U CAB S @ Universidad Catélica
WWANDRES BELLO

UNIVERSIDAD CATOLICA ANDRES BELLO
FACULTAD DE HUMANIDADES Y EDUCACION
ESCUELA DE COMUNICACION SOCIAL
COMUNICACIONES PUBLICITARIAS
TRABAJO DE GRADO

ESTRATEGIA COMUNICACIONAL PARA LA FUNDACION CELIACA
DE VENEZUELA

PENAS, Daniela

Tutor:

Lic. SANCHEZ, Ximena

Caracas, septiembre 2015



“Los abuelos que crian a sus nietos, dejan huellas en sus almas”.

Desconocido

A mi Luisa, quien me ensefi6 desde pequefia a luchar para alcanzar mis suefios, quien siempre me motivo
a seguir adelante, y a quien prometi terminar mis estudios. jPromesa cumplida!

Sin ti, sin tu amor, tu carifio, estimulo y apoyo constante no hubiese podido hacer realidad esta meta.

Hoy y siempre... Gracias por toda tu dedicacién conmigo.



AGRADECIMIENTOS

Gracias infinitas a:
Dios

Quien me dio la fe, la fortaleza, la salud y la esperanza para terminar este Trabajo. Por haber
guiado mis pasos en el transcurrir de la vida.

Mi familia

Por ser el pilar fundamental de todo lo que soy. Por darme su amor, su apoyo incondicional, sus
consejos, por estar conmigo en las buenas y en las malas. Por apoyarme completamente en cada
etapa de mi vida y en cada una de mis decisiones. Por siempre prestarme la ayuda necesaria
para alcanzar mis metas.

Este triunfo se los debo a ustedes.
A esas personas que adoptas como familia porque siempre estan a tu lado.

Gracias a las familias Pérez Luis y Estévez Luis por recibirme como un miembro mas en su
unién familiar. Gracias, en especial a Ricardo quien es un angel puesto en mi camino y a Felix
Eduardo quien con su condicion es ejemplo de que si se puede llevar una vida plena a pesar de

la celiaquia.

A mi profesora y tutora, Ximena Sanchez, por haberme aceptado como su tesista. Por todo su
empefio, dedicacion y paciencia entregada para la realizacién de este Trabajo.

A la profesora Yasmin Trak y al profesor Jorge Ezenarro, ya que estuvieron siempre al pie del
cafién prestando la colaboracion y sus conocimientos ante cualquier duda que me surgia.

A mis amigos

Por hacer que este camino de formacion profesional fuera mas agradable. Por el apoyo
prestado en todo momento. Cada uno ha dejado una ensefianza particular en mi, por eso puedo
decir que el destino pone a muchas personas en tu vida, pero solo las mejores permanecen para

siempre.

A la Fundacion Celiaca de Venezuela, ya que sin su colaboracién no hubiese sido posible la
realizacion de este Trabajo. Gracias la labor que desempefian dia a dia para alzar la voz de un
grupo minoritario.

A mi Alma Mater, la Universidad Catdlica Andrés Bello, quien ha sido mi segundo hogar
durante estos ultimos afios. A los profesores y empleados que se dedican dia a dia a formar gente
de bien. Para mi es un orgullo ser ucabista. Vaya donde vaya prometo dejar el nombre de la
institucion en alto.

Gracias a todas aquellas personas que de una forma u otra colaboraron en la realizacion de este
trabajo.

iMuchisimas gracias!

Daniela.



INDICE GENERAL

Contenido

INTRODUGCCION ...t e e e e e e e e e i,

CAPITULO I. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

I I TS o o [
2 o T 0T ] - T T o P
1.3 ODJBEIVOS .ttt et e e e e e e e e

L4 JUSEITICACION ..o e e e e e e e e e e e e e e e e

1.5 DElIMITACION .ot e e e e e e e e e e e e e e e e e

CAPITULO II. MARCO CONCEPTUAL

2.1 Comunicacion para la salud

2.1.1 Comunicacion COMO CONCEPLO ...uvineire i et eee v e e e e e e e e
2.1.2 Salud COMO CONCEPLO ...vivveee e et e e e eee s
2.1.3 Comunicacion y promocion para lasalud ...............ccoovieiits

2.1.4 La promocion de la salud y los medios de comunicacion .......................

2.2 Estrategia comunicacional

2. 2.1 DEfiNICION ...t e e e e e
2.2.2 Pasos para la elaboracion de una estrategia ............ocouveeeniiennnnn.

