Mantilla, entrevista,7,6,2011).

Le parece increible que el Estado no haya tomado ninguna accién a pesar de que en el
afno 2009 segun las estadisticas del INEC la diabetes fue la primera causa de muerte y
las causas que le siguen son hipertension arterial y problemas del corazén, las cuales

podrian ser resultado de complicaciones por la diabetes.

El desconocimiento de las autoridades hace que el Estado no pueda preveer un futuro.
Es muy probable que los jovenes diabéticos que no reciben un tratamiento adecuado o
quiza reciben uno muy basico desarrollen complicaciones o discapacidades algin

momento.

El Estado paga mucho en discapacidades, cuando el objetivo es prevenir que
estas personas sean discapacitadas, y darle una calidad de vida, que sean
proactivos, utiles en la sociedad, no importa su condicion. Estos problemas
tienen mayor incidencia en la gente que tiene una clase social un poquito mas
baja porque tienen familia de cinco personas, entonces yo que prefiero gastar mi
presupuesto en curar al enfermito que en dar de comer a los cinco y si es que
logran vivir, muchas veces llegan a los 20 afios ya con discapacidades, estan en
la plena vida de productividad pero no pueden hacer nada, no pueden hacer
aportes, todo esto nadie ve, nadie entiende, no hay estudios, en el Ecuador ni
siquiera hay una linea base (Lucia Mantilla, entrevista,7,6,2011).



Segun la entrevistada, otro problema que existe en el Ecuador es la falta de un
protocolo a nivel de dispensarios médicos que permita detectar la enfermedad antes

de que el paciente llegue a un estado semicomatico o comatico.

No hay acciones, no hay protocolos a nivel de dispensarios médicos, cuando
entran los niflos deberia haber un chequeo de glicemia , entonces muchos de los
chicos han entrado ya en procesos comaticos o semicomaticos para ser recién ahi
diagnosticados, independientemente de la ciudad en donde estas y al hospital al
que acudas (Lucia Mantilla, entrevista,7,6,2011).

Lucia Mantilla es una de las madres fundadoras de la institucion, ella relata de manera
resumida como y porque surgid. En un inicid existia un grupo de padres de familia
con preocupaciones similares como por ejemplo la escasez de especialistas en
diabetes pediatrica, la dificultad para encontrar insulina, el alto costo de las tiras

reactivas.

Asi nace como muchas organizaciones ante la falta de una politica de Estado,
tratando de suplir ese vacio. Tenemos el apoyo de una organizacion de jévenes
americanos que creen un poco en esto de cambiar el mundo, de brindar un poco
de tranquilidad a las familias, este grupo trabajo por muchos afios en el Ecuador
pero vieron que el Ecuador solo esta acostumbrado a extender las manos y que
no hace nada mas, ahi nacimos nosotros, nos dijeron:

(Quieren, este rato o sino nos vamos?

Dijimos Si, permitenos a nosotros demostrarles que no somos asi todos. A raiz
de eso sigue el apoyo pero ya no tan fuerte, entonces hemos logrado
mantenernos, sobreviviendo es la palabra correcta (Lucia Mantilla,
entrevista,7,6,2011).

Al principio la fundacion realizaba cosas muy pequefias y puntuales como por
ejemplo el campamento anual, pero a lo largo de los afios ha evolucionado poco a

poco, y ha logrado proyectos importantes para esta comunidad de pacientes.

En este gobierno hemos logrado unos dos convenios con dos instituciones del
Estado Y hemos podido hacer un par de proyectos. Uno de los proyecto nos



arrojo buenos resultados, obtuvimos informacion importante, estadisticas a nivel
del grupo que manejamos y tu ves ahi con esa poca cantidad de dinero y en un
tiempo muy pequefio se demuestra que cuando tu llegas a la gente, cuando tu
educas, tu puedes realmente mejorar la calidad de vida de los jovenes con
diabetes pero para que tu puedas hacer eso hay todo un proceso, un proceso de
hacer proyectos, un proceso de capacitacion y cuando no hay recursos todo eso
se vuelve a cerrar (Lucia Mantilla, entrevista,7,6,2011).

Segun la directora ejecutiva de la Fundacion Diabetes Juvenil, el objetivo principal de

la institucién es educar.

“La educacion nunca termina siempre hay nuevas cosas o uno se olvida, o uno no
entiende. Mientras todo el tiempo estés educando es mucho mejor” (Lucia Mantilla,

entrevista,7,6,2011).

Otro objetivo muy importante es brindar un apoyo psicoldgico y humanitario a los

padres debutantes.

Con un conocimiento de causa tan directo tu dices como no ayudar a tanto padre
en el momento del diagnostico, el sentir que alguien te pueda decir yo si te
entiendo, no cometas los errores que nosotros cometimos, haz esto o no hagan
esto, vayan aqui, o no vayan, tantas cosas que uno ha vivido para justamente
evitar todos los problemas que en muchos de los hogares hay. Es decir brindar
un brazo de apoyo en el sentido psicolégico y humanitario, la parte médica si el
cuestion del doctor unicamente (Lucia Mantilla, entrevista,7,6,2011).

El siguiente objetivo es ayudar a los nifios, nifias o jovenes pacientes después de que
han sido diagnosticados a pasar de la etapa de negacién a un aceptacion sana del

problema.

A los chicos la idea es brindarles la seguridad, ayudarles a pasar de la etapa de la
negacion, de la frustracion finalmente a la aceptacion. Para ellos es muy duro.

Mi hijo aprendio a pincharse por primera vez en el campamento, perdio el
miedo porque vio otros 100 nifios se inyectaban, para ¢él fue algo tan
transcendental en su vida, y todo el grupo entendid esa conquista tan grande que
fue para ¢él. Muchos de los nifios han pasado por este proceso en la fundacion.
(Lucia Mantilla, entrevista,7,6,2011)



El ultimo objetivo que menciona la entrevistada sin ser el menos importante es la
necesidad de visibilizar ante el Estado las necesidades de la comunidad diabética del

Ecuador .

Segtin su percepcion la fortaleza mas importante de la fundacién es el grupo de
trabajo, ya que se ha llegado ha tener cierta empatia y compatibilidad, ademas es claro

que todos persiguen un fin comun.

Somos un grupo humano que con todos nuestros defectos y virtudes hemos
logrado tener una cierta compatibilidad y hemos desarrollado nuestro propio
lenguaje. Todos estamos en la posibilidad de ver desde la misma Optica que
quiere la fundacion, hacia a donde quiere llegar, cuales son los objetivos bien
claros que tenemos, nosotros no vamos a cambiar el mundo, somos muy realistas
en eso (Lucia Mantilla, entrevista,7,6,2011).

Otra fortaleza importante que menciona Lucia Mantilla, es la transparencia que ha

existido siempre en la gestion de la institucion y en el manejo de recursos.

Algo que nos ha diferenciado de otras fundaciones es que trabajamos para la
diabetes, mientras otras organizaciones viven de la diabetes, les cobran muchas
cosas. Aqui mientras mas beneficios, o descuentos obtenemos van directo a los
pacientes, si nos regalan regalamos, no es que nos regalan y vendemos. Siempre
hemos tratado de ser muy legalistas y tal vez por eso se nos han complicado las
cosas, hablando de la falta de recursos.

Esta transparencia nos ha logrado poco a poco estar en el mercado, que la gente
nos busque, ha sido un trabajo muy silencioso pero con resultados positivos la
gente cree en lo que nosotros hacemos, creo que es una imagen que si tenemos
aunque nos falta aun (Lucia Mantilla, entrevista,7,6,2011).

En cuanto a las debilidades menciona la mas grande, ya que se ha convertido en el
mayor limitante para el crecimiento de esta institucion es la falta de recursos

econdmicos.

Como Directora Ejecutiva comenta que el manejo de esta area implica realmente
involucrarse en todos los aspectos de la fundacion. En vista de que es Ingeniera

Comercial de profesion, en un inicio estuvo a cargo de aspectos administrativos como



llevar la contabilidad, el inventario, las ventas. Pero poco a poco adquiri6 mas
responsabilidades y se convirtié en la persona que da la cara por la institucion, de ahi

surge el cargo que tiene actualmente.

El cargo de Directora Ejecutiva naci6é un dia que me quitaron en el aeropuerto,
en la aduana una maleta que traia con jeringuillas para el campamento, entonces
me dijeron que vaya al MIES a hacer un convenio. En realidad por el nivel de
actividades que yo hacia aqui el la fundacion sali6 el cargo. En resumen es un
todologo, alguien que da la cara ante todas las cosas, que vende la fundacion, lo
que es, hacia a donde queremos ir. Pero mas es un nombre, algo como para que
la gente te haga mas caso y te regresen a ver (Lucia Mantilla,
entrevista,7,6,2011).

En cuanto a los objetivos que persigue el area asi como fortalezas y debilidades que
presenta explica que son las mismas que menciona de la fundacion en general ya que
la Direccion Ejecutiva estd a cargo de todas las dreas y de su funcionamiento en

conjunto.

La relacion de Lucia Mantilla con sus publicos internos es bastante buena, existe
compaiierismo y confianza con cada uno de los miembros del equipo técnico, en
cuanto a los publicos externos no existe una relacion de jerarquia a menos que en
algin momento sea necesario para llamar la atencion si alguno de los jovenes no

cumple con las reglas por ejemplo.

La jerarquia funciona para decirles que yo estoy dando la cara por ellos y si
ellos no cumplen las reglas pues que pena se van, esa voz de firmeza para que
entiendan que aqui también hay reglas, ahi si entra esto del directorio, por el
resto no, porque es un trabajo mas social que jerarquico. (Lucia Mantilla,
entrevista,7,6,2011).

La percepcion que tienen los publicos externos de la Direccion ejecutiva y de la
fundacion, segun la entrevistada, en general es positiva, la mejor prueba de eso es que

la gente acude y cree en la institucion.



Aparentemente nos ven bien, por que la gente viene, acude, nos llaman, responde
a nuestras actividades, charlas, el campamento, etc. pero también hay gente que
si se fue enojada de aqui de la fundacion como en todo, sin embargo la verdad es
la que siempre prima, si nosotros nos mantenemos aqui y hay mas gente que
cree en nosotros debe ser por algo, no porque estemos mal. Uno no puede ser
perita en dulce de nadie.

La organizacion internacional que nos apoya AYUDA ya va con nosotros 8
afios si ellos no creyeran en nosotros no seguirian apoyandonos y no confiaran
tan plenamente en nosotros (Lucia Mantilla, entrevista,7,6,2011).

Por otro lado en cuanto a los publicos internos comenta que la dinamica de trabajo es
bastante flexible en cuanto a horarios de trabajo, sin embargo existe mucha

cooperacion cuando hay la necesidad de trabajar mas horas de lo pactado.

Hay una dinamica bien “Light”, todos hicimos un compromiso de cumplir ciertas
horas de trabajo, entonces todos cumplimos por lo menos esas horas de trabajo,
pero cuando la situacion hace que tengamos que trabajar mas de eso lo hacemos
sin mayores impedimentos (Lucia Mantilla, entrevista,7,6,2011).

Cada uno tiene una funcion definida, pero eso no quiere decir que no deba aprender

del trabajo del otro en caso de que algin momento necesite hacerlo.

Aqui todos tienen que aprender de todo, todos tienen que saber sobre diabetes y
todos tienen que saber vender, aqui nadie es duefio de, ni nadie es el jefe de,
todos trabajamos, todos colaboramos, todos buscamos un bien comun. Hay
discusiones que se aprueban por mayoria, hay momentos buenos y malos pero
tratamos de tener un buen ambiente de trabajo (Lucia Mantilla,
entrevista,7,6,2011).

La Directora ejecutiva de la fundacion esta muy contenta con el equipo de trabajo
que se ha formado hasta el momento, por lo que seria muy penoso perder a cualquiera

de sus miembros.

A mi si me da miedo que el rato menos pensado se vayan por que si va a ser un
grupo humano muy dificil de sustituir por todo, cada uno tiene sus cosas son una
maravilla. Pero si les pagan mas en otro lado yo no puedo hacer absolutamente
nada (Lucia Mantilla, entrevista,7,6,2011).



Los valores mas importantes que Lucia Mantilla encuentra entre los publicos internos
de la fundacién son: La solidaridad, la honradez no solo desde la parte econdmica
sino también de trabajo, de palabra, compafierismo, responsabilidad, trabajo limpio,

transparencia .

“Mientra tu seas muy transparente en tus cosas, mientras tu trabajo sea digno, sea
solidario tanto interno como externo, esa es la imagen que tiene la fundacion. Creo

que eso hemos hecho, eso hemos logrado.” (Lucia Mantilla, entrevista,7,6,2011).

3.4.2 Encuestas publicos internos

Las encuestas a publicos internos son una fuente de informacién adicional a las
entrevistas individuales, el objetivo es que el equipo técnico tenga una oportunidad de
expresar por escrito como se siente al formar parte de la institucion, que percibe de

esta, con que aspectos se sienten conformes o inconformes y que sugieren mejorar.



Encuesta # 1 Aplicada a publicos internos

Califique el clima laboral en la Fundacion Diabetes Juvenil

Excelente ()
Bueno ( )
Regular ( )
Malo ()

Califique su relacion de trabajo con el resto del equipo técnico

Excelente ()
Buena ( )
Regular ( )
Mala « )

Como percibe el organigrama de trabajo

Vertical ()
Horizontal ( )
Circular ( )

De los siguientes valores enumere del 1 al 5 siendo 5 el mas importante y 1 el menos
importante para usted.

Solidaridad ( )
Honestidad ( )
Respeto ()
Compafierismo ()
Lealtad ()

Para usted la dinamica de trabajo es

Eficiente
Si() No()
Justa

Si( ) No( )

,Hay algun aspecto con el que se siente inconforme?

;Tiene alguna sugerencia para mejorar el trabajo de lo piblicos internos?




Los resultados se resumen en los siguientes graficos:

Califique el clima laboral en la fundacion Diabetes juvenil

HExcelente
HBueno
" Regular

¥ Malo

Califique su relacion de trabajo con el resto del equipo técnico

¥ Excelente
¥ Buena
" Regular

" Mala

( Como percibe el organigrama de trabajo?

™ Vertical
" Horizontal

¥ circular




De los siguientes valores enumere del 1 al 5 siendo 5 el mas importante y 1 el menos

importante para usted.

Solidaridad

¥ Cinco
¥ cuatro
“tres
Hdos

®uno

Honestidad

¥ Cinco
¥ cuatro
T tres

W dos

®uno

Respeto

¥ cinco
¥ cuatro
“tres

B dos

®uno




Lealtad

B cinco
B cuatro
P tres
Bdos

Tuno

Compafierismo

¥ cinco
¥ cuatro
Htres
®dos

Huno

Para usted la dindmica de trabajo es :

Eficiente

Ssi

" No




Justa

mSi

ENo

(Hay algun aspecto con el que se siente inconforme?

mSi

B No




3.4.3 Conclusiones Diagnostico de la Imagen publicos Internos
Cultura Organizacional

* El equipo técnico de la Fundacion Diabetes juvenil se siente a gusto con el
grupo de trabajo que han formado, hay una excelente relacion laboral y de

amistad entre ellos

* Los publicos internos se sienten inconformes con la falta de recursos
econdmicos, tecnologicos y talento humano y han tomado una actitud de
derrota frente a este tema. Es necesario incentivar la mejora de trabajo con

salarios merecidos.
Identidad

* Se ven obligados a realizar tareas que no les corresponden y que muchas veces
no se relacionan con su conocimiento profesional y a algunos esto les parece

injusto.

3.4.4 Resumen de las entrevistas publicos externos
a) Beneficiarios Grupo 1

El primero de los publicos externos que se entrevistd fue Micaela Munoz, una
paciente de 13 afios de edad, quien fue diagnosticada cuando tenia apenas 9. Ella
explica como ha asumido la diabetes y que aspectos de su vida han cambiado desde
el diagnostico. Ser parte de la fundacion ha sido algo muy positivo para ella, como

explica en la entrevista.

Después del diagnostico tuvo que hacer algunos cambios en su rutina diaria.



Desde que me diagnosticaron no puedo comer sin medirme y sin ponerme
insulina. La insulina permite que no se me suba el azucar, por ejemplo si tengo la
glucosa baja tengo que comer sin ponerme la insulina, si tengo alta tengo que
ponerme. En el colegio como algunos refrigerios en el dia (Micaela Muifoz,
entrevista,18,06,2011).

Entre todas las cosas que ha tenido que aprender para llevar los cuidados adecuados la

mas dificil ha sido cuidar todo el tiempo sus niveles de glicemia.

“Me toca estar todo el tiempo pendiente de mi azicar, siempre salgo a todo lado con
mi carterita negra, que sirve para medirme. Lo bueno es que puedo comer cualquier

cosa con solo ponerme la insulina”(Micaela Mufioz, entrevista,18,062011).

Si ella pudiera aconsejar a un nifio que ha sido diagnosticado recientemente le

recomendaria llevar una alimentacion saludable sobretodo en un inicio.

“Le aconsejaria que se cuide al principio de no comer tantos dulces, porque sino se va
a acostumbrar, al principio tiene que hacer un poco de dieta”(Micaela Muiioz,

entrevista,18,06,2011).

Otra recomendacion valiosa es aprender a comprender su organismo y entender
cuando se necesita o no insulina en caso de que no hubieran tiras reactivas

disponibles, en una emergencia por ejemplo.

“Por ejemplo si me duele la cabeza, estoy palida y tengo frio estoy baja entonces
como algo, y si estoy alta me dan ganas de ir al bafio todo el tiempo, la orina es
diferente, me duele la cabeza y la barriga entonces por eso también me guio a veces

cuando no tengo tiras”(Micaela Mufioz, entrevista,18,06,2011).

Micaela Mufioz pertenece a la fundacion desde los nueve afios de edad, es decir ya

hace 4 anos. Ha participado activamente en los campamentos anuales que organiza la



institucion, es su actividad preferida ya que disfruta mucho compartir con otros nifios

y jovenes.

Me gusta mas el campamento porque todos los que me rodean son parecidos a
mi, me entienden, les entiendo, son buenas personas y sabemos como cuidarnos
todos bien y pasamos chévere. Es una semana de campamento, dormimos ahi.
Tenemos siempre, todas las noches como una fiesta para bailar en un saldn,
siempre tenemos actividades para hacer en grupo y siempre disfrutamos vamos
a la piscina, al parque, tenemos un saléon para comer, también hacemos arte,
talent show y tenemos todos los deportes tennis, basquet, futbol.(Micaela
Murioz, entrevista, 18,06,2011).

Otra actividad en la que recuerda haber participado fue una caminata a la que se
unieron varios niflos y jovenes diabéticos, caminaron por todo Quito usando una

camiseta que llevaba escrita la palabra diabetes.

“Participé en una caminata, nos pusimos camisetas de diabetes, hicimos para la
fundacion de como un sacrificio. fuimos todos, caminamos, saliamos en television
diciendo que todos somos iguales que los demas, caminamos por todo Quito”

(Micaela Mufioz, entrevista,18,06,2011).

La entrevistada conoce de estas actividades porque el personal de la Fundacion envia
invitaciones via correo electronico a Micaela personalmente y a sus padres también.
Sin embargo, la comunicacion que mantiene con la fundacién Unicamente es previa a
alguna actividad y durante la actividad, no existe una contacto permanente y no existe

un conocimiento sobre la fundacion aparte de las actividades que realiza.

En general su percepcion de la Fundacion es muy positiva, no encuentra ningun

aspecto que le parezca negativo.

“Creo que es muy buena, para los pobre y no pobres en general por todo el
campamento  pagas solo 20 dolares por ejemplo”’(Micaela  Muioz,

entrevista,18,06,2011).



Lo tnico que ella sugiere a la fundacién es mejorar un poco la comida en los

campamentos y eventos.

b) Beneficiarios Grupo 2

El siguiente entrevistado de los publicos externos es Santiago Mufioz, padre de
familia de Micaela Mufoz, el comenta las dificultades que como padre ha tenido que
enfrentar después de que su hija fue diagnosticada, los cambios que tuvieron que
hacer como familia en su vida diaria, cuando y porque motivos decidieron acudir a la
fundacion Diabetes juvenil y cual ha sido su relacion con esta institucion desde

entonces.

Santiago relata su experiencia desde el momento del diagndstico de su hija quien

padece diabetes tipo 1 hace 4 afios.

“Mi reaccion inicial en un inicio fue pensar que se acabd todo, de pesimismo y
de ira interna y contrariedad, asi como una expectativa inicial de que esto

tenga una solucién” (Santiago Mufoz, entrevista,24,06,2011).

Todo la familia tuvo que hacer ciertos cambios en sus actividades diarias.

Yo diria que en un inicio hubieron cambios mayores a los que hay hoy . Los
cambios fueron de una rutina muy fuerte en el cambio de alimentacion y las
precauciones al salir. El cambio mas evidente es que los jugos en casa ya no se
preparan con azlcar, y cada persona se pone directamente el azicar en su vaso, y
generar una mejor alimentacion en la casa (Santiago Muifioz,
entrevista,24,06,2011).

Tanto el padre como la madre de familia de Micaela, han tenido que enfrentar algunas
dificultades, las mas significativas se dieron debido a la falta de conocimiento en

temas nutricionales y psicologicos.