2.2.3 Objetivos de COMUNICACION ... ...u.ie et et ee e e e e e ee e enaenens

2.3 Celiaquia

2.3 L DefiNICION ...vie e e e e
2.3.2 SIgNOS Y SINTOIMAS ... ettt e et et et e et e e e e e e e
2.3.3 Sintomatologia CliniCa ..........co v
2.3.4 DIagNOSLICO ...vue ittt e e
2.3.5 TratamieNtO ... e e e e e

g o0 A M W

13

16
17
18

19
20
22
23
24



CAPITULO IIl. MARCO REFERENCIAL

3.1 Fundacion Celiaca de Venezuela

3.1.1 ;Qué es la Fundacidn Celiaca de Venezuela? .........ccoovvvivi i i i,

3.1.2 Organigrama de la Fundacion .............cooieiiiiiiiie i e e

3.1.3 Misién, vision y valores

3.1.4 Objetivos .................

3.1.5 Acciones que realiza la Fundacion Celiaca de Venezuela ......................

3.1.6 Programas, actividadesy SErviCios .......c.cvvuiieiiiiiiiiiiiieene e eeean e

3.2 Comunicaciones de la Fundacion Celiaca de Venezuela ........cooovveeiiiiiiiiann....

3.2.1 Campana “10x10 uncorreo alaVvez” ........cccooiiieii i i e,
3.2.2 Campana “Selfie #LeyCeliacaVzla” ............ccoviiiiiiiiiii e,
3.3 Estrategias comunicacionales sobre lasalud ...............ccoii i,

3.3.1 Campafia “Gotas de Ayuda” Fundacién Amigos del Nifio con Céancer .......

3.3.2 Campanas contra el sida de la Fundacion Daniela Chappard ..................

3.3.3 Campana “Regala Memoria” para luchar contra el Alzheimer .................

3.3.4 Campana contra el cancer de mama de Senosayuda .............ccceevvevvnennnn.

CAPITULO IV. MARCO METODOLOGICO

4.1 Establecimiento de los objetivos

4.1.1 Objetivo general .........
4.1.2 Objetivos especificos ...
4.2 Modalidad ................coevenne.

4.3 Disefio y tipo de investigacion ...

4.4 Disefio de variables de investigacién

4.4.1 Definicion conceptual ..
4.4.2 Definicion operacional .

4.4.3 Operacionalizacion ......

4.5 Unidades de analisis y poblacion

4.6 Disefiomuestral ....................

4.6.1 TIPO & MUESTIA ... .eete i ettt e e et e et e e e e e e et e e aena

4.6.2 Tamafo de muestra .....

4.7 Instrumento de recolecCion de datos .......o. e i e e e e,

26
27
27
28
29
29
30
34
34
34
36
38
39
42

45
45
45
46

47
48
49
53
54
54
55
55



o O B L=t ] o Tod o o

O Y - Y T F- T o]
G A 1] (=1

4.8 Criterios de anélisis

4.8.1 PrOCESAMUENTO ... vttt et et et et et e e et e e e e et e e e e e e e e e e

4.8.2 CriterioS de analiSis .....ovorein i e e e,

4.8.3 LIMITACIONES ... oot e et e e e e e e e e e e,

CAPITULO V. DESARROLLO DE LA INVESTIGACION

5.1 Analisis de los resultados

Lo TR U0 R o 1< -

5.1.2 Matrices de CONENIAO .. .oveeiee e e e e e e e e

5.1.2.1 Médicos y especialistas de la Fundacion

5.1.2.2 Médicos de Medicina General ...........oooeioee i,

5.1.2.3 Estudiantes de Medicina

5.1.2.4 Personal que trabaja en la Fundacion ................ccocoooviiiiiinnnen,

5.2 DISCUSION dE reSUILAOS ... ne et ettt et e e e e e e e e e e e e e e

CAPITULO VI. DESARROLLO DE LA ESTRATEGIA

8.1 ANTECEURNTIES ..ottt it et e e e e e e e

6.2 Diagnostico de 1a FUNaCION .........o.viiniieie e e e e e e

6.3 Objetivos

6.3.1 ODJetiVO general .......c.uieiie it e

6.3.2 Objetivos eSPECITICOS .....vii it

G 4] o] oo I o] o] <2 £ 170 J P

5.5 POSICIONAMIENTO ... ettt et et e et et e e et et e e et e e et e e e et e e e e e et e e e e eaeaaens

6.6 CONCEPLO CrEALIVO ... vt e vet et et et et et e e e e e e e e e e e e e eaeeaeeeeens

6.7 IMENSAJES ClAVE ...ttt it e e e et e e e e e e

6.8 TONO Ael MENSAJE ...t et e e e e e e e e e e e e et e aeeaas
8.9 IMBUIOS ...ttt ettt et et et e e e e e e e e

6.10 Actividades

B.10.1 TeIBVISION ..o e e e e e e e e e e e,

55
57
59

64
66
66

68
71
71
74
77
81
85

94
94

96
96
96
97
97
97
98
98

98



6.10.3 Internet y Redes SOCIales .......c..vveieiiiiie i, 101
6.10.4 Relaciones PUDIICAS .........cooiiiri i e 102
B.10.5 RAAIO ..ot e 104

6. 11 PrESUPUEBSTO ...t et ettt e et et e et et e e et e et et e e e e e 105
6.12 Duracion de 1a CamPANa ..........ve i e e e e e e e e e 105

6.13 Mecanismos para la evaluacion de resultados .............cooeiiiiiiiie i e e, 106

CONCLUSIONES ... e e e e e e e e e e e 107
RECOMENDACIONES ... e 109
BIBLIOGRAFIA ... oot e e e, 111
ANEXOS

ANEXO A BNCUBSTA .. et ettt e e et e e et e e e e e et e e e e 119
Anexo B: guia de entrevista para medicos y especialistas de la Fundacion ........... 122

Anexo C: guia de entrevista para médicos de Medicina General y estudiantes

(0101 T=T o o] g - 123
Anexo D: guia de entrevista para personal que trabaja en la Fundacion ............. 124
Anexo E: tablas de distribucion de frecuencias ............cocovviiiiii i, 125
Anexo F: figuras porcentuales .........ccoovieiei i e e 152
Anexo G: validacion de los instrumentos de recoleccion de datos ................... 185

Anexo H: visualizacion actividad BTL ..o e e 188



INDICE DE TABLAS

Contenido

Tabla 1. Distribucién de frecuencias de la variable SeX0 ..........cccovviiiiiiiiin i
Tabla 2. Distribucién de frecuencias de la variable edad .................c.coooiiiiininnn,
Tabla 3. Distribucion de frecuencias sobre el padecimiento de la condicion ............
Tabla 4. Distribucion de frecuencias sobre el conocimiento de celiaquia ................
Tabla 5. Distribucién de frecuencias sobre qué es la celiaquia ...............ccoovvvneann,
Tabla 6. Distribucion de frecuencia sobre el recibimiento de informacion acerca de

(01 =T [0
Tabla 7. Distribucion de frecuencia de los canales por donde ha recibido informacién
de celiaquia. (Medio PreNSa) ......ovuvee ittt e e e e e een e
Tabla 8. Distribucién de frecuencia de los canales por donde ha recibido informacion
de celiaquia. (Medio TeleViSIiON) .......c.vieiieiie e e e e e e
Tabla 9. Distribucion de frecuencia de los canales por donde ha recibido informacién
de celiaquia. (Medio RAdI0) .......vuuieiie i e et e e e e e e e e
Tabla 10. Distribucion de frecuencia de los canales por donde ha recibido
informacion de celiaquia. (Medio INternet) ..........ccovvriieiii i e,
Tabla 11. Distribucién de frecuencia de los canales por donde ha recibido
informacion de celiaquia. (Medio Redes SocCiales) .........ccovviieiiiiiiiiiie i,
Tabla 12. Distribucion de frecuencia de los canales por donde ha recibido
informacion de celiaquia. (Medio ReVIStas) .........ccuvriiriieiieie e e e e,
Tabla 13. Distribucién de frecuencia de los canales por donde ha recibido
informacion de celiaquia. (Medio Libros Especializados) ..........cccoviiiiiiiiniinnnns
Tabla 14. Distribucion de frecuencia de los canales por donde ha recibido
informacion de celiaquia. (Medio Charlas) ..........ccoovviiiiiiiii e
Tabla 15. Distribucién de frecuencia de los canales por donde ha recibido
informacion de celiaquia. (Medio Otra PErsona) ..........ccoeevveviiiiineieviiienineeennn,
Tabla 16. Distribucion de frecuencias sobre el conocimiento de la Fundacion Celiaca
e VENEZUEIA ... e e e
Tabla 17. Distribucién de frecuencias sobre el medio por el cual se ha recibido

informacion sobre [a FUNACIiON ........ooiriir e e e,

Pag

125

125

126

126

127

127

127

128

128

128

129

129

129

130

130

130

131



Tabla 18. Distribucion de frecuencias sobre la participacion en las actividades
realizadas por 1a FUNAACION ....... ..o e e e e e e e
Tabla 19. Distribucién de frecuencias de lo que mas agrada de las actividades
realizadas por 1a FUNDACION ...........oiieiieie e e e e e e e e
Tabla 20. Distribucion de frecuencias sobre el conocimiento de campafias
publicitarias de CeliagUuia ... ..o i e e e
Tabla 21. Distribucién de frecuencias de los elementos que recuerda de la camparia
e CEIIAQUIA ...t e e e
Tabla 22. Distribucion de frecuencias de campafias publicitarias de otras
BNTEIMEAATES ... ettt e
Tabla 23. Distribucién de frecuencias de la primera enfermedad que recuerda .........
Tabla 24. Distribucion de frecuencias de la segunda enfermedad que recuerda .........
Tabla 25. Distribucion de frecuencias del primer elemento que recuerdan de la