Yo creo que la mayor dificultad ha sido la falta de conocimiento del tema
nutricional y la otra el manejo o apoyo psicologico que como padre hay que dar
a los hijos para enfrentar la enfermedad sin que esta ocasione un detrimento de la



autoestima individual, diria que esa es la parte mas complicada (Santiago
Muiioz, entrevista,24,06,2011).

De todas las cosas que como padres han tenido que aprender, segiin Santiago Mufioz
la mas dificil ha sido las consecuencias graves que puede tener una hipo o una

hiperglicemia y como reaccionar asertivamente ante una emergencia.

El entrevistado explica que la comunidad diabética en el Ecuador se ve en desventaja

en comparacion a otros paises por la falta de apoyo estatal.

Yo diria que el principal problema es que las personas con diabetes tipo 1 que
comunmente son niflos y jovenes no tienen el apoyo del Estado como sucede en
otros paises, es una enfermedad muy costosa y para quien no tiene acceso a
recursos esta enfermedad ocasiona problemas méas adelante. Tanto el control
como el monitoreo son muy costosos (Santiago Mufoz, entrevista,24,06,2011).

Micaela Mufioz y su familia pertenecen a la fundacion ya hace 4 afios, el entrevistado
explica que han participado de manera irregular en las actividades, sin embargo
siempre con resultados positivos. En un inicio acudié a la institucion porque el
médico tratante de su hija le recomendd. Entonces llegd en busca de insumos mas

baratos y también con ciertas inquietudes.

El médico de mi hija, Miguel Pasquel nos refiri6 y llegué alld basicamente para
conocer un poco mas acerca de la fundacion y para comprar insumos. Ese es otro
tema importante a mencionar, me parece que la fundacidén hace un buen trabajo
ahi pero podria recibir un apoyo mayor de ciertas instituciones privadas como
laboratorios farmacéuticos (Santiago Mufioz, entrevista,24,06,2011).

El entrevistado intenta que su hija y toda su familia participen en la mayoria de
actividades posible, sin embargo comenta que no reciben informacion de manera

continua, por lo tanto no conocen que hace la fundacion al momento.



Algunas invitaciones llegan por correo electronico, pero yo diria que no hay un
sistema de envio permanente, no he recibido en un buen tiempo. No tenemos una
comunicacion continua, es decir si uno no va a la fundacién no recibe
informacién y lamentablemente las ocupaciones del dia a dia hacen que uno no
pueda ir por ahi. (Santiago Muiioz, entrevista,24,06,2011).

De igual manera debido a esta falta de comunicacion continua, Santiago Mufioz,
unicamente conoce aspectos basicos de la labor de la fundacién como por ejemplo la

ayuda que proporciona al vender insumos mas baratos.

Como beneficiario de la fundacion percibe una fortaleza muy importante

La fortaleza mas grande es que esta integrada por personas que tienen hijos con
diabetes y hacen un esfuerzo muy grande por ayudar a quienes no tienen
recursos, en ese sentido creo que hay una fortaleza muy grande porque es un
gran espiritu de voluntariado y hay que apoyar el crecimiento y fortalecimiento
institucional de una organizacion como esta (Santiago Muifioz,
entrevista,24,06,2011).

En cuanto a las debilidades, encuentra una falta de fluidez en la comunicacion

Diria que las debilidades son los temas de retroalimentacion, de comunicacion
fluida con todas las personas que tienen diabetes en general. Sobretodo un tema
de mantener una serie de actividades masivas que permitan la participacion de
una mayor cantidad de personas (Santiago Mufioz, entrevista,24,junio,2011).

Finalmente el entrevistado, con el fin de que la institucion pueda mejorar sugiere lo

siguiente

Yo diria que tener mayor contacto con la gente, lo que alguna vez si se hizo via
boletines. entrega de informacion, proceso de comunicacion fluido, mayor
participacion en activaciones tipo casas abiertas que permitan un mayor contacto
con la comunidad y que la fundaciéon pueda empezar a crear un vinculo que
relacione la comunidad de diabéticos juveniles con el Estado, con los
laboratorios farmacéuticos, con la comunidad en general en busca de mejoras
para todos. (Santiago Mufioz, entrevista,24,06,2011).

Pamela Gallegos es otra madre de familia beneficiada por la fundacion, su hijo Daniel

tiene 13 afios de edad y fue diagnosticado hace ya 3. Su primera reaccion y la de su



esposo al conocer el diagndstico de su hijo fue de culpa, pensar que fue lo que ellos
hicieron mal, el doctor explico que no era culpa de ellos, que en este caso la diabetes
se dio como consecuencia de un virus que atac6 al pancreas. No fue facil asimilar la

noticia en un inicio

“Asimilamos  después de unos dias realmente” (Pamela  Gallegos,

entrevista,21,06,2011)

A raiz del diagnéstico esta familia hizo grandes cambios en su dieta y en los

productos que compraban, incluso exageraron.

Al principio como el doctor nos dijo que no coma azucar, que no coma tanto
carbohidrato, fuimos demasiado exagerados, el pobre no podia comer nada de
azucar, todo teniamos que ver en el supermercado que podiamos comprar que
sea “Light”. Al principio como era chiquito en ese entonces no habia ningun
problema pero después con el tiempo ya se cansd. Hasta que el doctor nos dijo
que de vez en cuando si podia comer cosas dulces o mas carbohidrato y se
pondria mas insulina, también tenia que hacer ejercicio pero eso fue con el
tiempo que aprendimos (Pamela Gallegos, entrevista,21,julio,2011).

Como padres una de las dificultades y luchas més grandes segun Pamela Gallegos fue
dar a conocer en el colegio de su hijo sobre la diabetes y sobretodo lograr que acepten

esta condicion con normalidad.

Como papas fue muy dificil para nosotros ver como les deciamos a los directores
del colegio, a los profesores a algunos papés, porque claro Daniel no queria que
le tengan lastima. Fue muy dificil manejar esta situacion pero poco a poco lo
hicimos, lo malo es que venia un nuevo afio de colegio y teniamos que repetir lo
mismo porque en el caso del colegio donde estudian mis hijos se ha cambiado
de director muchas veces. Yo creo que hasta ahora es muy dificil porque la
sociedad ecuatoriana no esta acostumbrada a la Diabetes 1 como otros paises de
primer mundo, entonces sigue siendo dificil para nosotros. Todavia tenemos que
explicar sobre esto a muchas personas. (Pamela Gallegos, entrevista,21,06,2011)

La entrevistada explica que ha tenido que aprender muchas cosas sobre la diabetes y

su control adecuado durante estos afios, pero lo mas dificil es el conteo de



carbohidratos, es algo complicado que hasta el dia de hoy no ha comprendido del

todo.

Lo mas dificil, bueno de tantas cosas dificiles se esta enfermedad ha sido el
conteo de carbohidratos, que fue por eso que cambiamos de doctor, Ahora
estamos con Mauricio Pérez, el hizo un curso de conteo de carbohidratos en
Argentina y nos explico en el campamento y en cursos que organizoé la fundacion
sobre el tema. Es todo un calculo matematico realmente para saber cuata insulina
te puedes poner depende de lo que comes cada dia. Hemos aprendido pero yo
creo que vamos a continuar aprendiendo toda la vida (Pamela Gallegos,
entrevista,21,07,2011)

Después de haber vivido una experiencia desagradable con su hijo debido a la
ignorancia general que existe sobre la diabetes en el Ecuador, define justamente la
falta de educacion sobre el tema como el principal inconveniente que la comunidad

diabética a nivel nacional debe afrontar.

Muchas personas no saben lo que es, ni siquiera la tipo 2 que es tan comun en
nuestro pais, peor la diabetes tipo 1, a veces creen que es lo mismo y la
ignorancia que hemos visto en estos afios es muy grande. Por ejemplo algunos
papas del colegio de mi hijo creen que es contagioso y que si estan sus hijos
mucho tiempo con Daniel se pueden contagiar o se puede traumatizar cuando le
vean pincharse. Entonces es algo nuevo en el colegio él es el unico que tiene
diabetes 1. Siempre tenemos que ensefiar a las personas, por suerte nuestros
familiares mas cercanos, nuestros amigos mas cercanos también estan
acostumbrados, pero tampoco es que van a saber todo sobre la diabetes 1, porque
si para nosotros es dificil no se diga para ellos . (Pamela Gallegos,
entrevista,21,07,2011)

Pamela y su hijo pertenecen a la fundacion ya hace tres afos, conoci6 de la institucion

por recomendacion del doctor Miguel Pasquel.

Desde que le diagnosticaron a mi hijo el doctor Miguel Pasquél nos recomendo,
nos dijo que esto le iba a ayudar a Daniel a sentirse que no es el Gnico, que hay
otros nifios de la misma edad con el mismo problema y convivir con ellos en los
campamentos (Pamela Gallegos, entrevista,21,07,2011).

La entrevistada y su hijo participan cominmente en los campamentos anuales, los

cuales son una experiencia muy enriquecedora para los dos porque les ha permitido



sensibilizarse con otros casos muy graves. Ademads asiste a charlas informativas las

cuales considera muy necesarias € importantes.

Realmente lo que me ha encantado es participar con mi hijo en los campamentos
yo he ido como voluntaria, realmente por nerviosismo porque no queria dejar a
mi hijo solo toda la semana, pero realmente quien se enriquecié mas fui yo
misma, conoci otros chicos; chicos que no tienen la suerte de poder comprar la
insulina, gente muy pobre que venia becada al campamento, les daban insulina
gratis. Tienen actividades ludicas espectaculares y eso me gustd porque no solo
pensé en mi hijo sino en el resto. Es increible por ejemplo conoci chicos de
veinte afios, muy pobres que por no haber tratado bien su diabetes se quedaron
chiquitos, no crecieron, son practicamente enanos; entonces vimos cosas muy
duras, nos sensibilizamos mas.

Otra actividad fue cuando una vez la fundacion trajo unos doctores de los
estados Unidos nos dieron charlas fue muy interesante una lastima por mi trabajo
no he podido ir a estos seminarios que son en la mafiana (Pamela Gallegos,
entrevista,21,julio,2011).

Esta madre de familia siente una gran cercania hacia el personal de la fundacion, los
considera una especia de familiares, explica que la forma de invitarla a las actividades
que realiza la institucion es via teléfono o correo electronico. Antes durante el tiempo
que no participaba en actividades, ella solia llamar a la fundacién para ofrecer
ayudarlos de alguna forma y asi se mantenia en contacto con ellos, sin embargo ya no
le es posible porque ahora se encuentra trabajando y por ahora no recibe ninguna

informacion ni comunicacion de la fundacion.

Ademas de las actividades en las que ha participado, la entrevistada conoce de la
fundacion que es una institucién cuya labor principal es ayudar a los paciente de

€8Casos recursos.

Se que lo que trata es de ayudar a la gente que ha ido al campamento,
conseguirles a través de los Estados Unidos insulina, llevarle gratis a esta gente
que realmente no puede comprar o a precios muy modicos. Entonces esa es
realmente su obra mas importante, a veces van a visitar a estas familias a ver
como sigue, en ocasiones van con los doctores para hacerles un control (Pamela
Gallegos, entrevista,21,julio,2011).



Para la entrevistada la fortaleza mas grande que tiene la fundacion es que le han dado
mucho apoyo y han logrado hacerle sentir a ella y a su hijo realmente acogidos, otra
fortaleza que menciona es la ayuda que proporcionan a los pacientes de escasos

recursos.

La principal fortaleza es que mi hijo y yo nos sentimos acogidos, cada vez que
nos llaman sentimos que no somos los Unicos porque a pesar de que han pasado
algunos afios que ya se supone que estamos acostumbrados toda la familia con la
diabetes, nos encontramos muchas veces con que no nos entienden, entonces
para nosotros la fundacion es como un oasis. En el campamento nos sentimos
totalmente relajados, el se siente normal se mide en cualquier lugar, en cambio
en el dia a dia no, se tiene que ir al bafio, se tiene que ir a un lugar que no le
vean, a pesar de que todos los amigos saben que tiene diabetes 1 le da vergiienza.

Otra gran fortaleza es que ayuda a la gente que no puede, ya sea regalando a
través de las fundaciones americanas o realmente abaratando los costos de las
insulinas, eso me encanta (Pamela Gallegos, entrevista,21,julio,2011)

Identifica como la principal debilidad una necesidad que aun no ha podido satisfacer
la institucién y es la capacitacion sobre la enfermedad a otros parientes ademas de los

padres y al personal que labora en los colegios

Me imagino que no tienen presupuesto para poder hacer mas cosas, por mi yo
quisiera tener seminarios mensuales sobre temas tan diferentes, porque realmente
hay tantos temas alrededor de esta enfermedad, incluso podrian ser charlas
dirigidas a otros familiares a parte del papa y la mama y a la comunidad en si y
que se involucren en los colegios. Seria genial que vayan a informar a los
colegios publicos o privados para que vean que la diabetes no es algo de lo que
te puedes contagiar como piensa mucha gente o que piensen que puede ser droga
porque el chico lleva una inyeccion (Pamela Gallegos, entrevista,21,julio,2011).

Lo que sugiere al equipo técnico de la fundacion es que escriban con més frecuencia a
los padres de familia, por lo menos una vez al mes, asi sea un corto mensaje, ademas
seria muy bueno que escriban también a los niflios (as) y jovenes porque eso les

permite sentir que son importantes para la institucion.

Cuando no trabajaba les llamaba yo, ahora ya no lo hago. Si deberian escribirnos
por lo menos una vez al mes, estariamos mas en contacto pero claro no escriben
porquen quizd no tienen el personal para hacerlo, pero a mi me encantaria que
me escriban algo asi sea pequefio por lo menos una vez al mes. Y sobre todo a



mi hijo también para que €l sienta que es importante para ellos, el también tiene
su correo electronico (Pamela Gallegos, entrevista,21,julio,2011).

Finalmente se entrevistd a una pareja de padres debutantes Gabriel Cadenas y su
esposa Veronica de Cadenas, recibieron la noticia del diagndstico de su hija Amaya,
de 7 anos de edad, hace apenas 2 meses. Esta entrevista permitira conocer la
perspectiva de estos padres en el momento que mas necesitan apoyo y comprension
por parte de la fundacion. Justamente ellos han sido referidos a la institucion, ya
conocen un poco de su labor y afirman que asistiran en los proximos dias. Es muy
importante conocer su opinion con el fin de entender quien es y que busca el

beneficiario en un inicio.

El momento del diagndstico fue muy dificil para ellos, realmente no esperaban algo

asi.

Lloramos, esa fue la primera reaccion, fue una reaccion mutua de mucha
preocupacion, mucha tristeza una vision del futuro un poco triste para nosotros,
no esperabamos en ningiin momento una noticia como esa, es mas cuando nos
dieron la noticia era el dia de la madre entonces nosotros pensamos que iriamos
al hospital, que ibamos a tener una informacion médica, un tratamiento y a la
semana estariamos bien, pero esa no fue la informacion, entonces eso fue lo que
nos causo tristeza (Gabriel Cadenas, entrevista 21,06,2011),

Segiin ambos padres de familia, durante estos dos meses, han tenido que hacer
algunos cambios importantes en su vida, como cambiar la alimentacion, hacer
egjercicio, tener muchisima precaucion al salir de casa, y coordinar todo en el colegio

de la niiia.

Hemos tenido que hacer muchas modificaciones alimenticias, ejercicio, cuidado,
medicacion y es permanente. Antes no haciamos una cantidad adecuada de
ejercicio, ella hacia su ejercicio solo en el colegio en la hora de deportes, pero
ahora que estamos de vacaciones salimos a caminar, va a entrar a natacion, esta
yendo los miércoles a cabalgar porque le gustan mucho los caballos. Con la
alimentacion gracias a Dios Amaya no ha tenido que suprimir nada del todo, nos



han prohibido tres cosas pero de cada una de esas tres cosas hay sus variables. La
fortuna es que Amaya tiene un gran comer, come absolutamente todo, nunca ha
sido una nifia fregada con la comida, el problema es que es lenta para comer
entonces con el lapso de la medicacion, al tiempo que tiene que comer es
demasiado extenso, entonces se demora mucho porque se distrae, el médico nos
ha dicho que esa parte tiene que ser mucho mas corta mas que todo porque en el
colegio no tiene todo el tiempo que tiene en casa para comer. en el colegio tiene
sus 15 o0 20 minutos y de ahi todos salen a recreo y si ella no comid, no comid y
no se trata de eso. (Verdnica de Cadenas, entrevista,21,06,2011)

Gabriel comenta que en el colegio de Amaya tuvo que coordinar para que sea la
doctora de la institucion quien monitorea la glucosa e inyecte a la nifia en horas de

clase, porque ella es aun muy pequena para hacerlo.

Lo que ha cambiado fue la parte del colegio porque para nosotros la rutina
normal era que ella iba a clases y la recogiamos en la tarde, ahora la rutina de
ella es que hay una persona que la lleva desde su aula donde esté a la hora que le
toca el chequeo a la enfermeria. Amaya se hace el chequeo con el monitoreo de
la enfermera y regresa al aula. Los dias que tiene educacion fisica y en la tarde
ballet hay que asegurarse de darle una dosis adecuada porque tiene mas actividad
fisica.(Gabriel Cardenas, entrevista,21,06,2011)

En cuanto a las dificultades este padre de familia menciona que por fortuna no ha
existido hasta el momento ninguna dificultad importante, unicamente ha sido un

importante proceso de adaptacion para toda la familia.

No ha existido una dificultad asi mayuscula, ha sido de pura adaptacion, por
ejemplo ir a un restaurante ahora significa sincronizar el tiempo que se demoran
en traer la comida, con el momento en que se debe inyectar la insulina, esos son
cambios que uno tiene que hacer (Gabriel Cardenas, entrevista,21,06,2011).

Para Veronica en cambio es muy importante guardar todas las precauciones antes de

salir de casa.

Siempre hemos sido una familia que mide precauciones, entonces si voy a salir
con ella yo siempre tengo una leche, un snack, todo lo que ella necesite, pero
ahora mucho mas, hay que asegurarse de siempre llevar su medicacion y lo que
ella necesite (Verdnica de Cadenas, entrevista,21,06,2011).



Por el momento esta pareja de padres debutantes, empieza a entender la enfermedad y
sus cuidados, su médico les ha dicho que es un proceso largo que por ahora no
restrinjan los alimentos a Amaya, mientras se regula en su cuerpo la cantidad de
insulina que finalmente necesitara como base. Verdnica explica que conoce lo
complicado del aprendizaje del conteo de carbohidratos y sabe que eso le causara

mucha dificultad, que por ahora no entiende nada al respecto.

“No entendemos todavia conteo de carbohidratos, es demasiado temprano, nuestro
médico nos ha explicado con un grafico, después iremos a las medidas, por el
momento Amaya como todo.”(Veronica de Cadenas ,entrevista,21,06,2011)

Para estos padres de familia, que atraviesan un momento de muchas dudas e
incertidumbre dos cosas han sido muy importantes la primera es la confianza que les
ha proporcionado su médico y la segunda conocer otros padres e hijos que atraviesan

por la misma situacion durante una charla.

Algo muy importante es el nivel de experiencia y de tranquilidad que te da el
médico, nos da mucha paz, mucha confianza. Hace poco tuvimos una charla a la
que nos invito nuestro médico, un sabado todo el dia, hubieron pacientes,
psicologos, una chica de 30 afios con este problema, una nifia de dos afios con un
afo ya de diabetes 1, un chico de 19 afios con 18 afios de diabetes, cada quien
compartio sus experiencias, sus dificultades, sus temores sobre esto. Cada quien
tenia una experiencia diferente, pero el comun denominador de todos, y que nos
dio mucha tranquilidad es que es una enfermedad bastante llevadera y que
sabiéndola llevar se te convierte en algo normal para uno. Puedes ser una
persona normal pero deber tener mucha disciplina y cuidado (Gabriel Cardenas,
entrevista,21,06,2011).

A Gabriel Céardenas le tranquiliza mucho conocer otras personas con

Diabetes y ver como han sabido cuidarse y llevan una vida normal



Por el momento no tienen grandes problemas porque Amaya, lo ha aceptado de
manera positiva y es muy doécil, sin embargo para Verdnica una gran preocupacion a

futuro es el momento de la adolescencia de su hija.

“Yo si tengo un temor y es la adolescencia, me asusta, porque las influencias y los
cambios son tantos, eso te altera el entorno, te altera a la persona, eso me preocupa”

(Verodnica de Cadenas, entrevista,21, 06,201).
Gabriel por su parte trata de no preocuparse mucho por el futuro, vive el dia a dia.

“Respecto a esto, la peculiaridad de esta enfermedad es que hay dias que tu como
padre estas mas sensible otros te sientes normal y ahi la puedes llevar mejor” (Gabriel

Cardenas, entrevista,21,06,2011).

A pesar del apoyo y comprension que en este momento necesita y que Muchas veces
solo puede proporcionarlo alguien que haya vivido la misma situacion no mantienen
contacto permanente con ningun padre o madre de familia de un nifio o nifia
diabético, conocen a una madre pero la relacion lejana, durante la charla compartieron

con unas 20 personas pero desde entonces no han vuelto a contactarse.