(072 10 0] 07 g -
Tabla 26. Distribucién de frecuencias del segundo elemento que recuerda de la

(072 T 4] o= -
Tabla 27. Distribucion de frecuencias de como son las campafas que recuerda haber
visto sobre celiaquia. (Campafia Informativa) .............coooviiiiiiiiiiii e e
Tabla 28. Distribucién de frecuencias de como son las campafias que recuerda haber
visto sobre celiaquia. (Camparfia Preventiva) ............ccooooiiiiiiiiiiii e e,
Tabla 29. Distribucion de frecuencias de como son las campafias que recuerda haber
visto sobre celiaquia. (Campafia con Enfoque al Diagndstico) ..........ccovovevininnnes
Tabla 30. Distribucién de frecuencias de como son las campafias que recuerda haber
visto sobre celiaquia. (Camparia con Enfoque al Tratamiento) .................ccoevveenne
Tabla 31. Distribucion de frecuencias de como son las campafias que recuerda haber
visto sobre celiaquia. (Campafa con Enfoque a Politicas Publicas) .......................
Tabla 32. Distribucién de frecuencias sobre la jerarquizacion para campafias futuras
sobre celiaquia. (Jerarquizacion de Campafia Informativa) ...................oooeveni,
Tabla 33. Distribucion de frecuencias sobre la jerarquizacion para campafias futuras
sobre celiaquia. (Jerarquizacion de Campara la Sobrellevar la condicion) ...............
Tabla 34. Distribucién de frecuencias sobre la jerarquizacion para campafias futuras

sobre celiaquia. (Jerarquizacion de Campafia de Diagndstico) ...........cccevvvneennnnn.

131

131

132

132

132

133

133

133

134

134

134

135

135

135

136

136

136



Tabla 35. Distribucion de frecuencias sobre la jerarquizacion para campafas futuras
sobre celiaquia. (Jerarquizacion de Informacion de la Fundacion) ........................
Tabla 36. Distribucién de frecuencias sobre el publico objetivo del mensaje ............
Tabla 37. Distribucion de frecuencias de medios para informarse sobre salud. (Medio
e =107 ) P
Tabla 38. Distribucién de frecuencias de medios para informarse sobre salud. (Medio
L= (=311 o ) N
Tabla 39. Distribucion de frecuencias de medios para informarse sobre salud. (Medio
RAOIO) ... et e
Tabla 40. Distribucién de frecuencias de medios para informarse sobre salud. (Medio
LAV )
Tabla 41. Distribucion de frecuencias de medios para informarse sobre salud. (Medio
Libros ESPecializados) .......c..e i oeieie e e e
Tabla 42. Distribucién de frecuencias de medios para informarse sobre salud. (Medio
=T =)
Tabla 43. Distribucion de frecuencias de medios para informarse sobre salud. (Medio
Red Social: FaCEDOOK) ... ..ot e e e
Tabla 44. Distribucién de frecuencias de medios para informarse sobre salud. (Medio
T IS Yol T | A N7 =T )
Tabla 45. Distribucién de frecuencias del uso de medios para informarse de celiaquia.
(FrecuencCia L VEZ al di@) ....vvvvieee e et e e e e e e e e e
Tabla 46. Distribucion de frecuencias del uso de medios para informarse de celiaquia.
(2 VECES POF SEMANA) . tve et eeven e et et e e et eeee eae eaeeae eea e e e a e e re e e eneeaes
Tabla 47. Distribucién de frecuencias del uso de medios para informarse de celiaquia.
YTy T g1 - g )
Tabla 48. Distribucion de frecuencias del uso de medios para informarse de celiaquia.
(Y227 o b= T T o - 1)
Tabla 49. Distribucién de frecuencias del uso de medios para informarse de celiaquia.
QY= LN 4411
Tabla 50. Distribucion de frecuencias del uso de medios para informarse de celiaquia.

(Nunca me informo de Celiaquia) ..........vvvieieie i e e e

137
137

137

138

138

138

139

139

139

140

140

140

141

141

141

142



Tabla 51. Distribucion de frecuencias de preferencia de medios para recibir

informacion de celiaquia. (Medio Prensa) .........ovveiiiiiiiiiie i e e e e e e 142
Tabla 52. Distribucién de frecuencias de preferencia de medios para recibir

informacion de celiaquia. (Medio Television) ..........covveiiiiiiiiiie i e 142
Tabla 53. Distribucion de frecuencias de preferencia de medios para recibir

informacion de celiaquia. (Medio Radio) ..........cooviiiii e 143
Tabla 54. Distribucién de frecuencias de preferencia de medios para recibir

informacion de celiaquia. (Medio ReVIStaS) ........ouvriieiriiiieie e e, 143
Tabla 55. Distribucion de frecuencias de preferencia de medios para recibir

informacion de celiaquia. (Medio Libros Especializados) .............ccooovvieiininnnn. 143
Tabla 56. Distribucién de frecuencias de preferencia de medios para recibir

informacion de celiaquia. (Medio INternet) ..........cooviiiiiiiii i 144
Tabla 57. Distribucion de frecuencias de preferencia de medios para recibir

informacion de celiaquia. (Medio Red Social: Facebook) ...............cooviviiiiinnnn, 144
Tabla 58. Distribucién de frecuencias de preferencia de medios para recibir

informacion de celiaquia. (Medio Red Social: TWitter) ..........coovvieiiiiiiie i, 144
Tabla 59. Distribucion de frecuencias de la jerarquizacion del medio de preferencia

para recibir informacion sobre celiaquia. (Medio Prensa) ...........ccoovvvvievnveniennnn. 145
Tabla 60. Distribucién de frecuencias de la jerarquizacion del medio de preferencia

para recibir informacion sobre celiaquia. (Medio Television) ...............coccoeiiiani, 145
Tabla 61. Distribucién de frecuencias de la jerarquizacién del medio de preferencia

para recibir informacion sobre celiaquia. (Medio Radio) .............cccooviiii i, 145
Tabla 62. Distribucién de frecuencias de la jerarquizacion del medio de preferencia

para recibir informacion sobre celiaquia. (Medio Revistas) .............cc.oeeiinni 146
Tabla 63. Distribucién de frecuencias de la jerarquizacién del medio de preferencia

para recibir informacion sobre celiaquia. (Medio Libros Especializados) ................ 146
Tabla 64. Distribucion de frecuencias de la jerarquizacion del medio de preferencia

para recibir informacion sobre celiaquia. (Medio Internet) .............ccooiiiiiiiiini. 146
Tabla 65. Distribucién de frecuencias de la jerarquizacién del medio de preferencia

para recibir informacion sobre celiaquia. (Medio Red Social: Facebook) ................ 147
Tabla 66. Distribucion de frecuencias de la jerarquizacion del medio de preferencia

para recibir informacion sobre celiaquia. (Medio Red Social: Twitter) ................... 147



Tabla 67. Resultados del coeficiente ETA en la correlacion del sexo con el

conocimiento de qué es la celiaquia .........c.ovvveiieiie i 148
Tabla 68. Relacion entre el sexo y el recibimiento de informacion acerca de la

0700 [T oo 148
Tabla 69. Relacidn entre el sexo y el conocimiento de la Fundacion ..................... 148
Tabla 70. Relacion entre el sexo y la participacion en las actividades realizadas por la

T F=Tod T o 149
Tabla 71. Relacion entre el sexo y el conocimiento de camparias publicitarias sobre la

07000 [T oo 149
Tabla 72. Relacion entre el sexo y el publico objetivo para el mensaje ................... 149
Tabla 73. Resultados del coeficiente ETA en la correlacion del padecimiento de la

condicidn con el conocimiento de qué es celiaquia ..........cooevvieiiiiiiii i 150
Tabla 74. Relacidn entre el padecimiento de celiaquia y el recibimiento de

Y 0] 102 F=Uod o o T P 150
Tabla 75. Relacion entre el padecimiento de celiaquia y el conocimiento de la

T F=Tod T o P 150
Tabla 76. Relacion entre el padecimiento de celiaquia y la participacion en las

actividades realizadas por la Fundacion ...............oooiiiiiiiiii i e 151
Tabla 77. Relacidon entre el padecimiento de celiaquia y el conocimiento de

campafas publicitarias sobre la condiCion ...............cooo i, 151
Tabla 78. Relacion entre el padecimiento de la condicion y el pablico objetivo para

]I 1=] 0T 1= P 151



INDICE DE FIGURAS

Contenido

Figura 1. Distribucion porcentual del sexo de lamuestra .............covovviiieineensn.

Figura 2. Distribucion porcentual de la edad de lamuestra .............ccooeeiiiiiieenn
Figura 3. Distribucion porcentual sobre el padecimiento de la condicion ................
Figura 4. Distribucion porcentual sobre el conocimiento de celiaquia ....................

Figura 5. Distribucion de porcentual sobre queé es la celiaquia ...............c.ceoevenninn,

Figura 6. Distribucion porcentual sobre el recibimiento de informacion acerca de

(01 1T T [0

Figura 7. Distribucion porcentual de los canales por donde ha recibido informacién

de celiaquia. (Medio PreNSa) ......ouuvee ittt e e e e e e aen e

Figura 8. Distribucion porcentual de los canales por donde ha recibido informacion

de celiaquia. (Medio TeleViSiON) .......c.uiriiiiie e e e e e

Figura 9. Distribucion porcentual de los canales por donde ha recibido informacién

de celiaquia. (Medio RadiO) .......c.eiiiii i,

Figura 10. Distribucion porcentual de los canales por donde ha recibido informacion

de celiaquia. (Medio INTEINEL) .......ie et e

Figura 11. Distribucion porcentual de los canales por donde ha recibido informacion

de celiaquia. (Medio Redes SOCIales) .......cooiiri i,

Figura 12. Distribucion porcentual de los canales por donde ha recibido informacion

de celiaquia. (Medio REVISIAS) .....vveie it e e e e e e e e e e e e ean,

Figura 13. Distribucion porcentual de los canales por donde ha recibido informacion

de celiaquia. (Medio Libros ESpecializads) ..........ouvuiiriieirs i ciieine e een