Tenemos una ex alumna de mi esposa del Colegio Americano, ella tiene diabetes
y estuvimos compartiendo con su mama, nos invité a la casa, conversamos de
manera muy honesta las partes dificiles, las partes complicadas de esta
enfermedad. Ese sdbado que estuvimos en esta charla que te comenté en el
colegio menor, pudimos conocer a muchas personas unas 20 que tenian relacion
como padres o como hijos de personas con diabetes pero no las hemos
contactado. pero no tenemos una persona con la que podamos tener un contacto
continuo, y que estt en la misma situacion (Gabriel Cardenas,
entrevista,21,06,2011).

Por el momento estos padres de familia tienen un conocimiento reducido de
la labor de la Fundacion diabetes juvenil, sin embargo tienen expectativas y

aseguran que acudiran en los proximos dias.



“Conocemos que ahi se pueden adquirir insumos mas baratos, entonces si voy a ir en

los proximos dias para comprar” (Gabriel Cardenas, entrevista,21,06,2011).

A pesar de que Veronica siente temor de que su hija vaya al campamento sola,
considera que seria una experiencia valiosa para ella, y esta dispuesta a ir como

voluntaria para acompafiarla.

Se que hay un campamento en el que se retinen los chicos, Se que ya esta cerca
la verdad si me interesaria que asista Amaya, pero me da terror dejarle sola, me
recomendaron que asista como voluntaria para poder estar con ella por lo menos
la primera vez (Verdnica de Cadenas, entrevista,21,06,2011).

3.4.5 Encuestas publicos Externos

La encuesta que se realizd a los padres de familia beneficiarios de la Fundacion
diabetes juvenil tiene por objeto conocer como estos perciben a la institucién, como
se sienten con el servicio que les brinda, que tan seguido les invitan a participar en
actividades y con cuanta frecuencia reciben alglin tipo de informacién por parte del
departamento de comunicacidn, finalmente se busca conocer que les gustaria a los
beneficiarios que la organizacion mejore o implemente. A continuacion se muestra el

modelo de encuesta.



Encuesta #2 Aplicada a pablicos Externos

1 ;Como se enterd de la existencia de la fundacion? Marque con una X
Amigos ()

Familia ()

Medico Tratante ()

Internet ( )

Revistas especializadas ()

Television ()

Otros ()

2 De las siguientes cualidades que presenta la fundacion enumere del 1 al 5 siendo 5 la
mas valiosa y 1 1a menos valiosa para usted

Equipo humano de trabajo ()

Brinda Apoyo economico a las familias de escasos recursos ()
Proporciona descuentos en los medicamentos ( )

Apoya en temas psicologicos al paciente y la familia ()

Asesora en temas nutricionales . ()

3 ¢;De todos los siguientes servicios que proporciona la fundacion, marque con una X de
cual ha sido o es beneficiario

Apadrinamiento ()

Capacitacion en diversos temas como : nutricionales, psicologicos, médicos ( )
Asesoria nutricional ()

Oferta de insumos para la diabetes mas baratos ()

Otros (MeNCione CUAL) .......ouiiiiiii i e eae s

4 Califique cada uno de los benéficos que menciond en la pregunta 3
Muy bueno, bueno, regular, malo

Apadrinamiento ( )

Capacitacion en diversos temas como : nutricionales, psicologicos, médicos
Asesoria nutricional ( )

Insumos para la diabetes mas baratos ( )

5 Con cuanta periodicidad la fundacion le invita a participar en algun tipo de actividad?

Con mucha frecuencia ( )
Ocasionalmente ( )
Casi nunca ( )

Nunca ( )



6 Con que frecuencia recibe algin tipo de informacion acerca de la fundacion o temas
relacionados.

Una vez cada 15 dias ()
Unavezalmes ( )

Una vez cada dos o tres meses ()
Cada 6 meses ()

Anualmente ( )

7 (Marque con una X los medios de comunicacion a través de los que recibe
invitaciones o informacion

Boletin impreso ()
Correo electronico ()
Teléfono ( )

Redes sociales ()

8 De la siguiente lista marque que tipo de informacion le gustaria recibir por parte de la
fundacion?

Eventos y actividades que organiza la Fundacion ()
La fundacion en general ()

Diabetes ()

Cuidados nutricionales relacionados a la diabetes ( )
Temas psicoldgicos relacionados a la diabetes ()
Avances tecnologicos para tratar la diabetes ()

Situacion de la comunidad diabética en el Ecuador

9 Con que periodicidad le gustaria recibir informacion sobre los temas de su
preferencia?

Una vez cada 15 dias ()
Unavezalmes ( )

Una vez cada dos o tres meses ()
Cada 6 meses ()

Anualmente ( )

10 Indique con una X, a través de que medio le gustaria recibir invitaciones o
informacion

Boletin impreso ( )
Correo electronico ()
Teléfono ( )

Redes sociales ()
Blogs ()



11 Califique el servicio que le brinda la fundacion

Muy Bueno ( )
Bueno ()
Regular ()
Malo ()

12 Qué es lo que le motiva a regresar a la fundacion
El buen servicio ()

Los profesionales ( )

No existe otro ()

Confianza ()

Otros ()

13 Sus llamadas son atendidas a tiempo

Si() No( )

Ha recibido algin acto de displicencia por parte del personal de la fundacion
Si ( )No( )

14 Qué sugeriria cambiar en la fundacion.



Los resultados de la encuesta se muestran en los siguientes graficos, es importante

aclarar que algunas preguntas permiten contestar mas de una opcion.

1;Como se entero de la existencia de la fundacién?

¥ Amigos

¥ Familia

¥ Médico Tratante
Hnternet

¥ Revistas esp

1 Television

" Otros

2 De las siguientes cualidades que presenta la fundacion enumere del 1 al 5

Equipo humano de trabajo

Hcinco
& cuatro
tres

Hdos

“uno




Apoya a familias de escasos recursos
0

Descuentos en los medicamentos

B cinco
¥ cuatro
" tres

B dos

Huno

Hcinco

- . H cuatro
“tres

8 Edos

“uno




Apoyo psicologico al paciente y la familia

¥ cinco
¥ cuatro
“tres

¥ dos

®uno

Asesoria en temas nutricionales

B cinco
¥ cuatro
Htres

B dos

" uno

3 De los servicios que brinda la FDJE marque de cual o cuales usted es beneficiario

¥ Apadrinamiento
™ capacitacion en diversos
temas

" Asesoria nutricional

¥ insumos mas baratos

Wotros




4 Califique cada uno de los beneficios que mencion6 en la pregunta 3

Apadrinamiento

¥ Muy bueno
¥ Bueno
" Regular

¥ Malo

Capacitacion en diversos temas

¥ Muy bueno
¥ Bueno
" Regular

¥ Malo

Asesoria nutricional

¥ Muy bueno
¥ Bueno
" Regular

®Malo




Insumos mas baratos

® Muy bueno
¥ Bueno
“ Regular

¥ Malo

5 ¢(Con cuanta periodicidad fundacion le invita a participar en algin tipo de actividad?

¥ Con mucha frecuencia
¥ Qcasionalmente
* Casi Nunca

¥ Nunca

6 (Con qué frecuencia recibe algin tipo de informacidon de la fundacién o temas

relacionados ?

¥ Una vez cada 15 dias
¥ Una vez al mes
' Una vez cada dos o tres

meses

¥ cada 6 meses

" anualmente



7 Marque con una X los medios a través de los que recibe invitaciones o informaciéon

¥ Boletin Impreso
¥ Correo electrénico
" Telefono

¥ Redes Sociales

8 De la siguiente lista marque que tipo de informacion le gustaria recibir de la

fundacion

™ Eventos y actividades de la
FDJE
™ La fundacién en general

" Diabetes

™ Cuidados nutricionales

™ Temas psicologicos
relacionados

¥ Situacién de la comunidad
diabetica en el Ecuador




9 (Con qué periodicidad le gustaria recibir informacion sobre los temas de su

preferencia?

¥ Una vez cada 15 dias
¥ Una vez al mes
" Unavez cada dos o tres

meses

¥ Cada 6 meses

¥ Anualmente

10 Indique con una X a través de que medio le gustaria recibir invitaciones o

informacion

¥ Boletin impreso

¥ Correo electrénico
“ Teléfono

¥ Redes Sociales

" Blogs

11 Califique el servicio que le brinda la fundacién

¥ Bueno
¥ Regular

" Malo




12 ;Qué es lo que les motiva a regresar a la fundacién?

¥ El buen servicio
¥ Los profesionales
" No existe otro

¥ confianza

" otros

13 ;Sus llamadas son atendidas a tiempo?

mSi

®No

(Ha recibido algtn acto de displicencia por parte del personal de la fundacién?

mSi

" No




3.4.6 Conclusiones Diagnostico de la Imagen publicos Externos

Identidad

Cultura

En general lo publicos externos estan a gusto con los servicios que les presta

la fundacion.

A los padres de familia beneficiarios les gustaria que la fundacion organice
eventos mas seguido, por ejemplo el campamento anual podria realizarse con
mas frecuencia asi como charlas de capacitacion en varios temas relacionados

a la enfermedad.

Creen que seria positivo que la Fundacion organice eventos de asistencia
masiva con el objetivo de integrar a la comunidad diabética del Ecuador e

incrementar el numero de profesionales que trabajan para la institucion.

La comunicacion entre publicos internos y externos, no e€s continua, pasan
largos periodos de tiempo sin que exista contacto entre ellos y existe cierta

inconformidad al respecto por parte de los beneficiarios.

Los padres solicitan recibir informacion sobre todo acerca de temas

nutricionales y médicos.

Una gran necesidad de los beneficiarios es que en los colegios de sus hijos
docentes, coordinadores, alumnos y otros padres de familia conozcan sobre la
diabetes 1, por eso sugieren a la fundacion organizar charlas en instituciones
educativas para que asi puedan comprender la situacion de los pacientes,

apoyarlos de la mejor manera.

Una sugerencia importante por parte de los publicos externos es que el equipo
técnico logre relacionarse mejor con las instituciones de gobierno y atn si no

logran algun tipo de cooperacion conozcan que tipo de ayuda o beneficio los



padres pueden obtener de estas instituciones u ONGs similares a la Fundacién

Diabetes Juvenil y puedan informarles.
Imagen

* Existe confianza en el equipo técnico y satisfaccion por el servicio que reciben

3.4.7 Resumen Entrevista a Mauricio Pérez (Aliado técnicos)

Los médicos no son considerados publicos internos ni externos, sino aliados técnicos,
es decir la fundacion recurre a su asesoria y conocimiento técnico que es de vital

importancia.

El Doctor Mauricio Pérez, endocrindlogo especialista en diabetes, colabora
activamente con la Fundacién Diabetes Juvenil, por este motivo se le realizdé una

entrevista.

En primer lugar explica que es la diabetes es un conjunto de desordenes metabolicos
que afectan a varios tejidos y se caracteriza por un aumento de los niveles de glucosa
en la sangre. La Diabetes tipo 1 se caracteriza porque el paciente no produce insulina,
se produce generalmente en niflos y jovenes mientras que en la Diabetes tipo 2 existe
una diferencia parcial la padecen adultos, por lo general por problemas de sobre peso
y obesidad.

El entrevistado explica que existen cuatro componentes determinantes para el

adecuado manejo de la enfermedad: Educacion, Plan alimentario, Automonitoreo de

glucosa, tratamiento médico.

Segiin el Doctor Pérez, los pacientes diabéticos pueden presentar graves

complicaciones si no se lleva el control adecuado.



Complicaciones en grandes vasos, en grandes arterias y en pequefias arterias, €so
se conoce como complicaciones micro y macro vasculares , a un nivel alto de
glucosa hay una mayor probabilidad de que el paciente presente complicaciones,
valores por debajo de una hemoglobina de 7, hemoglobina glicosilada, reduce el
riesgo para producir esto. Es decir mayor glucosa mayor posibilidad, menor
glucosa menor posibilidad de dar complicaciones (entrevista, Mauricio
Pérez,29,06 2011)

En cuanto a los padres de familia comenta que después del diagndstico son varias sus

preocupaciones y atraviesan por varias etapas dificiles antes de llegar a la aceptacion.

Depende de la edad, no es lo mismo una nifia que tiene 3 afios a una chica que
tiene 12, es un shock para los papas. Pasan por algunas etapas, pueden no aceptar
el diagnostico, pueden buscar varias opiniones, tienen un sentimiento de culpa,
creen que es algo hereditario y basicamente es un shock por la necesidad de
colocarse insulina, medirse la glucosa varias veces al dia, y por el conocimiento
muchas veces no muy bien llevado de las complicaciones. Algo que también he
visto es que los padres pasan por un proceso basicamente de mucha inseguridad,
obviamente viven muy pendientes de las mediciones de glucosa y de insulina,
después hacen hipoglucemias entonces tienen miedo a estas, pero también he
visto que no acceden a la ayuda que realmente deberian, a pesar de que uno les
ofrece, por alguna razoén no la aceptan (entrevista, Mauricio Pérez,29,06 2011)

El Doctor Mauricio Pérez ha tratado pacientes de varios estratos econdmicos y de
todo el pais, explica que en el Ecuador las personas de escasos recursos tienen muchas
dificultades para sobrellevar la enfermedad. Sin embargo todo tipo de pacientes, de
cualquier estrato social enfrentan problemas como la falta de informacion adecuada,

de especialistas en el tema y un marco legal que los respalde.

Basicamente los problemas dependen del estrato socioeconémico, no significa
que esto pasa en los grupos mas vulnerables necesariamente, uno tiene pacientes
de todo el pais y de todo estrato social , asi que eso no es el problema; pero falta
informacion, falta acceso a los médicos especialistas, en algunos casos falta
acceso a mejores insulinas, a poderse medir, a las tiras o a una buena guia
nutricional y psicolégica es muy importante. No existe un marco legal
especificamente, existe una ley del diabético pero es una ley que ni siquiera
tiene reglamento, es una ley que es un poco demagogica porque plantea cosas
que no existen (entrevista, Mauricio Pérez,29,06, 2011).



Existe un manual para diabetes tipo 1 y tipo dos en el Ecuador, es nuevo, sin embargo
esta considera que le hace falta informacion, en comparacion a los adelantos que ya se

usan en otros paises.

Existe ahora, entiendo yo un manual para la diabetes tipo 1 y tipo 2, acaba de
salir. Pero este no da valor a las bombas de insulina lo cual no es correcto. Aqui
si hay bombas de insulina pero el Estado no las cubre, en el manual dice algo al
respecto pero no es contundente, cuando en otros paises como Colombia las
bombas son aprobadas y si es que no se le da hay recursos de proteccion.
(entrevista, Mauricio Pérez,29 de Junio, 2011)

El entrevistado colabora activamente con la fundacion, por esto su percepcion del
trabajo que esta realiza es muy importante. En esencia lo que conoce acerca de la

Fundacién es lo siguiente.

“Es un grupo de familiares de los pacientes, que se organizan para promover la
educacion de los nifios, promover ayuda en el tratamiento, a sobrellevar mejor la
enfermedad para sus hijos y para ellos mismos”. (entrevista, Mauricio Pérez,29,06,

2011)

Explica que muchas veces la fundacion refiere pacientes al Doctor Mauricio Pérez,
otras veces es €l quien les comenta acerca de la fundacion cuando no conocen de su

existencia, es decir se recomiendan mutuamente.

Algunos pacientes me refieren de la fundacion, otros pacientes que yo los veo
les comento sobre la existencia de la fundacion, la respuesta es variada, hay
pacientes que por ejemplo no les gusta ir a los campamentos me llama la
atencion (entrevista, Mauricio Pérez,29,06, 2011).

El entrevistado percibe la labor de la fundacion en un inicio como un intento, por
parte de los padres fundadores por ayudar a sus hijos que después se extendi6 a una

ayuda grupal.



La funcidon es ayudar, yo creo que todo nace porque quieren que sus hijos estén
mejor controlados, entonces es un esfuerzo permanente para lograr que sus hijos
estén mejor y ahi unen esfuerzos para lograr que ese beneficio sea grupal, sea
social y mejorar las condiciones de vida de las personas (entrevista, Mauricio
Pérez,29,06, 2011).

En cuanto a las fortalezas que percibe en la institucion menciona lo siguiente

“La fortaleza es que estdn bien organizados, tienen buenos contactos con la ayuda
externa. Tienen una potencialidad de ventas importantes, para que su relacion con los

grupos econdmicos sea mejor” (entrevista, Mauricio Pérez,29,06 2011).

La debilidad mas significativa que encuentra es que la relacion que mantiene la

Fundacién cono los médicos especialistas no es muy buena.

La debilidad es que no tienen buena relacion con los médicos del entorno, pero
no por un problema de la fundacion sino por un problema de los médicos; la
debilidad no es intrinseca es extrinseca, del ambiente; por alguna razon los
médicos pueden sentirse amenazados por la actividad de ellos.  (entrevista,
Mauricio Pérez,29,06 2011)

Sin embargo, el entrevistado explica que este problema en parte se debe a la falta de

una comunicacion clara, direccionada a los doctores especificamente.

Por lo tanto quizas la debilidad es el no establecer especificamente cual es el rol
que cumple la fundacion en el entorno médico. Mientras no se establezca cual es
su relacion van a tener un rechazo de algunos médicos. Es importante que la
gente sepa que hacen para que estan, que pueden hacer Hay que establecer que
su funcion no es suplir a los médicos, eso tiene que quedar bien claro. .
(entrevista, Mauricio Pérez,29,06, 2011)

También considera importante que la fundacion escoja un grupo de médicos

especifico con quienes trabajar ya que es imposible lograr la aceptacion de todos

Pero también deberian elegir con quienes trabajar, no deben supeditarse a nadie,
creo que lo que hacen en cierto sentido es elegir médicos que pueden ayudarles y
trabajar con ellos creo que es bueno, por que si esperan logar la aceptacion de
todos no lo van a lograr nunca, pero basicamente tienen que pasar bien el
mensaje de que es lo que quieren hacer. (entrevista, Mauricio Pérez,29,06 2011)



El Doctor Mauricio Pérez participa en varias actividades que organiza la Fundacion
como por ejemplo el Campamento anual, dice sentirse muy a gusto, y mantener una
comunicacion continua con los miembros de equipo técnico de la Fundacién, sin
embargo hasta ahora no se han planteado objetivos especificos de cual podria ser su

labor en la institucion.

“Yo diria que si pero por alguna razéon no se llega a concretar, yo creo que falta
establecer que objetivos formales quieren y yo también por mi falta de tiempo

establecer que podemos hacer juntos.” (entrevista, Mauricio Pérez,29,06, 2011)

Actualmente no existe una comunicacion formal entre el Doctor Mauricio Pérez y los
miembros de la fundacién, aprovechan las consultas de los nifios para tratar temas de

la Institucion.

Generalmente vienen, hablan conmigo, ademas que soy el médico de algunos de
los hijos de miembros de la fundacion, entonces basicamente, en la consulta de
los chicos terminamos hablando de la Fundacion casi siempre, falta de manera
formal, pero debo admitir que también es por falta de tiempo en mi caso.
(entrevista, Mauricio Pérez,29,06, 2011).

3.4.8 Conclusiones Diagnostico de la Imagen Aliados Técnicos
Imagen

* Los Aliados Técnicos no tienen una idea concreta de que hace la fundacion,
existe un problema en la comunicacion, en primer lugar porque solo se realiza
de manera informal durante las consultas médicas, en segundo lugar no es
clara, no les permite comprender cual es el rol de la fundacién y cual seria su

rol al colaborar con ellos.



3.5 Analisis FODA
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* El equipo técnico multidisciplinario
* El compafierismo entre publicos
internos
» Los publicos internos conocen el
trabajo de sus companeros
* La transparencia con que se
manejan temas economicos y legales
» Los servicios que brinda son
calificados por los usuarios como
buenos y muy buenos

/ Debilidades \

+ Las actividades para los beneficiarios
no se realizan muy seguido

+ La comunicacion con plblicos externos
y aliados téenicos no es fluida, y no
existe retroalimentacion

« Envian informacion a sus beneficiarios
cada 2, tres meses 0 mas, es un periodo
muy espaciado de tiempo

+ Los mensajes dirigidos a los aliados
técnicos no son claros

+ Los bajos salarios que recibe el equipo
técnico

+ Por la falta de personal no existe una
especializacion del trabajo adecuada
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.' Oportunidades \

+ Obtener apoyo internacional por
parte de nuevas Organizaciones

» Autogestion de recursos

+ Obtener atencion y apoyo estatal

e Aliarse estratégicamente con
laboratorios y ONG’'S similares

+ Obtener colaboracion por parte
de los beneficiarios para gestionar
mas proyectos

Amenazas

* Que uno de los miembros del
equipo técnico deba abandonar la
institucion

* La inestabilidad politica y laboral
en instituciones de gobierno con las
que buscan lograr acuerdos

* Perder el financiamiento
internacional

* Perder el apoyo de los aliados
técnicos

Q /




3.5.1 FODA Cruzado

Oportunidades

Amenazas

Organizaciones

Aliarse estratégicamente con laboratorios y ONG’S

Obtener atencidn y apoyo estatal
similares

Autogestion de recursos

para gestionar mas proyectos

abandonar la institucion

La inestabilidad politica y laboral en instituciones
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F1

El equipo técnico
multidisciplinario

F102

F1Al

F2

El compafierismo entre
publicos internos

F202

F2A1

F3

Los publicos internos
conocen el trabajo de sus
compaiieros

F3Al

F4

La transparencia con que se
manejan temas legales y
econdmicos

F401

F403|F404

F4A1

F4A3

F4A4

F5

Los servicios que brinda
son calificados por los
usuarios como buenos y
muy buenos

F501

F503 [F504

F50O5|F5A1

F5A3

F5A4

Debilidades

D1

Por la falta de personal no
existe una especializacion
del trabajo adecuada

D101

D102|D103|D104

D105|D1A1

D1A2

D2

Las actividades para los
beneficiarios no se realizan
muy seguido

D201

D202|D203| D204

D205

D3

La comunicacion con
publicos externos y aliados
técnicos no es fluida

D301

D303

D305

D3A2

D3A4

D4

Los bajos salarios que
recibe el equipo técnico

D401

D402 D404

D405|D4A1




3.5.2 Cruce de variables

Cruce

Estrategia

F102 F202

Crear una cultura emprendedora entre los
publicos internos para que busquen su mejora
salarial apoyando la autogestion de recursos

F401,F403,F404,F4A,F501,F504,F5A3

Difundir el buen trabajo realizado, la
satisfaccion de los beneficiarios y manejo de
fondos transparente ante insticuciones de
cooperacion técnica de las que se obtiene
ayuda actualmente, de las que se podria
obtener, asi como a instituciones estatales y
laboratorios

D101,D104

Buscar un nuevo tipo de cooperacion, la de
apoyo en el trabajo, puede ser por parte de
beneficiarios, voluntarios de ongs
internacionales

DIA,DIA2

Continuar con los esfuerzos por lograr apoyo
estatal, sin embargo se sugiere como segunda
alternativa buscar alianzas con empresas
privada nacionales y ONGS similares a la
FDIJE

D201,D202,D203,D204,D205,D3A4

Renfocar la comuicacion a los distintos
publicos de acuerdo a sus caracteristicas y a
los objetivos que se persigue con cada uno de
estos.Enviar mensajes muy claros

D402,D404

Explotar las estrategias de autogestion de
recursos, asi como crear nuevas, se debe
buscar el apoyo de padres de familia
voluntarios




3.6 Conclusiones y Recomendaciones sobre los resultados del diagnostico de la

imagen e identidad
3.6.1 Introduccion

Este proyecto de tesis se realiz6 con el fin de analizar como esta enfocada y como se
maneja la comunicacion entre la Fundacion Diabetes Juvenil y sus distintos publicos,
encontrar las fortalezas, posibles puntos débiles y aportar con sugerencias para

mejorar la relacion entre publicos.

La Fundacion Diabetes Juvenil cumple la importante labor de apoyar nifios (as),
jovenes diabéticos y sus familias a sobrellevar la enfermedad de la mejor manera

posible.

Quizd no se comprenda la importancia que tiene la labor de esta institucion sin
analizar por un momento que la Diabetes es una enfermedad cronica, es decir de
larga duracidon cuya cura no existe, inicamente puede ser controlada y si el paciente
no lleva los cuidados adecuados puede traer complicaciones serias. Existe un nimero

considerable de pacientes alrededor del mundo y continia en aumento.

Esta enfermedad puede darse en cualquier estrato social, a cualquier edad, en
cualquier lugar. Sin embargo, es natural pensar que los paises “desarrollados” con un
ingreso per capita alto cuyos estados proveen un buen seguro de salud a sus habitantes
y donde los avances cientificos llegan con rapidez la situacion estard mucho mejor
controlada y los pacientes llevaran mejor la enfermedad, reduciendo el riesgo de

presentar complicaciones.

Lastimosamente ese no es el caso de los paises en vias de desarrollo como el Ecuador,
donde existen altos indices de pobreza e incluso mendicidad. Otro factor a considerar
es que una importante parte de la poblacion no tiene acceso a un servicio de salud de

calidad y a pesar de la gravedad de esta enfermedad y de que es una de las



principales causas de muerte en el mundo y en el Ecuador, no existen estudios
epidemiologicos que permitan conocer la realidad sobre la diabetes a nivel nacional,
por lo tanto hay un desconocimiento general y ese es uno de los motivos que no

permite crear politicas de proteccion y programas de apoyo para estos pacientes.

Como consecuencia muchos diabéticos, sobre todo de escasos recursos, tardan mucho
en ser diagnosticados, o si ya conocen de su condicion no pueden llevar los cuidados
necesarios para controlar la enfermedad. En ocasiones esto se trata de remediar
cuando ya es demasiado tarde y se presentan complicaciones graves como
discapacidades, estados de coma e incluso la muerte. Esto no solo afecta al paciente
directamente, trae sufrimiento y problemas econdémicos a la familia, a su entorno mas
cercano y llega a ser perjudicial para el propio Estado, porque las discapacidades por
diabetes muchas veces se dan a una edad temprana, entonces las personas pierden su
capacidad productiva, quiza esto resulte costoso al gobierno y es una situacién que

podria evitarse.

En el caso de la familias de un estrato econdmico medio que probablemente tienen la
oportunidad de acceder a un servicio de salud privado y el paciente pueda recibir el
diagnostico a tiempo, y conozca como controlar la enfermedad; el problema es que el

tratamiento es costoso y representa un importante porcentaje del ingreso familiar .

Otro inconveniente es la falta de especialistas en el tema, para un padre de familia es
complicado encontrar un diabetdlogo pediatra, quien es el profesional ideal para tratar

estos casos.

Es justamente ante grandes necesidades y problemas donde surge la conviccion y la
voluntad para luchar por un objetivo. Es lo que sucedi6 con los padres de familia
fundadores de la Fundacién Diabetes Juvenil que hace ocho afios enfrentaban la dura

situacion de que sus hijos, nifios muy pequeiios en ese entonces fueron diagnosticados



con Diabetes tipo 1 y en el Ecuador esto era una situacion critica porque un paciente
no puede dejar de inyectarse el medicamento, entonces muchas veces tenian que traer

la medicina del extranjero y era muy costoso para los padres.

Estas personas supieron aprovechar lo que el Estado no, ya que la fundacion
AYUDA tenia un programa para realizar donativos al Estado ecuatoriano pero no
funciond; los miembros de esta organizacioén extranjera percibieron que no se llevaba
un manejo adecuado del programa y estaban a punto de retirar la ayuda cuando
conocieron al grupo de padres fundadores de la institucion y hasta el dia de hoy han

logrado demostrar el correcto uso de los recursos recibidos.

Transformar un grupo de padres en una Organizacion sin fines de lucro, formalmente
constituida, no solo fue un proceso legal, ademas ha requerido de un aprendizaje
sobre la marcha que continua hasta hoy. Esto es algo que necesariamente se debe
comprender de la Fundacién, no viene de un grupo de expertos en el manejo de
organizaciones, ni en diabetes, no parte de un organismo como la ONU, por ejemplo
surge de un grupo de padres preocupados, por eso en un inicio el campo de accion se
limité a la venta de insumos mas baratos, y fue de ayuda para varios padres de

familia.

Con el tiempo y por la experiencia propia los padres fundadores comprendieron que a
pesar de que el paciente lleve los cuidados médicos, tenga acceso a los insumos esto
no es suficiente. Recibir un diagndstico de este tipo conlleva un desajuste emocional
muy fuerte para el paciente y la familia, un tiempo de adaptacion social, de informar
al circulo social més cercano, una necesidad de apoyo muy grande.

Descifrar la diabetes en equipo es mas facil, el hecho de sentir que otra persona pasa

exactamente por la misma situacion es una ayuda importante. Entonces se amplian

areas de trabajo, se involucran mas profesionales a la Fundacion especialistas en



diversas areas y poco a poco se proporciona una ayuda integral al paciente. El equipo
técnico con el trabajo diario se ha dado cuenta de la gran importancia que tiene para el
paciente y su entorno la educacion. La diabetes es una enfermedad que requiere
mucha disciplina y organizacion para ser controlada, asi como conocimientos en el

tema nutricional. Los pacientes no aprenden en una asesoria; es un proceso largo.

Al ver que en otros paises de Latinoamérica como Colombia y Brasil se hace mucho
mas por la comunidad diabética sobretodo nifios(as) y jovenes el equipo técnico
decide que es necesario que las autoridades del Ecuador comprendan la gravedad de
la situacién y la inmensa necesidad que tiene este grupo humano, puesto que llevar
una vida de calidad es su derecho. Y esta es una lucha fundamental para ellos este

momento.

3.6.2 La Fundacion Diabetes Juvenil

La fundacion Diabetes juvenil realiza una labor muy importante en el Ecuador al
atender un segmento de la poblacion que por su condicion de salud es vulnerable y el

Estado ha descuidado enormemente.

Es necesario rescatar las capacidad, la tenacidad y el compromiso que han
demostrado sus fundadores y el equipo técnico actual ya que a pesar de las

dificultades la institucion ha crecido y su labor a evolucionado y se ha diversificado.

Por otro lado la Fundacion Diabetes Juvenil tiene ciertas asuntos que solucionar para
mejorar su gestion con el fin de que pueda crecer aun mas ya que tiene mucho

potencial y necesidad de hacerlo.



3.6.3 Conclusiones del Diagnostico

a) ldentidad

Los publicos internos se ven obligados a realizar tareas que no les
corresponden y que muchas veces no se relacionan con su conocimiento

profesional y a algunos esto les parece injusto.

La Fundacion Diabetes juvenil es un espacio importante para que los jovenes

voluntarios se desarrollen, aprendan y opinen.

En general lo publicos externos estan a gusto con los servicios que les presta

la fundacion.

A los padres de familia beneficiarios les gustaria que la fundacion organice
eventos mas seguido, por ejemplo el campamento anual podria realizarse con
mas frecuencia asi como charlas de capacitacion en varios temas relacionados

a la enfermedad.

Creen que seria positivo que la Fundacion organice eventos de asistencia
masiva con el objetivo de integrar a la comunidad diabética del Ecuador e

incrementar el numero de profesionales que trabajan para la institucion.

Actualmente existen publicos con los que el equipo técnico se comunica mejor
como por ejemplo los lideres juveniles, sin embargo con otros publicos como
los beneficiarios tanto padres como hijos la comunicacion llega ser muy

ocasional generando una distancia y una ruptura en la relacion.

Los padres solicitan recibir informacion sobre todo acerca de temas

nutricionales y médicos.

Una gran necesidad de los beneficiarios es que en los colegios de sus hijos
docentes, coordinadores, alumnos y otros padres de familia conozcan sobre la

diabetes 1, por eso sugieren a la fundacion organizar charlas en instituciones



educativas para que asi puedan comprender la situacion de los pacientes y

apoyarlos de la mejor manera.

Visibilizar a la comunidad de diabéticos del Ecuador ante el Estado, se ha
vuelto una lucha continua para el equipo técnico, al respecto no se encontrd

una falla sino la necesidad de potenciar las estrategias para lograrlo.

Una sugerencia importante por parte de los publicos externos es que la el
equipo técnico de la fundacion conozca que tipo de ayuda o beneficio los
padres pueden obtener de instituciones de gobierno u ONGs similares a la

Fundacion Diabetes Juvenil y puedan informarles.

b) Cultura organizacional

Lo mas valioso que se encontr6 en la institucion es el equipo humano por su
calidad, por su talento, honestidad y compromiso. Esto vendria a ser un pilar

fundamental que la fortalece.

El ambiente de trabajo es muy positivo el equipo técnico se siente a gusto con

las relaciones laborales que se han formado

Los publicos internos se sienten inconformes con la falta de recursos
econdmicos, tecnologicos y talento humano y han tomado una actitud de
derrota frente a este tema. Es necesario promover una cultura emprendedora e

incentivar la autogestion de recursos.

c)Imagen

El publico percibe que la fundacion trabaja de forma honesta, tiene ya ocho

afios llevando a cabo esta labor y la comunidad diabética ha respondido bien,



sigue acudiendo a ellos, sigue creyendo en ellos la mayoria de beneficiarios

han tenido una experiencia positiva alrededor de la fundacion.

Existe confianza en el equipo técnico por parte de los publicos externos

Los Aliados Técnicos no tienen una idea concreta de que hace la fundacion,
existe un problema en la comunicacion, en primer lugar porque solo se realiza
de manera informal durante las consultas médicas, en segundo lugar no es
clara, no les permite comprender cual es el rol de la fundacion y cual seria su

rol al colaborar con ellos. Esto puede generar malos entendidos.

d) FODA

En general se encontrd que el trabajo que realiza la fundacion es de calidad ya
que los servicios que presta son calificados por los beneficiarios como buenos
y muy buenos. Esto junto con el equipo técnico de trabajo son las fortalezas

mas importantes que tiene la institucion.

La debilidad mas importante que presenta la organizacion es la falta de una
comunicacion continua con sus publicos externos y clara con sus aliados
técnicos.

Otra debilidad importante es la falta de recursos econdmicos para mejorar sus
servicios y ampliar su campo de trabajo

En cuanto a las amenazas, la mas importante seria perder la cooperacion
técnica del extranjero ya que este aporte es el que permite que sigan
trabajando.

La inestabilidad politica del Ecuador es otra amenaza importante que no

permite el desarrollo de nuevos proyectos.



Las oportunidades son crear nuevos proyectos, atender a mas personas, en fin
crecer como organizacion, buscando el apoyo técnico, econdmico y de trabajo
de otras organizaciones, de instituciones de gobierno y de cualquier voluntario

incluyendo a los mismos beneficiarios.



CAPITULO IV
PLAN ESTRATEGICO

4.1 Identificacion de la Audiencia Meta

Los publicos con los que trabaja la fundacion Diabetes Juvenil se dividen entre

internos, externos y aliados técnicos.

4.1.1 Publicos Internos

Los publicos internos se componen de los miembros del equipo técnico y ademas los

lideres juveniles.

4.1.2 Publicos externos

Los publicos externos son muy diversos, en este grupo se encuentran los beneficiarios
que son nifios (as) y jovenes de distintas edades y sus padres. Cada familia es distinta,

en cuanto a situacion economica, social, costumbres, intereses, nivel de educacion etc.

4.1.3 Aliados Técnicos

Son los médicos expertos en diabetes que proporcionan asesoria técnica a la

fundacion.

4.4 Analisis de la Imagen

De acuerdo a la investigacion de la percepcion de la imagen e identidad que se realizo
en el capitulo 3 de este proyecto de tesis se determind que la imagen que la fundacion
diabetes juvenil proyecta a sus publicos es positiva en cuanto al trabajo que realizan y

a los servicios que prestan sin embargo hay inconformidad en el tema de la



comunicacion ya que no es continua y hay necesidades en este aspecto que no han

sido cubiertas.

4.5 Determinacion de los objetivos de la comunicacion

4.5.1

4.5.2

Objetivos Generales
Mejorar el contenido y continuidad de la comunicacion con cada uno de los
publicos

Encaminar a todos los publicos hacia la buscada de recursos, cooperacion y

apoyo en el crecimiento de la organizacion.

Objetivos Especificos

Reenfocar la comunicacién con cada uno de los publicos de acuerdo a sus

necesidades y a su posible aporte a la fundacioén

Obtener cualquier tipo de cooperacion por parte de ONGs internacionales,

empresa privada, voluntarios y los mismos beneficiarios.
Lograr la autogestion de recursos

Mejorar las estrategias de “lobbying ”.

4.4 Diseiio del mensaje

El mensaje sera distinto de acuerdo a los publicos pero en general es importante que

todos comprendan que la fundacion es una institucion formada por padres de familia

pero a la vez se ha vuelto técnica en el manejo de la enfermedad y ha llegado el

momento de crecer para lo que necesita todo tipo de cooperacion y apoyo.



4.7 Seleccion de los canales de comunicacion

Debido al bajo presupuesto los canales que usan al momento como el correo
electronico y las llamadas telefonicas, se conservaran son embargo se sugiere

implementar otras herramientas como un blog de padres de familia.

4.8 Definicion de estrategias de comunicacion

A continuacion se muestra el desarrollo de las estrategias basadas en los resultados
de la investigacion, en general los beneficiarios estan contentos con el trabajo que
realiza la fundacion y con la calidad de los servicios, el problema se encontr6 en la
falta de continuidad de la comunicacidén hacia los distintos publicos, incluso existe
una falta de claridad en los mensajes. Ese es un aspecto que debe reforzarse, por otro
lado hay metas que la fundacion debe alcanzar para lograr crecer, se plantearan

estrategias para alcanzarlas desde la comunicacion.
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CONCLUSIONES

La comunicacién es un proceso complejo, por lo tanto no es posible
examinarlo bajo una sola mirada, es necesario comprender varias teorias y
escoger la mas adecuada de acuerdo al area de la comunicacion en la que se

trabaja.

Utilizar como base metodologica de este proyecto de tesis el constructivismo-
estructuralista permiti6 comprender que las estructuras sociales son tunicas,
nunca permanece estaticas y se encuentra en una lucha constante por mejorar.

Ha sido interesante analizar una organizacion bajo esta dptica social.

Analizar la identidad, la imagen y la comunicacion de cualquier organizacion
involucra por un lado recopilar la informacion tangible y medible y por otro
lado buscar la informacién intangible que comtinmente es la que dirige a los

miembros de las instituciones hacia conductas determinadas.

Para lograr un crecimiento y posicionamiento de una imagen positiva entre las
audiencias externas los directores de una organizacion deben llegar a
comprender primero a sus audiencias internas, elaborar estrategias de

comunicacion sera mas efectivo de esta manera.

El equipo técnico de la Fundacion Diabetes Juvenil realiza un buen trabajo, el
servicio que presta es bueno, sin embargo no va de la mano con una
comunicacion efectiva hacia sus publicos esto obstaculiza el cumplimiento de

los objetivos planteados por la institucion.

Un obstaculo importante en la fluidez de la comunicacion de la fundacion

Diabetes Juvenil es que los publicos internos asumen que su mensaje fue



comprendido de la manera esperada por sus publicos externos y algunas veces

no es asi, esto sucede en varias organizaciones, hay que tomarlo en cuenta.

La comunicacién es vital en el manejo de cualquier enfermedad cronica, ya
que el bien estar del paciente requiere un apoyo en distintas areas que deben

interconectarse de la mejor manera posible.

Elaborar un plan de comunicacién efectivo requiere que se planten objetivos

alcanzables, realistas; tacticas claras y responsables fijos.
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Instrumento Guia de preguntas entrevista
Publico Interno-Dir. de Comunicacion
Comentarios

Revisado®

Diabetes

.De acuerdo a su percepcion que dificultad enfrenta un nifio o joven diabético y
su familia?

La familia con un nifio o joven diabético debe enfrentarse a varios desafios a nivel
psicoldgico, economico, médico. En algunos casos aceptan este problema en pocos
meses y se resignan a vivir con el, sin embargo en algunos casos aceptar la

enfermedad toma bastante tiempo.

Uno de los desafios importantes es que los padres no hagan sentir a su hijo como una
victima sino que le ayuden a llevar una vida normal , y a enfrentar su problema de

salud de manera responsable y proactiva.

La parte econdmica también influye mucho, ya que el cuidado de la enfermedad es

muy costoso.

En definitiva la mejor forma de llevar este problema de salud es trabajando de manera
conjunta los aspectos médicos, psicoldgicos y nutricionales.

.Especificamente en el Ecuador qué problemas enfrenta este grupo humano?
Especificamente en el Ecuador existen problemas a nivel econdémico, ya que los
medicamentos necesarios para controlar la diabetes tipo 1 resultan bastante caros, en
muchos casos esto puede llevar a que un nifio o adolescente no reciba el tratamiento

adecuado y se complique su cuadro




Otro problema es la falta de educacion acerca de la enfermedad, muchas veces los
familiares no conocen a profundidad sobre la diabetes, de igual manera la

consecuencia puede ser que el nifio o adolescente no reciba el tratamiento necesario.

En nuestro pais, el grupo de pacientes diabéticos aun no es tomado en cuenta como un
grupo importante, por ejemplo no existen registros en el MSP para conocer cuantos
son y en que condiciones se encuentran, tampoco existen programas de ayuda que

sean fijos.
La Fundacion
.Con qué finalidad surgio la fundacion?

La fundacion surge con un grupo de padres de nifos y jovenes diabéticos, quienes
tenian la preocupacion de que en el Ecuador no siempre existen suficientes
productos meédicos para tratar esta enfermedad. Es decir a veces en las farmacias se
agota la insulina, las jeringas adecuadas para inyectar la misma o las tiras reactivas.

Esto es muy grave ya que pone en riesgo la salud y el bienestar de los pacientes.

Dentro de este grupo de padres estaba Lucia Mantilla quien actualmente es la
Directora Ejecutiva de la Fundacion, En vista del compromiso demostrado por parte
de ella y el resto de padres se logrd obtener la colaboracion de la fundacion AYUDA.

Gracias a la cual posteriormente se constituye la FDJE como ONG legalmente.
JActualmente que objetivos persigue?