Figura 14. Distribucion porcentual de los canales por donde ha recibido informacion

de celiaquia. (Medio Charlas) ..........couiuiirie i e e e e e

Figura 15. Distribucion porcentual de los canales por donde ha recibido informacion

de celiaquia. (Medio Otra Persona) ..........ccoviiiiiiiriori e e e e e e enn,

Figura 16. Distribucion porcentual sobre el conocimiento de la Fundacion Celiaca de

N BNEZUCIA ... e e e e e

Figura 17. Distribucion porcentual sobre el medio por el cual se ha recibido

informacion sobre [a FUNacCIiON ........oooriin e e,

Pag

152

152

153

153

154

154

155

155

156

156

157

157

158

158

159

159

160



Figura 18. Distribucion porcentual sobre la participacion en las actividades realizadas
[0 T0 g B 0T - o[ o
Figura 19. Distribucion porcentual de lo que mas agrada de las actividades realizadas
POF 12 FUNAACION ... e e e e e e e e e e e e e e e enes
Figura 20. Distribucion porcentual sobre el conocimiento de campafas publicitarias

(0 L= 30T =T U
Figura 21. Distribucion porcentual de los elementos que recuerda de la campafa de
(011 U0 [T
Figura 22. Distribucion porcentual de campafias publicitarias de otras enfermedades...
Figura 23. Distribucion porcentual de la primera enfermedad que recuerda .............
Figura 24. Distribucion porcentual de la segunda enfermedad que recuerda .............
Figura 25. Distribucion porcentual del primer elemento que recuerda de la campafia...
Figura 26. Distribucion porcentual del segundo elemento que recuerda de la campafia
Figura 27. Distribucion porcentual de como son las campafias que recuerda haber
visto sobre celiaquia. (Camparfia Informativa) ...............cooooiiiiiiiiii e
Figura 28. Distribucion porcentual de como son las camparfias que recuerda haber
visto sobre celiaquia. (Campafa Preventiva) ..........c.coviviieiiiiiiii e e e,
Figura 29. Distribucion porcentual de como son las campafias que recuerda haber
visto sobre celiaquia. (Camparfia con Enfoque al Diagndstico) .............coeevvevvennnnn,
Figura 30. Distribucion porcentual de como son las campafias que recuerda haber
visto sobre celiaquia. (Campafia con Enfoque al Tratamiento) .............cccccvevennnnn.
Figura 31. Distribucion porcentual de como son las campafas que recuerda haber
visto sobre celiaquia. (Camparia con Enfoque a Politicas Publicas) .......................
Figura 32. Distribucion porcentual sobre la jerarquizacidn para campafas futuras
sobre celiaquia. (Jerarquizacion de Campafia Informativa) ......................coceee
Figura 33. Distribucion porcentual sobre la jerarquizacion para campafias futuras
sobre celiaquia. (Jerarquizacion de Campara la Sobrellevar la condicién) ...............
Figura 34. Distribucion porcentual sobre la jerarquizacidn para campafas futuras
sobre celiaquia. (Jerarquizacion de Campafia de Diagndstico) ............ccovvevnivennnnn.
Figura 35. Distribucion porcentual sobre la jerarquizacion para campafias futuras
sobre celiaquia. (Jerarquizacion de Informacion de la Fundacion) ........................

Figura 36. Distribucion porcentual sobre el publico objetivo del mensaje ...............

160

161

161

162

163

163

164

164

165

165

166

166

167

167

168

168

169
169



Figura 37. Distribucion porcentual de medios para informarse sobre salud. (Medio

=] ST )

Figura 38. Distribucion porcentual de medios para informarse sobre salud. (Medio

JLIC=] L2371 o ) P

Figura 39. Distribucion porcentual de medios para informarse sobre salud. (Medio

=T o)

Figura 40. Distribucion porcentual de medios para informarse sobre salud. (Medio

RBVISTAS) ..ttt it et e e e e e e e s

Figura 41. Distribucion porcentual de medios para informarse sobre salud. (Medio

Libros ESPecializadis) ........oovi i e e e e e

Figura 42. Distribucion porcentual de medios para informarse sobre salud. (Medio

L 1=T 0T

Figura 43. Distribucion de frecuencias de medios para informarse sobre salud.