El objetivo principal de la fundacion es claro y ha permanecido a lo largo del tiempo,
es logar que los nifios(as) y jovenes que padecen diabetes tipo 1 puedan tener una

calidad de vida adecuada.

Los objetivos que persigue la fundacion estan en continua evolucion, dependiendo de

las necesidades que se encuentran en el camino, que cada dia son mas.



Podemos mencionar algunos muy importantes como:

Brindar soporte a los pacientes y familiares en como conectar adecuadamente todas
los aspectos que conlleva la enfermedad como por ejemplo la parte médica,

nutricional y psicolégica.

Lograr que los pacientes no se sientan victimizadas sino que asuman un rol activo y

responsable con su enfermedad

Apoyar a las familiar de escasos recursos con insumos mas baratos o programas de

apadrinamiento

Visibilizar el grupo de pacientes diabéticos ante instituciones publicas y privadas con

el fin de obtener su apoyo
(Qué Fortalezas y qué debilidades presenta la fundacion, a nivel operativo?
Fortalezas

La gente que conforma es equipo técnico de la fundacién, no recibe un sueldo fijo, es
decir es gente realmente enamorada de la causa , por lo tanto tienen un nivel de

compromiso muy alto y hacen el trabajo con mucho gusto y dedicacion.
Debilidades

Al no recibir un sueldo fijo, ante cualquier eventualidad los miembros del personal de
la Fundacion, algin momento podrian necesitar dejar la fundacion, es decir existe

cierta inestabilidad en ese sentido.

El personal esta quedando corto ante tantas areas y necesidades que han surgido . Para
abastecerlas cada uno de los cinco miembros del equipo técnico debe hacerse cargo
de mas de un area y de varios proyectos simultaneos lo que complica mucho el trabajo

y en ocasiones obliga a dejar de lado ciertos aspectos, como por Ejemplo los



boletines de comunicacion tuvieron que ser postergados por la necesidad de trabajar

en la estructuracion de proyecto
.Qué Fortalezas y qué debilidades presenta la fundacion, a nivel de imagen?
Fortalezas

- Hacia el publico indiferenciado se percibe como una organizacion de ayuda al

diabético en general

- Las instituciones publicas y privadas nos perciben como una organizacion con
una linea técnica y como poseedora de la informacion por manejar una amplia

base de datos sobre diabético tipo 1.

- El Publico beneficiario de padres y nifios con DM1 nos perciben como una

organizacion que se dedica a realizar solo el campamento.
Debilidades
- No se ha posicionado los requerimientos de una persona con DM1.

- Los medios de comunicacion masiva buscan siempre ver el lado dramatico de

la DM1 y cubren poco los aspectos propositivos

- Los niflos y jovenes piensan que en la organizacion hay abundancia de

recursos y lo que nos falta son ideas.

- El encargado de comunicacion cumple otros roles que llegan a tener prioridad

sobre la construccion de la imagen.

- El destino de los pocos recursos se orienta preferencialmente hacia la

educacidon mas que a la publicidad o imagen corporativa.
JEn qué aspectos podria mejorar?

- Desde mi punto de vista, se requeriria de un proyecto de un afio al menos,

orientado al fortalecimiento organizacional, que incluya el tema de la imagen.



- Por otro lado, si tuviésemos pasantes o voluntarios para comunicacion, el
campo de actuacion estaria siempre limitado por el tema recursos, entre ellos

los econdmicos y técnicos, por ejemplo.
,Qué dificultades y obstaculos enfrentan al momento?

Por un lado, el enfoque técnico de estos ultimos afios ha abierto un abanico de campos
de accion, al mismo tiempo se amplia la demanda por parte de las familias con DM1,
pero la crisis internacional y una politica variable de apoyo desde el estado restringe

en mucho el flujo de recursos econémicos, para desarrollar los proyectos.

Este afio hemos intencionado también mayor cooperacion técnica a través de

cooperantes norte sur y sur- sur, pero hasta el momento no tenemos respuesta.
Comunicacion
.Qué objetivos tiene el departamento de comunicacion de la fundacion?

Con los publicos externos indiferenciados no hay una estrategia explicita constante,
sino limitada a los eventos que deseamos tengan una cobertura y difusion mas amplia,
ya que se ha considerado que una estrategia continua de posicionamiento de la
imagen, ampliaria nuestra demanda de servicios, y en este momento nuestra

capacidad de respuesta no es tan amplia.

Con el publico externo publico y privado de cooperacion el objetivo es posicionar una
imagen de la fundacion como una organizacidon de padres, pero técnica con capacidad

para implementar sus proyectos, levantar y manejar informacion fiable.

Con los beneficiarios nos planteamos bésicamente informar y educar, aplicando
varios principios que nos permitan llegar a las especificidades de cada poblacion,
como la interculturalidad, lenguaje cotidiano, basicamente a través de medios

informaticos, impresos e interpersonales como los talleres.



,Cuales son los principales publicos a quienes se dirigen los esfuerzos de

comunicacion de la fundacion?
Beneficiarios

Jovenes, nifnos

Padres, representantes
Cooperacion

Privada: Nacional, Internacional

Publica: Ministerio de Salud Publica, vicepresidencia de la Republica, Secretaria de

Pueblos, Ministerio de la Politica

Seguin su percepcion ;Qué espera la fundacion por parte de sus distintos tiblicos?
Externos

Beneficiarios

Por parte de los beneficiarios espera logar una corresponsabilidad es decir generar una
conciencia en ellos, que no sientan que solo deben recibir de la fundacion, sino

también que ellos pueden aportar de cualquier manera no necesariamente monetaria
Cooperacion

Internacional

Obtener cooperacion técnica, econdmica o en insumos

Nacional

Visibilizar el grupo de diabéticos en el Ecuador

Para que se respeten y se cumplan sus derechos, demostrar que aunque la fundacion

maneja un grupo pequeilo, en comparacion a otras instituciones, el trabajo que realiza



es serio y tiene una planificacion adecuada y cuidadosamente elaborada con el fin de
que los fondos o cualquier apoyo que reciba sea bien canalizados

Recibir cualquier apoyo econdémico o técnico

Aliados Técnicos

Médicos

La fundacion busca el apoyo técnico de los profesionales de la salud ya que por su
puesto es vital. Buscamos un trabajo en conjunto con el médico, que este pueda
asesorarnos y la fundacion puede ser un soporte para el paciente al momento de
afrontar este importante reto.

Internos

Monitores

Por parte de los monitores se espera que lleguen a ser verdaderos lideres, que puedan
preparar a otros monitores y ademas se comprometerse con la causa, ya que algin
momento uno de ellos podria estar al frente de la Fundacion o quiza podrian colaborar
desde su lugar de trabajo, es mas se busca formar jovenes concientes que ademas

puedan ser de apoyo a otros causas humanas, no solo a la diabetes juvenil .
Personal Fundacion Diabetes Juvenil

Apoyo mutuo principalmente, para cualquier proyecto sin importar quien este a cargo
se necesita la ayuda de todo el personal para ejecutarlo de una manera completa e

integral.
. Como es la relacion de la fundacion con sus distintos publicos?

Este tema es complejo la relacion con los distintos publicos se “calienta” y se

'

“enfria” dependiendo la coyuntura y las circunstancias

Externos



Beneficiarios

Durante el campamento y las fechas cercanas a este la relacion con los nifios (as) y

jovenes es mucho mas cercana, el resto del afio se vuelve mas distante.

Con los padres de familia, la comunicacion era mas frecuente mediante los boletines,

pero este afio estos no se han elaborado, debido a la cantidad de proyectos por realizar

En el caso de los nifios apadrinados la relacion de la fundacion con este grupo es mas
cercana en las provincias de: Pichincha y Santa Elena , mientras que en las provincias
de Loja y Azuay aunque existen nifios apadrinados ya no se genera una comunicacion
directa hacia ellos, esto se debe a que el tamafio y los recursos de la fundacion no le

permiten tener a su cargo un grupo tan grande.
Cooperacion

De igual manera es la coyuntura lo que define si mantenemos una relacion “fria” o
“caliente” con estos publicos, sobretodo a nivel publico. Por ejemplo se puede
establecer una relacion muy buena con un funcionario publico, puede estar dispuesto
a colaborar con nuestros proyectos, pero debido a la inestabilidad politica este deja su
cargo en pocos meses y en ese instante se pierde todo lo que hemos avanzado y es

necesario empezar de nuevo con la persona que asuma su cargo.

Aliados Técnicos

Médicos

La relacion en realidad depende mucho de cada médico, hay medicos que aceptan
trabajar en conjunto con nosotros y que entienden que nuestra labor es

complementaria a la suya, sin embargo hay profesionales de la salud que no lo ven de

esa forma piensan que la fundacidn busca reemplazar al médico



Internos
Monitores

De igual manera la relacion con los monitores varia mucho, a veces al no comprender
que los recursos economicos y humanos de la fundacién son reducidos, ellos
cuestionan porque no se hacen mas proyectos o porque no se invierte mas, por este

motivo algunos monitores abandonan la causa.
Personal FDJE

.Qué productos de comunicacion se elaboran y a qué publico estan

direccionados?

Jovenes nifios

Eventos (talleres)

Afiches

Material didactico

Cartillas (son pequefios libros donde se dan consejos del manejo de la enfermedad)
Presentaciones

Padres de familia

Boletines y revistas informativos, de varios aspectos como: médicos, nutricionales,
psicologicos, los proyectos y la labor de la Fundacion, los proyectos y adelantos de

fundaciones similares en el extranjero.
Cooperacion

Oficios

Informes

Presentaciones



En este caso los informes y presentaciones tienen un enfoque técnico ya que usan
estadisticas e informacion especifica sobre la enfermedad con el fin de que las
instituciones a las que se acude comprendan que la fundacion maneja el tema de la

diabetes y trabaja con seriedad.
Monitores

Cartillas

Presentaciones

Manuales

.Qué formatos y qué medios se utilizan para difundir los productos

comunicacionales?

Basicamente formato impreso, correo electronico y PDF. Es importante mencionar
que la Fundacién tenia una pagina Web pero sufrié un dafio y arreglarla es costoso,
auque el disefio y el contenido de este portal estan listos no existen los recursos por el
momento para arreglarlo, ya que existen otras prioridades. Por este motivo se intento
recurrir a la web 2.0 especificamente al facebook, sin embargo el codigo de la nifiez
y la adolescencia protege mucho a los nifios vulnerables en el sentido de que no
permite que se muestren imagenes de estos, entonces por este motivo no se pudo
elaborar el perfil de facebook, sin embargo en los perfiles personales de los miembros
de la fundacion existe un grupo cerrado el cual se maneja con mucha precaucion al

momento de publicar fotografias.
Publicos Externos
. Como cree que los publicos externos perciben actualmente a la fundacion ?

(En qué estado se encuentra la imagen)



Los publicos externos nos perciben como una organizaciéon que en cierto sentido

suple lo que el Estado no esta haciendo respecto de las personas con Diabetes.
Publicos Internos

.Como funciona la dinamica de trabajo entre los publicos internos de la

fundacion? ;Qué funcion desempeifia cada uno?

Es una dindmica circular este grafico la explica mejor

.Qué valores son importantes para los publicos internos de la fundacion?

Con el equipo técnico y los voluntarios se entiendo como un proyecto compartido.
Cada participante aporta con su experticia y habilidad, forma y aprende en el proceso.
El encargado del proyecto organiza, delega, actia, monitorea y facilita la evaluacion;

se aporta, planifica, socializa y monitorea los procesos; se ataca a los problemas, no a



las personas; el equipo acepta, corrige y aprende de los errores; se coordina con otras
instituciones sin perder identidad, pero estableciendo didlogo.

Con los beneficiarios: padres y nifios se trabaja bajo los siguientes principios: equidad
de género, participacion, interculturalidad, transparencia y rendicion de cuentas,

educacion popular.
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La Diabetes

.De acuerdo a su percepcion que dificultad enfrenta un nifio o joven diabético y
su familia?
La parte econdmica es bastante importante porque si no tienes el dinero, al no poder

subvencionar los gastos de la enfermedad se puede llegar a desarrollar complicaciones

Otra parte primordial es la parte afectiva y psicoldgica, los chicos y las familias pasan

por ciertas etapas, no aceptan o ya no se quieren pinchar les coge por etapas.
La parte afectiva de los padres es importante, sin embargo hay problemas familiares

Hace falta un equipo multidisciplinario para el tratamiento , hay que aprender a
manejar la alimentacion, como ponerse la insulina, como hacer ejercicio se requiere
un area bastante grande de profesionales que deben estar guiando al paciente y su

familia.
.Especificamente en el Ecuador qué problemas enfrenta este grupo humano?

El Estado no tiene un programa de ayuda a estas personas, no estan visibilizadas, tal
ves por ser un grupo pequeiio el Estado no destina fondos, no realiza programas para

ellos.

En el Ecuador hace falta del Estado bastante, por ejemplo en Brasil el Estado

subvenciona la enfermedad, incluso ellos mismos disponen la bomba para el paciente




si el medico certifica que necesitan , una bomba de 7.000 dolares. Ellos pueden

obtenerla de manera gratuita.

Aqui hace falta una politica que se rija , que se cumple y que ayude a la gente

La Fundacion

.Con qué finalidad surgio la fundacion?

Surge por que el Estado no suple las necesidades de las personas con diabetes, se
unen los padres de nifios con diabetes, ellos ven la necesidad de hacer algo para que
ellos tengan insumos a precios mas econdémicos y tengan la disponibilidad porque en
algunas provincias no existia insulina pero habia personas con diabetes entonces que
hacen. Otra razén también es que el paciente obtenga la atencidon del especialista
adecuado.

JActualmente que objetivos persigue?

La fundacion no quiere ser eterna, sino que quiere llegar a concretar estas acciones
con el Estado, con el Ministerio de Salud, todas las entidades competentes, no es que
queremos eliminar la fundacion pero queremos que ellos suplan lo que es un derecho.
Que los pacientes tengan acceso a salud a los medicamentos, que haya esta ayuda de

por medio. Esta seria nuestra mision a largo plazo.

.Qué Fortalezas y qué debilidades presenta la fundacion, a nivel operativo?
Fortalezas

El trabajo en equipo, siempre trabajamos juntos, no se toman decisiones solas, todo el
equipo participa y opina en las decisiones que se van a tomar

Debilidades

Pienso que una debilidad que tenemos es la falta de disponibilidad de que los chicos

este acd, necesitamos que hayan chicos que estén trabajando aqui todo el tiempo que



ellos ayuden a los chicos de escasos recursos por ejemplo, eso le falta a la fundacion y
también un poco de autogestion de recursos, es bastante complicado por mas que si se

trata de hacerlo. por ejemplo se presentan proyectos y no nos aceptan.

Entonces no podemos obtener recursos para los proyectos que queremos hacer, y
peor un dinero extra para ayudar a la gente apadrinada,

Deberia haber una persona que solo se dedica a la autogestion de recursos

,Qué dificultades y obstaculos enfrentan al momento?

Deberiamos ser mas cercanos a un Ministerio de Salud, a la Presidencia, porque por
mas que se trata de comunicar la burocracia que hay en el pais lo dificulta, te retines
una vez con un funcionario y a la segunda vez ya no esta la persona que estaba

involucrada en nuestro proyecto

La dificultad mas grande para llegar a nuestra meta es la cercania a estoas
instituciones publicas

Direccion de juventud

.Cual es la labor y Qué objetivos tiene la direccion de Juventud de la fundacion?

El objetivo es tener un grupo organizado de chicos que se reunan y luchen por
cualquier causa, la idea es tener este grupo de chicos con diabetes o con alguien
cercano que tenga diabetes, que estemos unidos siempre para cualquier cosa, por

ejemplo si tenemos que ir a gritar y reclamas nuestros derechos

Dentro de la direccion de juventud esta el programa de apadrinamiento porque de

joven a joven es mas facil que te hagan caso, que comprendan y darles seguimiento.

Se hacen visitas domiciliarias en ciertos casos para ver el manejo de la enfermedad, la

parte socioecondmica, el entorno familiar , se conversa con los padres también.



Se ha visto buenos resultados con el programa de apadrinamiento pero dandoles un

seguimiento en la utilizacion correcta de los insumos

Ahorita tenemos 48 chicos apadrinados van desde los 4 afios hasta los 21 afios
JEn que proyectos trabaja actualmente?

Aparte de los antes mencionados Educacion.

La parte teorica va de la mano con la didactica es importante para que a ellos les

queden los conocimientos

A veces tienen miedo de preguntar a una persona mayor no tato a un joven, hay mas

apertura
Son talleres lo que realizamos
.Con que publicos especificamente trabaja la Direccion de Juventud?

Tenemos muy buena relacion, cuando vienen si colaboran, antes teniamos un poco de
debilidad ahi por que tu les convocabas y no eran tan constantes, ahora si hay mas
compromiso por la causa. Lo que uno trata de hacer es que las cosas no sean tan
aburridas para que ellos se queden aqui, sean constantes, por ejemplo en las reuniones
que hemos tenido cada vez he visto una mejoria, pero sigue habiendo un problema de
convocatoria, para la escuela de liderazgo juvenil estaban convocados 49 y tuvimos

respuesta de 18. El ausentismo es grande pero cada vez se esta superando.

Los convocamos via e mail y via telefonica, que creo que es lo mas efectivo

.Qué espera la Direccion de Juventud por parte de los publicos con los que
trabaja?

Yo lo que quisiera es que si este bien formado este grupo , que sepan bien que quiere

la fundacién y hacia donde vamos seria de gran ayuda para que ellos ayuden a

desarrollar las actividades de la fundacion. Por ejemplo si tenemos mafana una



reunion en el Estado y ellos asisten, les van a hacer mas caso a ellos que tienen

diabetes que a nosotros que trabajamos aqui en la fundacion

Lo que yo quisiera es que se involucren mas los chicos que através de todas las
actividades, talleres y demas que realizamos se den cuenta que es para su bien y que
ellos tienen que aprender también a salir adelante con sus medios, con sus

pensamientos y habilidades que deberian desarrollar ya.

.Qué dificultades y obstaculos enfrenta la Direccion de Juventud ?
Infocus presentaciones de power point (parte teorica)

Carteles con dibujos

Nos toca adaptarnos a la poblacion, a su educacion por ejemplo sin son analfabetos se

usa dibujos no infocus.
Tarjetas grandes con alimentos y porciones (para ensefiar conteo de carbohidratos)

Preguntas de opcion multiple a manera de juego con dados, les haces mas divertido

aprender sobre la insulina y la alimentacion
Sopa de letras para encontrar que alimentos les suben més la glucosa y cuales menos

Sociogramas, para que los padres representen que pasaria si a su hijo le da una

hipoglusemia severa
Taller de alimentos directo con los alimentos y la balanza para medir porciones
Maquetas de alimentos para ver de que porcion debe ser el alimento

Muiiequitos de esponja a los que se inyecta insulina para ensefiar a inyectar y en que

partes del cuerpo se absorbe mas lento o mas rapido la insulina.

El la parte de insulinas el material didactico que utilizamos es ensefiarle al chico que

no se quiere pinchar, pinchandonos a nosotros mismos diciéndoles “mira no te va



doler”. Algo que les motiva mucho a los nifios es decir “mira por primera vez me

pinché solo.”

Es un método practico sentirse en los zapatos del nifio que tiene diabetes.
Asesoria Nutricional

(Que tipo de alimentacién es recomendable para un paciente diabético?
.Que dificultades puede encontrar el paciente en llevar esta dieta?

Es dificil decirla a un nifio no comas esto, hay algunos padres que si restringen

totalmente la alimentacion, pero a un nifio no se le puede hacer eso.

Se les hace entender no es que no puede comer solo tiene que saber que cantidad de
carbohidratos tiene el alimento para inyectar la insulina, puede comer de vez en

cuando.

Hay productos que pueden ser adaptados a ellos como la cola Light pueden tener su

fiesta de cumpleafios como cualquier nifio normal

Tienen que estar pendientes de que cantidad necesitan para su crecimiento y que
cantidad le permite su diabetes, los carbohidratos son necesarios te pide el cerebro.
Muchas veces los doctores o los padres restringen los carbohidratos totalmente

incluso hay casos de desnutricion en los nifios por esto.

Es un estilo de vida diferente pero la idea es que se sientan bien con su vida.

,Cual es la labor y Qué objetivos tiene el area de Accesoria Nutricional de la
fundacion?

El area de nutricién esta vinculada directamente con la educacion. No estd enfocada
solo a los nifios, cualquier persona que venga a la fundacidon sean adultos o nifios y
necesite asesoria la recibe, igual en el caso de padres debutantes que necesitan

asesoria a nivel familiar .



JEn que proyectos trabaja actualmente?

Ademas de la asesoria se organizan talleres, algunas instituciones nos piden que

hagamos talleres como Laboratorios Abbot

El area de nutricién esta vinculada con el apadrinamiento por ejemplo si algo esta
fallando con su glucosa si esta muy alta, algo esta mal en la alimentacion hay que
orientarle y darle la confianza para ver que esta haciendo mal a veces los chicos se
cierran y no reconocen que se alimentan mal. Hay que educarles no es que se fregaron
con la comida sino que es un estilo de vida saludable que todos debemos tener, que la

alimentacion no sea restringida sino equilibrada y adecuada para su edad y su peso.

(Con que publicos especificamente trabaja esta area? ;Como es la relacion con

ellos?

Depende, los pacientes son bastante variables, todos son diferentes no hay un formato.
Con diabetes tipo 1 necesitan varias sesiones para que ellos entiendan que es lo que
deben hacer con su alimentacién, no es que de una aprendes el conteo de

carbohidratos y esta tu vida solucionada hay que estar siempre actualizandote

Te das cuenta si el paciente comprendié o hace caso a lo explicado en base a los
resultados en su mejoria 0 no. En esos caso tal vez haya que explicar de nuevo, hay

que estar en un seguimiento continuo hasta que el paciente entienda

.Qué espera el area de Accesoria nutricional por parte de los publicos con los
que trabaja?
Esperaria que me hagan caso en las indicaciones que se les da y apliquen todo, no

sirve de nada si se olvidan , por eso es importante el seguimiento

A veces las personas llegan a ser lideres de la comunidad a la que pertenecen ayudan

a otra gente que desconoce totalmente de la enfermedad



(Como cree que estos publicos perciben el area de Asesoria Nutricional?

Cuando tu les orientas aceptan que estaban haciendo mal, se van motivados, ven un
apoyo en la fundacion y algunos ponen mucho interés en como alimentar a sus hijos.
Correctamente. Pero todos los pacientes son distintos algunos se cierran y no ven
salida al problema pero poco a poco con la educacién van comprendiendo como

funciona la alimentacion y la insulina.
. Qué dificultades y obstaculos enfrenta el area de Accesoria Nutricional ?
El precio, si tu pones precio habra menos gente que acuda.

Se planted que haya un costo para la educacion al paciente diabético y otro costo para
la evaluacion nutricional del ‘paciente esto ya estd vigente pero todavia no se ha

cumplido
Seria un buen ingreso para la fundacion pero no seria bien aceptado por los pacientes

¢, Utiliza algun tipo de material o producto para transmitir la informacion a los

distintos publicos

Trabajos manuales es muy dificil que los laboratorios te den y es muy dificil

encontrar esto en el pais.
Debe ser algo visual y palpable depende del tema que vas a explicar.
Publicos Internos

.Como funciona la dinamica de trabajo entre los publicos internos de la

fundacion?

Siempre estamos trabajando en equipo, las cuestiones de decision en cada area tu las
decides pero las presentas al resto del equipo para tener sugerencias, hay un vinculo

fuerte de amistad y de trabajo-

.Qué valores son importantes para los publicos internos de la fundacion?



Solidaridad, es el principal
Respeto , sino no se puede trabajar

Admitir los errores, todos nos equivocamos hay que saber aceptar para arreglar lo que

esté mal

La verdad , debe existir en toda fundacion



ANEXO III

Instrumento Guia de preguntas entrevista
Publico Interno-Dir. de Ventas
Comentarios

Revisado?

Diabetes

.De acuerdo a su percepcion que dificultad enfrenta un nifio o joven diabético y
su familia?

Depende si es una persona debutante, es decir que recién fue diagnosticada o si es una
persona que ya lleva bastante tiempo conviviendo con la enfermedad. Cuando es una
persona debutante, vienen aca con la idea de que en la fundacion tenemos todas las
respuestas a sus problemas ,en si lo que hacemos es facilitar muchas de esas
respuestas , otras respuestas se encuentran ya en el camino. El primer impacto que
tiene el padre o el paciente es sentir se solo, y sentir temor ante la enfermedad.

Cuando hablan con nosotros se tranquilizan

Con las personas que ya llevan afios con la enfermedad es mas sencillo. Sin embargo
puede haber casos en que el cuerpo sufre cambios y ya no se siente cuando esta baja

la glucosa puede ser peligroso
.Especificamente en el Ecuador qué problemas enfrenta este grupo humano?

El problema principal es la falta de recursos econdomicos, como conseguir los insumos
para mi hijo, es una enfermedad cara. Las tiras se usan minimo 3 veces al dia. Mas o
menos usamos como 54.000 tiras al afio solo en los apadrinados que tenemos aprox.

50, eso es alrededor de 25.000 dolares.

La Fundacion




.Con qué finalidad surgio la fundacion?

Antes de estar en la fundacidon conoci la fundacion a través de uno de los padres
fundadores con quien yo trabajaba., el objetivo en un inicio era intercambiar
informacion, ver donde conseguir insumos y comprar en volumen grande para
obtenerlos a un costo mas bajo, la percepcion que yo tengo es que querian formar una
especie de cooperativa para la reduccion de costos . Nace con un grupo de personas

en busca de un objetivo comun.

Hoy es mas facil conseguir los insumos que hace 8 afios cuando surgié la fundacion.,

antes en muchos casos habia que conseguir alguien que envie del extranjero.
JActualmente que objetivos persigue?

Nuestros objetivos iniciales se cumplieron hace mucho tiempo, pero hoy ya es una
cuestion mas de compromiso con la causa, y con las necesidades que la sociedad
diabética requiere solventar. Como por ejemplo charlas educativas, asesoria. Ya no
son los diabéticos tipo 1 solamente, esta también los diabéticos tipo 2 que deberiamos
ir pensando en ellos también.

.Qué Fortalezas y qué debilidades presenta la fundacion, a nivel operativo?

Fortalezas

Tener un equipo multidisciplinario, aqui hay todo tipo de profesionales cada uno
conoce de su area pero también conoce de todas las areas, todos hacemos de todo. Si

alguien no esta no es que se deja de hacer su trabajo
Existe confianza y compafierismo, asi es mas facil y rapido trabajar.
Debilidades

La falta de financiamiento,



Hay un montén de cosas que queremos hacer, podemos tener toda la disposicion y el
tiempo, pero si no tenemos recursos para hacer las cosas es muy dificil. Por ejemplo
una de las cosas que queremos hacer ya hace tiempo es un estudio socio econdémico
de nuestros apadrinados, para saber en que condiciones viven, €so nos permitiria
saber que pacientes son los que mas necesitan tiras o insulina y hacer todo lo posible
para darles. Nuestro estudio socioecondmico actual es al ojo, pero eso deberia ser
técnico. Esa es una tarea que tenemos pendiente, pero no hemos podido hacerlo por
que se requiere recursos para viajar, ademds se deberia contratar una trabajadora

social experta en este tipo de estudios y no tenemos los recursos.

Por la falta de recursos tal ves algin momento cualquier miembro del equipo técnico
tenga que abandonar la fundacidn si tuviera necesidades personales

JEn qué aspectos podria mejorar?

Lo mas prioritario es consolidar nuestro grupo de lideres juveniles, hay que fortalecer
este grupo, la idea es tener nuestro grupo base de jovenes, a los jovenes normalmente
les gusta reunirse, por cualquier motivo o interés comun que tengan, hasta para bailar,
uno intenta que esa identidad que tienen para reunirse sea encaminada hacia algin
objetivo por ejemplo: ser solidario, ayudar a conseguir recursos, ser un poquito menos

egoista al dedicar tu tiempo para una actividad de provecho.

Los nifios escuchan mas los concejos o explicaciones que vienen de un joven, hay
menos resistencia, si un adulto habla con ellos es mas dificil que hagan caso, Al
momento estamos consolidando el grupo de jovenes. Tenemos un grupo base son
como 4 o 5 estudiantes de medicina, pero tienes que entender que son etapas, tu
podrés poner todo tu esfuerzo hasta cierta etapa de obligaciones que tengas, cuando
vas creciendo tienes otro tipo de necesidades econdmicas, afectivas, sociales. Estos

jovenes van madurando y ya no pueden dar tanto a la fundacion. Los jovenes algin



momento nos va a decir ya no puedo y quien nos queda? Es por eso que estamos
haciendo esta escuela de lideres para que siempre se este formando alguien y que

algiin momento ellos se hagan cargo de la fundacion, ese es el objetivo.

Tu sabes en toda fundacion cuando se van los grandes lideres o coordinadores se
pierde todo el proceso, la experiencia, el trabajo que se ha hecho, la idea es que no
muera, la idea es que nacidé con nosotros, pero que no muera, que continie si nos

vamos.

En segundo lugar, abrirnos un poco mas a los diabéticos tipo 2, pensar en ellos

también, crear un espacio de charlas para ellos.
Direccion de ventas

.Como trabaja el area de ventas? ;De donde recibe los insumos y a quienes se

venden?

Tenemos un grupo de proveedores, ellos nos dan un precio econdmico al por mayor.
Y lo vendemos a cualquier persona que acuda, no pedimos ningun certificado ni

receta medica porque la insulina es de venta libre.

Los insumos que recibimos por parte de la fundacion AYUDA, van directo a los

chicos apadrinados porque es gratuito.

Ocasionalmente hay insumos que sobran y nos permiten tener algo de ingresos, pero

la mayoria de donativos van directo a los apadrinados
(Mensualmente aproximadamente cuantos insumos se venden?

Esos datos no tengo claros, yo deberia manejar esa informacion, pero esa informacion

la tiene Lucia

.Qué objetivos tiene la direccion de ventas?



Deberia haber un valor agregado, como darles charlas por ejemplo, pero es algo que si
hacemos, a veces hay laboratorios que vienen a invitarnos a los padres, jévenes de la

fundacion

Involucrar de a poco a los pacientes con diabetes tipo 2

.Qué fortalezas y que debilidades y dificultades presenta el area?
Fortalezas

Confianza, de las personas que vienen a comprar, nadie se va sin conversar un poco,

sin preguntarme o contarme algo, creas un laso
Debilidades

Son pocos los laboratorios que nos proveen, deberiamos tener mas proveedores pero

no es sencillo.

Quisiéramos vender mas, por la cuestion econdmica pero es una contradiccion porque

si vendemos mas significa que hay mas diabéticos.

. Como es la relacion de la Direccion de ventas con sus distintos publicos

proveedores compradores?

De la relacion con los proveedores recién me estoy haciendo cargo, Lucia estaba a
cargo de eso, poco a poco me he ido involucrando, pero aun no tengo la misma

relacion de amistad y de confianza que manejaba Lucia.
Publicos Internos

. Como funciona la dinamica de trabajo entre los publicos internos de la

fundacion?

Es en equipo, todos hacemos de todo.



. Qué valores son importantes para los publicos internos de la fundacion?

Se pone en juego un montdn, los mas importantes son solidaridad, amor, trabajo en

equipo, amistad, responsabilidad



ANEXO 1V

Instrumento Guia de preguntas entrevista
Publico Interno-Lideres Juveniles
Comentarios

Revisado?

Diabetes

,De acuerdo a su percepcion que dificultades enfrenta un nifio o joven diabético
y su familia?

La Dificultad mas grande de todas yo creo que es la parte econdmica porque la
diabetes es una enfermedad sumamente cara y que no discrimina ningun tipo de clase
social, entonces vez que por ejemplo hay familias que en teoria tendrian que gastar
cinco veces el ingreso familiar para poder mantener a un nifio con diabetes y a parte

tienen cuatro o dos o tres hijos més . Entonces eso es lo principal

Otro aspecto que yo veo es la falta de profesionales, médicos, enfermeras, educadores
en diabetes que estén trabajando para la gente que tiene diabetes tipo 1 y tipo 2, pero

en especial tipo 1 . Hay una carencia desde la propia educacion , yo estudio medicina
y no nos han dado un énfasis tan importante como deberia ser hacia la diabetes fue la
primera causa de muerte en el pais durante el 2009, no se los datos del 2010 y aun asi

no se da el énfasis que se deberia dar a la diabetes .
.Especificamente en el Ecuador qué problemas enfrenta este grupo humano?

La parte médica y la parte econdomica también es otra cosa porque tu ves en EEUU en
Colombia, los seguros o el Estado o el Seguro Social de cada pais les cubre a los
nifos los gastos y aqui no hay eso. Eso es una falta de decision politica y algo que se

debe hacer, tu sabes un nifio sin insulina se muere .




La Fundacion
.Qué conoces acerca de la Fundacion?

Yo no se muy bien los tiempos pero se que esta fundacion fue creada por un grupo de
padres que buscaban lo que el medio no les podia brindar, que tenian nifios con
diabetes tipo 1 y ellos decidieron formar esta fundacion que ha ido evolucionando,
creciendo, cambiando y ahora sabemos que la fundacion ya cuenta con un grupo de
gente mas técnica, una parte comunicacional, nutricional, médica, hay una parte
administrativa hay dos educadoras en diabetes, Lucy y Majo hicieron el curso como

hace un afio mas o menos. Entonces ha ido evolucionando.

Se que la fundacion tiene previsto trabajar algin tiempo mas, que estamos trabajando
en fases, es decir atacamos la diabetes en todas sus fases :la parte educacional, la parte
médica, la parte familiar, la parte psicologica porque hoy por hoy creo que la
fundacion ha crecido mucho en ese aspecto y ve al paciente de manera integral no
solo como un nimero o una glicemia o una hemoglobina, sino que es una persona
que tiene problemas, es un joven a veces que se frustra, que necesita ayuda que
quiere hacer bien al resto y eso me gusta mucho.

.Qué objetivos persigue?

Uno de los objetivos que es importante es apoyar econdmicamente, los apadrinados
por ejemplo que tienen, con apoyo tanto de insumos médicos como también de
educacion . Ahora creo que el objetivo mas grande que se pudo establecer desde el
2008 es tratar de dar un apoyo mas integral hacia la persona con diabetes y a la
familia también , la parte psicologica, nutricional , médica y sobre todo creo que
también la fundacion es un espacio para los jovenes que hay que explotarle un

poquito mas .



Uno de los objetivos mas importantes con los que empez6 la fundacidon y seguramente
no cambiara es poder brindar a las personas con diabetes recursos mas baratos de lo

que el mercado normalmente les da para poder alivianar un poco ese peso.
.Qué fortalezas y debilidades percibes en la fundacion?
Fortalezas

Un trabajo muy técnico, un trabajo integral, la fundacion se maneja de una forma
muy transparente y muy honesta, es una fortaleza muy grande frete a todo lo que se
esta dando en el acontecer nacional de la persecucion del Estado a las ONG's, etc.

creo que eso va a ser algo que nos va a ayudar a nosotros a salir sin ningun problema.

Ahora hay un espacio mucho més abierto mas claro, mas real para los jovenes y creo
que hay jovenes comprometidos y eso también es una fortaleza grande para la

fundacion
Debilidades

Una de las debilidades grandes es que no hay un apoyo muy constante certero hacia la
fundacion por parte del Estado y de las organizaciones no gubernamentales, es decir
fundaciones y empresa privada y creo que ese es un limitante siper grande la parte
econdmica, que tal vez no depende solo de la fundacion, pero es el limitante mas

grande que tenemos, pero con trabajo fuerte se logra superara todo.
JEn que aspectos crees que podria mejorar? ;Qué les recomendarias?

Creo que deberiamos hacer algo mas por los jovenes en el sentido de que hay que
quitar la idea de que el diabético vive diabetes, como diabetes ,etc osea pueden ser
gente que apoye a otras causa, que apoye diferentes movimientos en el nivel de la

sociedad y que haya un espacio amplio y variado para los jévenes, ampliar el espectro



de trabajo que el dia de manana podamos ir a plantar arbolitos a ayudar a un techo

para mi pais o cualquier cosa.

Otra cosa es que si tenemos que buscar la forma de conseguir mas fondos , es la parte

que mas preocupa.

Lideres

.Hace cuanto trabajas con la fundacion?

Desde el 2008 3 afios cumplidos he ido a tres campamentos

. Como supiste de la Fundacion y Por qué decidiste convertirte en voluntario?

Tendria yo unos 16 o 17 afios, estaba Guido que es uno de los chicos que también es
voluntario, el tiene diabetes tipo 1 , fue mi compafiero del colegio, el es mi mejor
amigo y fue como me enteré de la fundacidon, me gusto el trabajo que ellos hicieron, la
forma de trabajar me ha gustado y creo que ha ido evolucionando y he decidido
seguir por varias razones y una de esas es que aqui cada dia se puede aprender una
cosa mas y eso es muy importante, hay que tratar de involucrarse mucho con la
diabetes creo yo porque va a ser una cuestion que el dia de mafiana todo el mundo va
a tener un familiar o va a conocer alguien que tiene diabetes entonces como médico
que tal vez sea en el futuro hay que saber de diabetes y me gusta también hacer

actividad social, compartir con el resto.

. Como voluntario en que actividades participas?
Campamento

Organizacion antes del campamento

Levantamiento de fondos nosotros conseguimos una alianza con la empresa Junior
Achievement , entonces creamos el enlace entre las dos fundaciones y trabajamos en

el colegio SEK que es donde me gradtiie y creamos dos empresas, trabajaron por la



fundacion crearon su productos, los vendieron y todos los fondos fueron destinados a

la fundacion.
Jornadas familiares (2 en Quito 1 en Santa Elena)

Reunirnos a veces simplemente a conversar, a discutir , que pensamos que hay que

cambiar , mejorar
.Qué es lo que mas disfrutas de ser voluntario?

Lo que aprendo cada dia, la compatfiia que hice en Junior Achievement y la fundacion
son las dos cosas que mas me han ensefiado en mi vida y creo que tengo un criterio
muy claro, tal ves notan profesional o técnico pero si de como manejar una ONG y
hoy por hoy gracias a la experiencia que me ha dado la fundacion hoy presido otra
organizacion en la universidad entonces todo se va mezclando. Creo que aqui hay un
buen espacio para opinar, divertirse, etc. que poca a poco tiene que ir creciendo. Pero

necesitamos mas jovenes comprometidos para poder abrir ese espacio también

. Qué materiales informativos o comunicativos te hace llegar la fundacion, con

que motivo y mediante que via?

SI el material que es comunmente distribuido en la fundacion es el boletin que con
sale cada tres meses aproximadamente, tiene informes sobre como estan las cosas ,
hay noticias interesantes de la parte nutricional, de la gente que trabajamos aqui, de
los que se han ido a intercambios de la comunidad que somos en realidad eso me
parece super importante. De ahi por correo electronico si conversamos, Carmita nos
distribuye cosas, con Majo también conversamos mucho las planificaciones de
horarios cosas de ese estilo . pero el producto principal de la parte comunicacional es
el boletin. Estamos tratando de trabajar en la pagina web pero tenemos que buscar

fondos



.Fuera de las actividades en las que participas mantienes una comunicacion

permanente con la fundacion?

Si la verdad, ahora con las juntas de la escuela de lideres nos vemos casi todos los
sdbados, si conversamos por correo algunas cosas a mi se me ha permitido dar un
punto de vista como una opinidon por parte de los jovenes para lo de la escuela ,
siempre hay contacto de alguna forma u otra nos encontramos puede ser que

veéngamos O alguna otra cosa



ANEXOV

Instrumento Guia de preguntas entrevista
Publico Interno-Dir. Ejecutiva
Comentarios

Revisado?

Diabetes

.De acuerdo a su percepcion que dificultades enfrenta un nifio o joven diabético
y su familia?

Yo también soy madre de un nifio con diabetes, bueno dificultades todas en un inicio.
La mayor dificultad es un desconocimiento total de que es la diabetes, una ignorancia
de todo lo que implica un tratamiento o una vida, un acomodarse a eso. Uno ha
escuchado hablar de diabetes, pero son esas diabetes agresivas que sufrieron nuestros
abuelos o parientes y cuyas consecuencias fueros amputaciones, cegueras y muerte .
El momento del diagnostico fue lo primero que se nos vino a la cabeza, entonces fue
una catastrofe realmente, todo se vino al piso, la impotencia de no poder hacer nada,

saber que nuestro hijo estaba diagnosticado, que era de por vida y ya nada mas.

Entonces creo que la mayor dificultad es el desconocimiento al que uno se enfrenta y

el quitarte de la cabeza que de pronto tu hijo se va a morir.

No solo se afecta al nifio o al adolescente, se afecta en casa también a veces hay
conflictos entre esposos porque el ser humano siempre trata de encontrar una
justificacion a algo en “tu casa hay diabetes™ , “no en la tuya” entonces uno trata de

en contra el porque les dio.

A veces por miedo hay muchos padres que no asumen el rol, ese rol de decir bueno ya

vamos adelante, entonces hay separaciones en los hogares, rompimientos familiares.




A veces los padres se concentra mucho en el hijo diabético y descuidan a sus otros
hijos
La diabetes no es solo medirse, inyectarse y comer no hay mucho otros aspectos que

van afectando a esto.

.Especificamente en el Ecuador qué problemas enfrenta este grupo de

pacientes?

Hay un desconocimiento total, si uno como padre tiene un desconocimiento mas aun
las autoridades, el gran problema es que no somos visibles ante ninguna autoridad del
Estado, no hay programas de educacion al respecto, al ser invisibles, somos
discriminados y excluidos de cualquier politica de Estado y es una enfermedad cara ,

muy cara.

La ciencia va a avanzando y el objetivo como padres o como los que son directamente
afectados es tener un alcance directo a las nuevas tecnologias, inclusive cuando
recibes un tratamiento basico que son las insulinas de accion alargada no es que
mejoras una condicién de vida, entonces no tenemos acceso a esas cosas, no hay

quien nos cubra. El Estado de eso se olvida.