(Medio Red Social: Facebook) ..........oeuieiieiii e

Figura 44. Distribucion porcentual de medios para informarse sobre salud. (Medio

Red SOCIal: TWIEEE) ..o e e e e e e e e e e

Figura 45. Distribucion porcentual del uso de medios para informarse de celiaquia.

(FrecuencCia L VEZ @l i) ... ...vevuieie e e e e e e e e e e e e e e e

Figura 46. Distribucion porcentual del uso de medios para informarse de celiaquia.

(2 VECES POF SEMANA) .. evcv et teeee et et et et et e eae et et e e e e e a e e e e e eaeeaas

Figura 47. Distribucion porcentual del uso de medios para informarse de celiaquia.

(1 VEZ POF SEIMANA) ... eue ettt et e et e e et e e e e et e e ettt ae e e et e easaen e

Figura 48. Distribucion porcentual del uso de medios para informarse de celiaquia.

(1 VEZ CAdA 15 IAS) +vu v e it iet et et et et e e e e e e e

Figura 49. Distribucion porcentual del uso de medios para informarse de celiaquia.

(L VEZ Al MBS ettt e e e e e e e e

Figura 50. Distribucion porcentual del uso de medios para informarse de celiaquia.

(Nunca me informo de celiaquia) ..........ccoieiiiiie it e e e
Figura 51. Distribucion porcentual de preferencia de medios para recibir informacion
de celiaquia. (Medio Prensa) ..........oeoueoeiiiiee s e e e e e e e e e

Figura 52. Distribucion porcentual de preferencia de medios para recibir informacion

de celiaquia. (Medio TeleVvisSion) ..........veiieiiiiii e e e

170

170

171

171

172

172

173

173

174

174

175

175

176

176

177

177



Figura 53. Distribucion porcentual de preferencia de medios para recibir informacion
de celiaquia. (Medio RAdI0) .......oveieie it e e e e e e e,
Figura 54. Distribucion porcentual de preferencia de medios para recibir informacion
de celiaquia. (Medio REVISIAS) ... .vuueiieeeiet e e vt e e e e e e e e e e

Figura 55. Distribucion porcentual de preferencia de medios para recibir informacion

de celiaquia. (Medio Libros ESpecializados) ..........ocevevieiees i e e,

Figura 56. Distribucion porcentual de preferencia de medios para recibir informacion
de celiaquia. (Medio INEINEL) .......ie e e e e e e e
Figura 57. Distribucion porcentual de preferencia de medios para recibir informacion
de celiaquia. (Medio Red Social: Facebook) ..........cccovveiiiii e
Figura 58. Distribucion porcentual de preferencia de medios para recibir informacion
de celiaquia. (Medio Red Social: TWItIer) ......ooovvriiiiiii i e
Figura 59. Distribucion porcentual de la jerarquizacion del medio de preferencia para
recibir informacion sobre celiaquia. (Medio Prensa) ...........coocvvviiiiiiiie i iniennns

Figura 60. Distribucion porcentual de la jerarquizacion del medio de preferencia para
recibir informacion sobre celiaquia. (Medio Television) ...........c.cccooviiiiiiie v
Figura 61. Distribucion porcentual de la jerarquizacion del medio de preferencia para
recibir informacion sobre celiaquia. (Medio Radio) ...........ccooevvviiiii i,
Figura 62. Distribucion porcentual de la jerarquizacion del medio de preferencia para
recibir informacion sobre celiaquia. (Medio Revistas) ...........cccoceviiiiiiiiiiiiiiiienn,
Figura 63. Distribucion porcentual de la jerarquizacion del medio de preferencia para
recibir informacion sobre celiaquia. (Medio Libros Especializados) ......................
Figura 64. Distribucion porcentual de la jerarquizacion del medio de preferencia para
recibir informacion sobre celiaquia. (Medio Internet) ............cooeviiiiii i,
Figura 65. Distribucién porcentual de la jerarquizacion del medio de preferencia para
recibir informacién sobre celiaquia. (Medio Red Social: Facebook) .....................
Figura 66. Distribucion porcentual de la jerarquizacion del medio de preferencia para

recibir informacion sobre celiaquia. (Medio Red Social: Twitter) .........................

178

178

179

179

180

180

181

181

182

182

183

183

184

184



INTRODUCCION

La condicion celiaca es un problema de salud mundial clasificado por la OMS (Organizacion
Mundial de la Salud). Es una enfermedad de naturaleza autoinmune, que afecta a individuos
genéticamente predispuestos. Se debe a la existencia de una intolerancia permanente al gluten y a

sus derivados.

Una de cada cien personas sufre de esta condicion, pero 87% de los individuos que padecen de
celiaquia no lo saben. Por otra parte, el diagnostico de esta condicion es fundamental para evitar
complicaciones a futuro como el desarrollo de otras enfermedades degenerativas como cancer,

osteoporosis, diabetes y mas de 64 enfermedades asociadas.