Aparte de que se olvida, el desconocimiento hace que ellos no puedan preveer un
futuro, los jévenes muy probablemente con este tratamiento tan basico en cinco o diez
aflos muy probablemente van a tener complicaciones, que van a generar en
discapacidades . El Estado paga mucho en discapacidades, cuando el objetivo es
prevenir que estas personas sean discapacitadas, y darle una calidad de vida, que sean
proactivos, utiles en la sociedad, no importa su condicion. Estos problemas tienen
mayor incidencia en la gente que tiene una clase social un poquito mas baja porque
tienen familia de cinco personas, entonces yo que prefiero gastar mi presupuesto en

curar al enfermito que en dar de comer a los cinco y si es que logran vivir, muchas



veces llegan a los 20 afios ya con discapacidades, estain en la plena vida de
productividad pero no pueden hacer nada, no pueden hacer aportes, todo esto nadie

ve, nadie entiende, no hay estudios, en el Ecuador ni siquiera hay una linea base .

Segun las estadisticas del INEC en el 2009 la diabetes en general es la primera causa
de muerte, puede ser la DM1 o la DM2,pero si tu sigues haciendo un analisis de las
otras causas de muerte son hipertension alta, problemas de corazon ves que la

diabetes conlleva esos problemas, entonces todo esta en funcion de eso .

No hay acciones, no hay protocolos a nivel de dispensarios médicos, cuando entran
los nifios deberia haber un chequeo de glicemia , entonces muchos de los chicos han
entrado ya en procesos comaticos o semicomaticos para ser recién ahi diagnosticados,
independientemente de la ciudad en donde estas y al hospital al que acudas, por que
puede ser el dispensario de la esquina como puede ser el hospital mas renombrado de
cada cuidad, que hay un desconocimiento que no logran realmente determinar, hasta

que los nifios entran mal estado.
La Fundacion
.Con qué finalidad surgio la fundacion?

En resumen un grupo de padres se encontraron todos con estas mismas necesidades,
con los mismo problemas: que no encontrabas especialistas en diabetes pediatrica, las
insulinas que no habian, las tiras que eran muy caras, la poca atencion, asi nace como
muchas organizaciones ante la falta de una politica de estado, y trata de suplir ese
vacio del Estado. Al inicio nos reunimos como 40, 50 padres dispuestos , a la segunda
sesion ya quedaron 10 y en la tercera sesiéon unos 4, y para adelante quedamos 4 y

esos cuatro han ido rotando, rotando, rotando y por ocho afios ha quedado asi.

Al principio era un fundacion muy administrativa que hacia cosas muy pequeiiitas,

tenemos el apoyo de una organizacion de jovenes americanos que creen un poco en



esto de cambiar el mundo, de brindar un poco de tranquilidad a las familias, este
grupo trabajo por muchos afios en el Ecuador pero vieron que el Ecuador solo esta
acostumbrado a extender las manos y que no hace nada mas ,ahi nacimos nosotros,

nos dijeron:
(Quieren este rato o sino nos vamos?

No, permitenos a nosotros demostrarles que no somos asi todos. A raiz de eso sigue
el apoyo pero ya no tan fuerte , entonces hemos logrado mantenernos, sobreviviendo
es la palabra correcta porque el concepto de las ONGs se ha ido distorsionando con el
tiempo, muchas organizaciones no se crearon con un fin social, sino con un fin de

lucro y asi han desprestigiado a las otras que si queremos hacer algo mas .

Esta organizacion americana apoya a varias instituciones privadas entonces cuando

golpeamos la puerta es un no, no , no .

En este gobierno hemos logrado unos dos convenios con dos instituciones del Estado
Y hemos podido hacer un par de proyectos. Uno de los proyecto nos arrojo buenos
resultados, obtuvimos informacion importante, estadisticas a nivel del grupo que
manejamos y tu ves ahi con esa poca cantidad de dinero y en un tiempo muy
pequefio se demuestra que cuando tu llegas a la gente, cuando tu educas, tu puedes
realmente mejorar la calidad de vida de los jovenes con diabetes pero para que tu
puedas hacer eso hay todo un proceso, un proceso de hacer proyectos, un proceso de

capacitacion y cuando no hay recursos todo eso se vuelve a cerrar.
JActualmente que objetivos persigue?

El objetivo principal de la fundacion es educar, la educacion nunca termina siempre
hay nuevas cosas o uno se olvida o uno no entiende. Mientras todo el tiempo estés
educando es mucho mejor. Al inicio que era una fundacion de padres muy entusiastas

trabajadbamos para una sola vez al afo realizar una actividad, esto fue cambiando, la



fundacion fue madurando , ahora somos una organizacion mucho mas técnica, ahora

cada uno tiene su especialidad

Con un conocimiento de causa tan directo tu dices como no ayudar a tanto padre en
el momento del diagnostico, el sentir que alguien te pueda decir yo si te entiendo , no
cometas los errores que nosotros cometimos, haz esto o no hagan esto, vayan aqui, o
no vayan , tantas cosas que uno ha vivido para justamente evitar todos los problemas
que en muchos de los hogares hay. Es decir brindar un brazo de apoyo en el sentido

psicologico y humanitario, la parte médica si el cuestion del médico unicamente.

A los chicos la idea es brindarles la seguridad, ayudarles a pasar de la etapa de la

negacion, de la frustracion finalmente a la aceptacion. Para ellos es super duro.

Mi hijo aprendidé a pincharse por primera vez en el campamento, perdié el miedo
porque vio otros 100 nifios se inyectaban , para el fue algo tan transcendental en su
vida, y todo el grupo entendi6 esa conquista tan grande que fue para ¢l. muchos de los

nifios han pasado por este proceso en la fundacion.

Lograr hacer que esa invisibilidad de la que hemos sido victimas tantos afios se

termine
.Qué Fortalezas y qué debilidades presenta la fundacion, a nivel operativo?
Fortalezas

El grupo de trabajo que hay ahora, somos un grupo humano que con todos nuestros
defectos y virtudes hemos logrado tener una cierta compatibilidad y hemos
desarrollado nuestro propio lenguaje. La mayoria de organizaciones trabajan de
forma muy vertical, aca obviamente tiene que haber alguien que saque la cara , o que
tenga que llamar la atencion cuando sea el momento ,pero el objetivo es que todos en

algiin momento puedan hacer de todo un poco. Todos estamos en la posibilidad de ver



desde la misma Optica que quiere la fundacion, hacia a donde quiere llegar , cuales
son los objetivos bien claros que tenemos, nosotros no vamos a cambiar el mundo,

somos muy realistas en eso.

hacia fuera otra fortaleza es que esta fundacion tiene una transparencia en todas sus
acciones, aqui nadie se ha enriquecido de la noche a la mafana, algo que nos ha
diferenciado de otras organizaciones es que la fundacion trabaja para la diabetes,
mientras otras organizaciones viven de la diabetes , les cobran muchas cosas. Aqui
mientras mas beneficios, o descuentos obtenemos van directo a los pacientes, si nos
regalan regalamos , no es que nos regalan y vendemos. Siempre hemos tratado de ser
muy legalistas y tal vez por eso se nos han complicado las cosas, hablando de la falta

de recursos.

Esta transparencia nos ha logrado poco a poco estar en el mercado, que la gente nos
busque, ha sido un trabajo muy silencioso pero con resultados positivos la gente cree
en lo que nosotros hacemos, creo que es una imagen que si tenemos aunque nos falta

aun.
Debilidades

Son sobretodo econdmicas, cuando tienes los recursos puedes tener un grupo de
trabajo mucho mas fuerte, o puedes cubrir otras cosas. Podriamos tener coberturas
mas grandes a nivel del pais. Pero si es un gran limitante la parte econdomicas lo que
mas golpea.

La Direccion Ejecutiva

. Cual es la labor de la Direccion Ejecutiva?

Por mi carrera universitaria yo empecé con todo lo que es la administracion que el

inventario que la contabilidad que las ventas, cuando sali6 todo esto de los proyectos,



como yo paso aqui todo el tiempo, como yo daba la cara y la informacion, después se
dio ese cargo de directora ejecutiva. Nacid porque me quitaron en el aeropuerto, en la
aduana una maleta que traia con jeringuillas para el campamento, entonces me dijeron

que vaya al MIES a hacer un convenio.

Entonces por el nivel de actividades que yo hacia aqui el la fundacién salio el cargo
de Directora ejecutiva. En resumen es un todologo, alguien que da la cara ante todas
las cosas que vende la fundacion, lo que es, hacia a donde queremos ir. Pero mas es
un nombre, algo como para que la gente te haga mas caso y te regresen a ver.

.Qué objetivos persigue la direccion ejecutiva?

Son los mismos objetivos que tiene la fundacion, que la fundacidon permanezca, salga
y podamos hacer mas cosas.

(En que proyectos trabaja actualmente esta area?

(Qué fortalezas, debilidades y dificultades presenta el area?

(Como es la relacion de la Dir. ejecutiva con sus distintos publicos internos y

externos?
Externos

Para los pacientes soy la doctorita, cuando viene el chico apadrinado que se porta mal
puedo hablarle, ahi si sirve el cargo .Con las mamas conversamos, nos hacemos
amigas , no hay una relacion de jerarquia absolutamente no, tu pones la jerarquia al
momento de tomar algun tipo de decision , de llamar la atencidon porque algo estamos

haciendo mal e igual todos tienen la opcion de decirme si estoy haciendo algo mal .

La jerarquia funciona para decirles que yo estoy dando la cara por ellos y si ellos no

cumplen las reglas pues que pena se van, esa voz de firmeza para que entiendan que



aqui también hay reglas ahi si entra esto del directorio, por el resto no, porque es un

trabajo mas social que jerarquicos.

(Qué espera la Dir. ejecutiva por parte de sus distintos publicos internos y externos?
Publicos Externos

. Como cree que los publicos externos perciben actualmente a la fundacion ?

Aparentemente nos ven bien, por que la gente viene, acude, nos llaman, responde a
nuestras actividades charlas, el campamento, etc pero también hay gente que si se fue
enojada de aqui de la fundacion como en todo pero la verdad es la que siempre prima,
si nosotros nos mantenemos aqui y hay mas gente que cree en nosotros debe ser por

algo, no porque estemos mal. Uno no puede ser perita en dulce de nadie.

La organizacion internacional que nos apoya AYUDA ya va con nosotros 8§ afios si
ellos no creyeran en nosotros no seguirian apoyandonos y no confiaran tan

plenamente en nosotros..

Hay gente que se fue muy agradecida del trabajo de la fundacion o gente que guarda

algin tipo de rencor.
Publicos Internos

(Como funciona la dinamica de trabajo entre los publicos internos de la

fundacion? ;Qué funcion desempeiia cada uno?

Hay una dindmica bien light, todos hicimos un compromiso de cumplir ciertas horas
de trabajo, entonces todos cumplimos por lo menos esas horas de trabajo, pero cuando
la situacion hace que tengamos que trabajar mas de eso lo hacemos sin mayores
impedimentos. Hay algo que ha funcionado aqui, es la franqueza que debe existir
entre todos “estamos yéndonos mal” “ pasa esto” Aqui todos tienen que aprender de

todo, todos tienen que saber sobre diabetes y todos tienen que saber vender, aqui



nadie es duefio de ni y nadie es el jefe de, todos trabajamos, todos colaboramos, todos
buscamos un bien comun. Hay discusiones que se aprueban por mayoria, hay
momentos buenos y malos pero tratamos de tener un buen ambiente de trabajo, por
ejemplo con compensaciones pequeiiitas como un helado para todos por ejemplo.

Nadie es indispensable en la vida, somos importantes todos.

A mi si me da miedo que en un rato menos pensado se vayan por que si va a ser un
grupo humano muy dificil de sustituir por todo, cada uno tiene sus cosas son una

maravilla. Si les pagan mas en otro lado yo no puedo hacer absolutamente nada.

. Qué valores son importantes para los publicos internos de la fundacion?

La solidaridad, esta entre los mas importantes, lo honradez no solo desde la parte
econdmica sino también de trabajo, de palabra, compafierismo, responsabilidad,

trabajo limpio, transparencia .

Mientra tu seas muy transparente en tus cosas, mientras tu trabajo sea digno, sea
solidario tanto interno como externo esa es la imagen que tiene la fundacion. Creo que

eso hemos hecho, eso hemos logrado.



ANEXO VI

Instrumento Guia de preguntas entrevista
Publico Externo-Paciente
Comentarios

Revisado?

Diabetes

., Que ha sido lo mas dificil que has tenido que aprender en cuanto a la diabetes?

Que me toca estar todo el tiempo pendiente de mi azucar, siempre salgo a todo lado
con mi carterita negra que sirve para medir el aztcar .Lo bueno es que puedo comer

cualquier cosa con solo ponerme la insulina .

.Desde que fuiste diagnosticado (a) que cosas tuviste que cambiar en tu rutina
diaria? ;qué cambio fue el mas dificil para ti?

Por ejemplo ahora desde que me diagnosticaron no puedo comer sin medirme y sin
ponerme insulina. La insulina permite que no se me suba el azucar, entonces para
cada comida yo tengo que ponerme insulina y medirme, por ejemplo si tengo el
azucar baja tengo que comer sin ponerme la insulina , si tengo alta tengo que ponerme
insulina. En el colegio como algunos refrigerios asi no se me baja el azucar , pero

igual tengo que medirme

.Si conocieras un nifo que ha sido diagnosticado en este momento que le

recomendarias?

Que se cuide al principio de no comer tantos dulces, porque sino se va a acostumbrar ,
al principio tiene que hacer un poco de dieta, Y a veces cuando no tengo tiras o me da
pereza medirme se como me siento, por ejemplo si me duele la cabeza y estoy palida

y tengo frio estoy baja entonces como algo, y si estoy alta me dan ganas de ir al bafio




todo el tiempo y la orina es diferente y me duele la cabeza y la barriga entonces por

eso también me guio.

La Fundacion

.Hace cuanto perteneces a la fundacion?

Desde los 9 afios, (edad actual 13)

JEn que actividad o actividades de la fundacion tu participas? ;Cual te gusta
mas y porqué?

Participé en una caminata, nos pusimos camisetas de diabetes hicimos para la
fundacion de diabetes como un sacrificio . fuimos todos, caminamos, deciamos el

orgullo, saliamos en television diciendo que todos somos iguales que los demas,

caminamos por todo Quito.
Otra actividad en la que participé han sido los campamentos anuales.

Me gusté mas el campamento porque todos los que me rodean son parecidos a mi, me
entienden, les entiendo, son buenas personas y sabemos como cuidarnos todos bien y

pasamos chévere. Es una semana de campamento, dormimos ahi.

.Como te invita la fundacion a las actividades que va a realizar?

Nos mandan mails para saber que dia es el campamento, me mandan el mail amiy a
mis papas

(Ademas de las invitaciones a las actividades mantienes algiin otro tipo de
comunicacion con la fundacion?

No, solo cuando hay actividades

.Ademas de la actividad o actividades en que participas que sabes tu de la

fundacion?



Que es muy buena, para los pobre y no pobres en general por todo el campamento
pagas solo 20 doélares y mucha gente colabora con bastantes cosas de comer. tenemos
siempre todas las noches como fiesta para bailar en un saloén, siempre tenemos
actividades para hacer en grupo y siempre disfrutamos vamos a la piscina, al parque,
tenemos un saloén para comer , también hacemos arte, talent show y tenemos todos

los deportes tenis, basquet, futbol.

. Qué aspectos te gustan de la fundacion y cuales no te gustan? ;porque?
No ninguno

JEn que te gustaria que mejore?

La comida, en los campamentos y eventos



ANEXO VII

Instrumento Guia de preguntas entrevista
Publico Externo-Padre de familia
Comentarios

Revisado?

Diabetes

.Al momento del diagnéstico, como reaccioné usted y la familia?

Una reaccion de se acabd todo de pesimismo y de ira interna y contrariedad asi como
una expectativa inicial de que esto tenga una solucidn . Se sinti6 mucho apoyo de la
familia pero digamos que no habia una claridad en la gravedad de la enfermedad y de

la trascendencia que tiene en la vida.
.Como familia que cambios tuvieron que hacer en su vida diaria?

Yo diria que en un inicio hubieron cambios mayores a los que hay hoy . Los cambios
fueron de una rutina muy fuerte en el cambio de alimentacion y las precauciones al
salir, el cambio mas evidente es que los jugos en casa ya no se preparan con azucar ,
se preparan sin azucar y cada persona se pone directamente el azucar en su vaso, y
generar una mejor alimentacion en la casa

.Como padres que dificultades han tenido que enfrentar?

Yo creo que la mayor dificultad ha sido la falta de conocimiento del tema nutricional
y la otra el manejo o apoyo psicologico que como padre hay que dar a los hijos para
enfrentar la enfermedad sin que esta ocasione un detrimento de la autoestima

individual, diria que esa es la parte mas complicada




,Que ha sido lo mas dificil que ha tenido que aprender en cuanto a la diabetes?

Lo mas dificil para aprender es las consecuencias de tener una hiper o hipoglicemia y

como reaccionar ante una emergencia
. Qué problemas ve usted para la comunidad diabética en el Ecuador?

Yo diria que el principal problema es que las personas con diabetes tipo 1 que
comunmente son nifios y jovenes no tienen el apoyo del Estado como sucede en otros
paises, es una enfermedad muy costosa y para quien no tiene acceso a recursos esta
enfermedad ocasiona problemas mas adelante. Tanto el control como el monitoreo

son muy costosos.

En paises como Colombia, el gobierno ayuda y colabora directamente con las
personas que tienen diabetes, por ejemplo a los nifios les entrega una bomba de
insulina que cuesta 7000 dolares. La bomba necesita ser cargada todos los meses,

igual el costo es alto pero por lo menos reciben algin tipo de ayuda.

La fundacion

.Hace cuanto pertenece a la fundacion?

Nosotros nos involucramos a la fundacion pocos meses después del debut de mi hija,

hace unos 4 afios. Hemos tenido una participacion un poco irregular, pero siempre con

una buena experiencia alrededor de la fundaciéon
. Como supo de la existencia de la fundacion y porque decidio acudir a esta?

El médico de mi hija, Miguel Pasquél nos refiri6 a la fundacion y llegué alla
basicamente para conocer un poco mas acerca de la fundacién y para comprar
insumos. Ese es otro tema importante a mencionar, me parece que la fundacion hace
un buen trabajo ahi pero podria recibir un apoyo mayor de ciertas instituciones

privadas como laboratorios farmacéuticos



JEn que actividades que la FDJE organiza, usted, su hijo (a) o quiza toda su
familia participan?

Hemos tratado de participar en la mayoria de actividades pero no se ha recibido una
informacion continua de lo que esta haciendo la fundacion.

.Como le invita la fundacion a las actividades y eventos que organiza? ; a través
de que medio?

Algunas invitaciones llegan por correo electronico pero yo diria que no hay un
sistema de envio permanente , no he recibido en un buen tiempo.

.Ademas de las actividades puntuales, mantiene alguna comunicacion extra con

la fundacion el resto del afio? ;qué tipo de comunicacion?

No tenemos una comunicacion permanente , es decir si uno no va a la fundacién no
recibe informacidn y lamentablemente las ocupaciones del dia a dia hacen que uno no

pueda ir por ahi.
JAdemas de las actividades que realiza que conoce usted acerca de la fundacion?

De la fundacion conozco la posibilidad de adquirir ciertos medicamentos, productos
relacionados al control y a la diabetes en general y algo a nivel de cursos , pero yo
diria que la comunicacion de recepcion de la fundacion es baja porque no tenemos

comunicacion si no voy.

.Qué fortalezas y debilidades percibe de la fundacion?
Fortaleza

La fortaleza es que estd integrada por personas que tienen hijos con diabetes y hacen

un esfuerzo muy grande por ayudar a quienes no tienen recursos, en ese sentido creo



que hay una fortaleza muy grande porque es un gran espiritu de voluntariado y hay
que apoyar el crecimiento y fortalecimiento institucional de una organizaciéon como

esta.
Debilidades

Diria que las debilidades son los temas de retroalimentacion, de comunicacion fluida
con todas las personas que tienen diabetes en general. Sobretodo un tema de
mantener una serie de actividades masivas que permitan la participacion de una

mayor cantidad de personas

JEn que aspectos cree que la institucion podria mejorar? ;qué les

recomendaria?

Yo diria que tener mayor contacto con la gente, lo que alguna vez si se hizo via
boletines . entrega de informacion, proceso de comunicacion fluido, mayor
participacion en activaciones tipo casas abiertas que permitan un mayor contacto con
la comunidad y que la fundacion pueda empezar a crear un vinculo que relacione la
comunidad de diabéticos juveniles con el Estado, con los laboratorios farmacéuticos,

con la comunidad en general en busca de mejoras



ANEXO VIII

Instrumento Guia de preguntas entrevista

Publico Externo-Padre de familia Pamela Gallegos
Comentarios

Revisado?

Diabetes

.Al momento del diagnéstico, como reaccioné usted y la familia?

Cuando estuvimos en el hospital el doctor nos dijo que tenia diabetes 1, realmente nos
quedamos callados creo que unos segundos y dijimos “Dios mio pero que hicimos
mal” y el doctor dijo no, esto no es culpa de nadie, no es hereditario no existe una
predisposicion se cree que es un virus de la gripe que entrod al pancreas y dejo de

producir insulina. Asimilamos después de unos dias realmente
.Como familia que cambios tuvieron que hacer en su vida diaria?

Al principio como el doctor nos dijo que no coma azucar, que no coma tanto
carbohidrato , fuimos demasiado exagerados al principio, el pobre no podia comer
nada de azucar todo teniamos que ver en el supermercado que podiamos comprar que
sea light . Al principio como era chiquito tenia 10 afios en ese entonces, en esa época
no habia ningin problema pero después con el tiempo ya se cans6 . Hasta que el
doctor nos dijo no queria decirnos todo de golpe para que nos abrumemos, pero de
vez en cuando ella si puede comer cosas dulces 0 mas carbohidrato y se pondria mas
insulina , también tenia que hacer ejercicio pero eso fue con el tiempo que

aprendimos.

Fue de cuatro a seis mese el tiempo que nos tomo para estar tranquilos




.Como padres que dificultades han tenido que enfrentar?

Como papas fue muy dificil para nosotros ver como les deciamos a los directores del
colegio a los profesores del colegio a algunos papas, porque claro Daniel no queria
que le tengan lastima. Fue muy dificil manejar esta situacion pero poco a poco lo
hicimos, lo malo es que venia un nuevo afio de colegio y teniamos que repetir lo
mismo porque en el caso de mis hijos se ha cambiado de director muchas veces, pero
yo creo que hasta ahora es muy dificil porque la sociedad ecuatoriana no esta
acostumbrada a la Diabetes 1 como otros paises de primer mundo, entonces si sigue

dificil para nosotros. Todavia tenemos que explicar sobre esto a muchas personas.
,Que ha sido lo mas dificil que ha tenido que aprender en cuanto a la diabetes?

Lo mas dificil, bueno de tantas cosas dificiles se esta enfermedad ha sido el conteo de
carbohidratos, que fue por eso que cambiamos de doctor, Ahora estamos con
Mauricio Pérez el hizo un curso de conteo de carbohidratos en Argentina y nos
explicd en el campamento y en cursos que organizo la fundacion sobre el tema. Es
todo un célculo matematico realmente para saber cuata insulina te puedes poner
depende de lo que comes cada dia. Hemos aprendido pero yo creo que vamos a

continuar aprendiendo toda la vida
. Qué problemas ve usted para la comunidad diabética en el Ecuador?

Muchas personas no saben lo que es, ni siquiera la tipo 2 que es tan comun en nuestro
pais , peor sobre diabetes tipo 1 a veces creen que es lo mismo y por ejemplo la
ignorancia que hemos tenido en estos afios es que algunos papas creen que es
contagioso y que si estdn sus compafieros mucho tiempo con mi hijo se pueden
contagiar o se puede traumatizar cuando le vean pincharse. Entonces es algo nuevo en
el colegio es el tnico que tiene diabetes 1 .Siempre tenemos que enseiar a las

personas por suerte nuestros familiares mas cercanos, nuestros amigos mas cercanos



también estdn acostumbrados , pero tampoco es que van a saber todo sobre la diabetes

1, porque si para nosotros es dificil no se diga para ellos .
La fundacion
.Hace cuanto pertenece a la fundacion?

Desde que le diagnosticaron a mi hijo el doctor Miguel Pasquél nos recomendo, nos
dijo que estoy le iba a ayudar a Daniel a sentirse que no es el Uinico , que hay otros
nifos de la misma edad con el mismo problema y convivir con ellos en los

campamentos .
. Como supo de la existencia de la fundacion y porque decidio acudir a esta?

JEn que actividades que la FDJE organiza, usted, su hijo (a) o quiza toda su
familia participan?

Realmente lo que me ha encantado es participar con mi hijo en los campamentos yo
he ido como voluntaria , realmente por nerviosismo porque no queria dejar a mi hijo
solo toda la semana , pero realmente quien se enriquecié mas fui yo misma, conoci
otros chicos, chicos que no tienen la suerte de poder comprar la insulina , gente muy
pobre que venia becada al campamento, les daban insulina gratis. Tienen actividades
ludicas espectaculares y eso me gusto porque no solo pensé en mi hijo sino en el
resto. Es increible por ejemplo conoci chicos de veinte afios, muy pobres que por no
haber tratado bien su diabetes se quedaron chiquitos , no crecieron son practicamente

enanos, entonces vimos cosas muy duras, nos sensibilizamos mas.

Otra actividad fue cuando una vez la fundacidn trajo unos doctores de los estados
Unidos nos dieron charlas fue muy interesante .Es una lastima por mi trabajo no he

podido ir a estos seminarios que son en la mafiana.



.Como le invita la fundacion a las actividades y eventos que organiza? ; a través

de que medio?

Me llaman por teléfono como somos tan poquitos al menos en Quito existe una
familiaridad, realmente cuando me llaman siento que me llama un familiar muy
allegado a mi . si extrafio no he podido ir a la fundacion por mi trabajo, si extrafiamos

sobretodo el campamento.
También me mandaban antes correos electronicos pero tltimamente ya no

.Ademas de las actividades puntuales, mantiene alguna comunicacion extra con

la fundacion el resto del afio? ;qué tipo de comunicacion?

Si cuando un tiempo no trabajaba si les llamaba y trataba de ayudar, nos regalaron

ropa, ayudé¢ a vender esa ropa, etiquete los precios.
Yo los llamé para yo ayudar ellos no me contactaron
JAdemas de las actividades que realiza que conoce usted acerca de la fundacion?

Se que lo que trata es de ayudar a la gente que ha ido al campamento, conseguirles a
través de los Estados Unidos insulina, llevarle gratis a esta gente que realmente no
puede comprar o a precios super modicos. Entonces esa es realmente su obra mas
importante, a veces van a visitar a estas familias a ver como sigue, a veces van con los
doctores para hacerles un control, entonces esa es su mayor fortaleza. Lo que
realmente queremos es que el Vicepresidente del Ecuador vea realmente a la diabetes
como una enfermedad, se ha intentado varias veces tener contacto ha dicho si pero no
han hecho nada, porque si nos ayudara el gobierno el seguro social que pagamos
cubriria algunos gastos de la diabetes , porque es muy caro, yo no se como realmente
hace la gente pobre se van como 150 200 ddlares mensual y si no se tiene seguro es

dificil.



. Qué fortalezas y debilidades percibe de la fundacion?
Fortalezas

La principal fortaleza es que mi hijo y yo nos sentimos acogidos, cada vez que nos
llaman sentimos que no somos los Unicos porque a pesar de que han pasado algunos
aflos que ya se supone que estamos acostumbrados toda la familia con la diabetes,
nos encontramos muchas veces que no nos entienden, entonces para nosotros la
fundacion es como un oasis. En el campamento nos sentimos totalmente relajados, el
se siente normal se mide en cualquier lugar, en cambio en el dia a dia no, se tiene que
ir al bafio, se tiene que ir a un lugar que no le vean, a pesar de que todos los amigos

saben que tiene diabetes 1 le da vergiienza.

Otra gran fortaleza es que ayuda a la gente que no puede , ya sea regalando a través de
las fundaciones americanas o realmente abaratando los costos de las insulinas, eso me

encanta
Debilidades

Me imagino que no tienen presupuesto para poder hacer mas cosas, por mi yo quisiera
tener seminarios mensuales sobre temas tan diferentes, porque realmente hay tantos
temas alrededor de esta enfermedad y mas comunicacién y mas seminarios a papas y
a los hermanos y a la comunidad en si y que se involucren en los colegios. Seria
genial que vayan a informar a los colegios publicos o privados para que vean que la
diabetes no es algo de lo que te puedes contagiar como piensa mucha gente o que

piensen que puede ser droga porque el chico lleva una inyeccion.



JEn que aspectos cree que la institucion podria mejorar? ;qué les

recomendaria?

Yo he sido ingrata porque como ya no recibo informacién por escrito, cuando yo no
trabajaba les llamaba yo mas, pero si deberian escribirnos por lo menos una vez al
mes, estariamos mas en contacto pero claro no escriben porque claro no tienen el
personal para hacerlo, pero a mi me encantaria que me escriban algo asi sea pequefo
por lo menos una vez al mes. Y sobre todo por mi hijo también para que el sienta que

es importante para ellos, el también tiene su correo electronico.



ANEXO IX

Instrumento Guia de preguntas entrevista
Publico Externo-Padre y madre de familia
Comentarios

Revisado?

Diabetes

.Al momento del diagnéstico, como reaccioné usted y la familia?

Gabriel:

Lloramos, esa fue la primera reaccion, fue una reaccion mutua de
mucha preocupacion, mucha tristeza una vision del futuro un poco
triste para nosotros, no esperabamos en ningin momento una noticia
como esa . es mas cuando nos dieron la noticia era el dia de la madre
entonces nosotros pensamos que iriamos al hospital, que ibamos a
tener una informacién médica, un tratamiento y a la semana ibamos a
estar bien .pero esa no fue la informacion entonces eso fue lo que nos

causo tristeza.

.Como familia que cambios tuvieron que hacer en su vida diaria?

Mucha

Veronica:

Muchas modificaciones alimenticias, ejercicio, cuidado , medicacioén
es permanente . Antes no haciamos una cantidad adecuada de ejercicio,
ella hacia su ejercicio solo en el colegio en la hora de deportes, pero
ahora que estamos de vacaciones salimos a caminar, va a entrar a
natacion, esta yendo los miércoles a cabalgar porque le gustan mucho
los caballos. Con la alimentacidon gracias a Dios Amaya no ha tenido
que suprimir nada del todo, nos han prohibido tres cosas pero de cada

una de esas tres cosas hay su s variables. La fortuna es que Amaya




Gabriel:

tiene un gran comer, come absolutamente todo, nunca ha sido una nifia
fregada con la comida, el problema es que es lenta para comer entonces
con el lapso de la medicacion , al tiempo que tiene que comer es
demasiado extenso, entonces se demora mucho porque se distrae, el
médico nos ha dicho que esa parte tiene que ser mucho mas corta mas
que todo porque en el colegio no tiene todo el tiempo que tiene en casa
para comer. en el colegio tiene sus 15,20 minutos y de ahi todos salen

arecreo y si ella no comid, no comid y no se trata de eso.

Lo que ha cambiado fue la parte del colegio porque para nosotros la
rutina normal era que ella iba a clases y la recogiamos en la tarde ahora
la rutina de ella es que hay una persona que la lleva desde su aula
donde esté a la hora que le toca el chequeo a la enfermeria . Amaya se
hace el chequeo con el monitoreo de la enfermera y regresa al aula. Los
dias que tiene educacion fisica y en la tarde ballet hay que asegurarse

de darle una dosis adecuada porque tiene mas actividad fisica.

.Como padres que dificultades han tenido que enfrentar?

Gabriel:

Veronica:

No ha habido una dificultad asi maytscula, ha sido de pura adaptacion,
por ejemplo ir a un restaurante ahora significa sincronizar el tiempo
que se demoran en traer la comida, con el momento en que se debe

inyectar la insulina , esos son cambios que uno tiene que hacer .

Siempre hemos sido una familia que mide precauciones, entonces si
voy a salir con ella yo siempre tengo una leche, un snack, todo lo que
ella necesite, pero ahora mucho mas, hay que asegurarse de siempre

llevar su medicacion y lo que ella necesite.



Gabriel:

Una de las caracteristicas de esta enfermedad es la disciplina y la
organizacion, tanto en el nifio como en los padres, la disciplina es clave

para evitar complicaciones.

. Que ha sido lo mas dificil que ha tenido que aprender en cuanto a la diabetes?

Veronica:

Gabriel:

No entendemos todavia conteo de carbohidratos, es demasiado
temprano, nuestro médico nos ha explicado con un grafico, después

iremos a las medidas, por el momento Amaya como todo

Algo muy importante es el nivel de experiencia y de tranquilidad que te

da el médico, nos da mucha paz, mucha confianza.

Hace poco tuvimos una charla, un sdbado todo el dia, hubieron
pacientes, psicélogos, una chica de 30 afios con este problema, una
nifia de dos afios con un afo ya de diabetes 1, un chico de 19 afios con
18 afios de diabetes , cada quien compartid sus experiencias, sus
dificultades, sus temores sobre esto, cada quien tenia una experiencia
diferente, pero el comun denominador de todos, y que nos dio mucha
tranquilidad es que es una enfermedad bastante llevadera y que
sabiéndola llevar se te convierte en algo normal para uno. Puedes ser

una persona normal pero deber tener mucha disciplina y cuidado.

.En este momento cual es la principal preocupacion de ustedes?

Gabriel:

Veronica:

Hasta el momento Amaya ha tenido una madurez, una aceptacion de la

enfermedad y eso nos ha dado tranquilidad.

Pero yo si tengo un temor y es la adolescencia, me asusta, porque las
influencias y los cambios son tantos, eso te altera el entorno, te altera a

la persona, €s0 me preocupa.



Gabriel:

.Conocen a

Gabriel:

Respecto a esto, la peculiaridad de esta enfermedad es que hay dias que
tu como padre estas mas sensible otros te sientes normal y ahi la

puedes llevar mejor.

otros padres de familia que estén atravesando por la misma
situacion?

Tenemos una ex alumna de mi esposa del colegio Americano, ella tiene
diabetes y estuvimos compartiendo con su mama, nos invit6 a la casa,
conversamos de manera muy honesta las partes dificiles, las partes
complicadas de esta enfermedad. Ese sabado que estuvimos en esta
charla que te comenté en el colegio menor, pudimos conocer a muchas
personas unas 20 que tenian relacion como padres o como hijos de
personas con diabetes pero no las hemos contactado. pero no tenemos
una persona con la que podamos tener un contacto continuo, y que esté

en la misma situacion-.

.Qué conoce acerca de la fundacion Diabetes juvenil, piensan formar

parte de esta?

Gabriel:

Veronica:

Conocemos que ahi se pueden adquirir insumos mas baratos, entonces

si voy a ir en los proximos dias para comprar.

Se que hay un campamento en el que se reunen los chicos, Se que ya
esta cerca la verdad si me interesaria que asista Amaya, pero me da
terror dejarle sola, me recomendaron que asista como voluntaria para

poder estar con ella por lo menos la primera ve



ANEXO X

Instrumento Guia de preguntas entrevista
Publico Aliado Técnico-Doctor
Comentarios

Revisado?

Diabetes

. Cual es la diferencia entre DM1 Y DM2?

La diferencia es que en la tipo 1 y tipo 2 que en la tipo 1 no existe insulina y en la tipo
2 hay una deficiencia parcial en realidad , la 1 generalmente se da en nifios, la 2 en
adultos , la uno se da por sobre peso y obesidad, la uno no necesariamente , la

diferencia es la deficiencia en la insulina.

.Como se puede llevar un control adecuado de la enfermedad?
Cuatro componentes:

1 Educacion

2 plan alimentario

3 Automonitoreo de Glucosa

4 Tratamiento Médico

. Cuales son los riesgos que podria presentar un paciente si no lleva los cuidados

adecuados?

Complicaciones en grandes vasos , en grandes arterias y en pequefias arterias , €so se
conoce como complicaciones micro y macro vasculares , a un nivel alto de glucosa
hay una mayor probabilidad de que el paciente presente complicaciones, valores por

debajo de una hemoglobina de 7 , hemoglobina glicosilada reduce el riesgo para




producir esto , es decir mayor glucosa mayor posibilidad, menor glucosa menor

posibilidad de dar complicaciones.

., Cuales son las principales inquietudes y preocupaciones que tienen los padres

debutantes?

Depende de la edad , no es lo mismo una nifia que tiene 3 afios a una chica que tiene
12, es un shock para los papas . siempre es un shock , pasan por algunas etapas ,
pueden no aceptar el diagnostico, pueden buscar varias opiniones , tienen un
sentimiento de culpa , creen que es algo hereditario y basicamente es un shock por la
necesidad de colocarse insulina varias veces al dia, por la necesidad de medirse la
glucosa varias veces al dia y por el conocimiento muchas veces no muy bien llevado
de las complicaciones, es decir asumen que a sus hijos les va a pasar lo mismo , lo

cual no necesariamente es cierto , es un shock basicamente .

Algo que también ha visto es que los padres pasan por un proceso basicamente de
mucha inseguridad , no cree en el diagndstico , buscan otras opiniones y obviamente
viven muy pendientes de las mediciones de glucosa y de insulina , después hacen
hipoglicemias entonces tienen miedo a las hipoglicemias , pero también he visto que
no acceden a la ayuda que realmente deberian , a pesar de que uno les ofrece , por
alguna razon no la aceptan

.Especificamente en el Ecuador qué problemas enfrenta este grupo humano?

No existe un marco legal especificamente, existe una ley del diabético pero es una
ley que ni siquiera tiene reglamento, es una ley que es un poco demagogica porque
plantea cosas que no existen. Existe ahora, entiendo yo un manual para la diabetes

tipo 1 y tipo 2, acaba de salir .

Basicamente los problemas dependen del estrato socioecondémico, basicamente no

significa que esto pasa en los grupos mas vulnerables ,uno tiene pacientes de todo el



pais y de todo estrato social , asi que eso no es el problema , pero falta informacién
,[falta acceso a los médicos especialistas, en algunos casos falta acceso a mejores
insulinas , a poderse medir ,a las tiras o a una buena guia nutricional es muy
importante. El manual no da valor a las bombas de insulina lo cual no es correcto
Aqui si hay bombas de insulina pero el Estado no las cubre , en el manual dice algo al
respecto pero no es contundente ,cuando en otros paises como Colombia las bombas

son aprobadas y si es que no se le da hay recursos de proteccion .

Pero basicamente es la falta de acceso a medicamento , a atencion especializada
,atencion de nutricion, de psicologia que no lo tienen , pero a veces por mas que uno
lo tiene no lo acepta ,eso no lo entiendo .De mi parte cuando tengo un paciente nuevo
hablo con los padres le ofrezco la parte psicologica y no vienen. Es muy comun que
uno vea a un paciente una vez y de ahi no los vuelva a ver sino un afio o dos afos

después cuando ya han pasado por otras partes
Fundacion
.Qué conoce acerca de la Fundacion Diabetes Juvenil?

Es un grupo de familiares de los pacientes, que se organizan para promover la
educacion de los nifios, promover ayuda en el tratamiento, a sobrellevar mejor la

enfermedad para sus hijos y para ellos mismos

. Cual es su relacion con la FDJE? ;Usted recomienda a sus pacientes acudir a la

FDJE?

Algunos pacientes me refieren de la fundacion, otros pacientes que yo los veo les
comento sobre la existencia de la fundacion, la respuesta es variada, hay pacientes que

por ejemplo no les gusta ir a los campamentos me llama la atencion.

Seguin su percepcion ;Cual ha sido y es 1a labor de la fundacion?



Es ayudar , yo creo que todo nace porque quieren que sus hijos estén mejor
controlados , entonces es un esfuerzo permanente para lograr que sus hijos estén
mejor y ahi unen esfuerzos para lograr que ese beneficio sea grupal, sea social y

mejorar las condiciones de vida de las personas .
Segtn su percepcion ;Qué Fortalezas y qué debilidades presenta la fundacion?
Fortalezas

La fortaleza es que estdn bien organizados, tienen buenos contactos con la ayuda

externa

Tienen una potencialidad de ventas importantes , para que su relacién con los grupos

econdmicos sea mejor
Debilidad

La debilidad es que no tienen buena relacion con los médicos del entorno, pero no por
un problema de ellos sino por un problema de los médicos, osea la debilidad no es
intrinseca es extrinseca , del ambiente, por alguna razon los médicos pueden sentirse
amenazados por la actividad de ellos , por lo tanto quizas la debilidad es el no
establecer especificamente cual es el rol que cumple la fundacion en el entorno
médico. Mientras no se establezca cual es su relacion van a tener un rechazo de

algunos médicos

La parte de comunicacidn, que la gente sepa que hacen para que estan y que pueden
hacer y obviamente la falta de definicion con respecto a los médicos .Establecer que
en realidad su funcién es esa y no suplir a los médicos . Eso tiene que quedar bien
claro . Pero también deberian elegir con quienes trabajar , no deben supeditarse a
nadie, creo que lo que hacen en cierto sentido es elegir médicos que pueden ayudarles

y trabajar con ellos creo que es bueno, por que si esperan logar la aceptacion de todos



no lo van a lograr nunca, pero basicamente tienen que pasar bien el mensaje de que es

lo que quieren hacer.
;Participa en algun tipo de actividad que la institucion organiza?

Si en el campamento, fuera del campamento, creo que los apoyo bastante, y estoy a

gusto con ellos
,Mantiene algin tipo de comunicacion frecuente con las institucion?

Yo diria que si pero por alguna razoén no se llega a concretar, yo creo que falta
establecer que objetivos formales quieren y yo también por mi falta de tiempo

establecer que podemos hacer juntos
. De que manera ellos se comunican con usted?

Generalmente vienen, hablan conmigo, ademas que soy el médico de algunos de los
hijos de miembros de la fundacion , entonces basicamente , en la consulta de los
chicos terminamos hablando de la Fundacion casi siempre , pero falta de manera

formal, pero debo admitir que también es por falta de tiempo en mi caso.