Hasta hace 15 afios la celiaquia era considerada poco frecuente y afectaba fundamentalmente a
nifios de origen caucaésico, en donde se presentaba un cuadro de mala absorcion intestinal. En la
actualidad, esta enfermedad es un proceso usual, de distribucion mundial, que afecta tanto a nifios

como adultos y puede manifestarse en formas clinicas atipicas o silentes.

En Venezuela, se registra un crecimiento anual de 4% de personas que comienzan a sufrir de
celiaquia, mientras en otros paises aumenta hasta 10% cada afio. Sin embargo, el
desconocimiento es el principal factor social que afecta el tratamiento y la calidad de vida del
celiaco y sus familiares.

Por tanto, cuando se habla de salud confluye el conocimiento y la accién, en donde la
participacion de la poblacién es una de las bases fundamentales para que se desarrolle la atencion

primaria de salud y su promocion.

Para que la salud comunitaria se pueda desarrollar con éxito se necesita la participacién activa de
la comunidad, la cual tiene que convertirse en un elemento permanente en la colectividad
animado por el mayor niumero de personas, que buscan el mejoramiento de la calidad de vida de

los individuos.

No obstante, las acciones que se llevan a cabo para mejorar la calidad de vida de las personas que

padecen de celiaquia vienen dadas por fundaciones o grupos de apoyo como es el caso de la



Fundacion Celiaca de Venezuela, es una organizacion sin fines de lucro que trabaja en pro de

mejorar la calidad de vida de las personas que sufren de celiaquia en el pais.

Tomando en cuenta estas consideraciones, se decidié crear una estrategia comunicacional para
informar a la poblacion sobre la condicidn celiaca, para que genere la sensibilidad necesaria que
esta enfermedad merece, ya que cuando la comunicacion confluye con la salud las personas
obtienen beneficios como la mejora del paciente y la satisfaccion de sus familiares. Estos dos
aspectos son las labores que desempefia la Fundacion Celiaca de Venezuela dia a dia para tratar

de mejorar la calidad de vida de los pacientes celiacos.

El estudio plated 3 objetivos: determinar las necesidades de mercadeo y comunicacion de la
fundacion, determinacion de las variables demogréficas y psicograficas de la poblacién celiaca y

no celiaca, y determinacion los lineamientos estratégicos de la fundacion.

Para la realizacion de este Trabajo se desarrollaron cuatro unidades de analisis, a las cuales se le
aplicaron distintos instrumentos de recoleccion de datos. Se hizo uso de la encuesta para
establecer como son los habitos de consumo de informacién de la poblacion. De igual forma, se
utilizo la entrevista, la cual fue aplicada a médicos y especialistas que trabajan directamente con
la fundacidn, al personal que trabaja en ella y a médicos de Medicina General y estudiantes de
Medicina.

Finalmente, se encuentra la discusion de los resultados obtenidos, los cuales se enmarcan en la
propuesta de la estrategia comunicacional, y las conclusiones y recomendaciones derivadas de la

realizacion de esta investigacion.



CAPITULO |
PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

1.1 Descripcion

La celiaquia es sindnimo de enfermedad celiaca la cual se define como “una intolerancia al gluten

que cursa una lesion severa de la mucosa del intestino delgado superior” (Sanchez, Petrella, 2013,
p. 11)

Petrella explica que:

la celiaquia suele ser en general, un claro trastorno que aparece en las
personas genéticamente predispuestas e intolerantes al gluten, eso quiere
decir que cada vez que ingresa el gluten en el organismo este tiene una
respuesta: por un lado, crear anticuerpos y por el otro lado, una respuesta
inflamatoria. (Petrella, 2012, p. 43)

Rodriguez Séez (2010) expone que en la actualidad, la enfermedad celiaca es la condicidn
genética mas frecuente, pero en la que menos se piensa, ataca a una de cada 100 personas. A su
vez, puede ser diagnosticada a cualquier edad, durante la infancia como en la adolescencia, y su
aparicién es muy habitual también en edades adultas. Su frecuencia es bastante elevada en
pacientes de la tercera edad y se estima que al menos 20% de los pacientes, tienen méas de 60

afios al momento del diagndstico.

Gutiérrez, N (2010) establece que: “En Venezuela se registra un incremento anual de 4% de
personas que comienzan a sufrir de celiaquia, mientras en otros paises aumenta hasta 10% cada
ano”. (Universidad del Zulia (LUZ, 2010) Disponible en:
http://www.agenciadenoticias.luz.edu.ve. Consultado el 31 de marzo de 2015)

Bai, J et al (2011) afirman que:

La celiaquia a pesar de que es la enfermedad clinica de origen genético mas
frecuente de la medicina interna, existen largos periodos de tiempo entre el
inicio de sintomas y el diagnostico de la patologia, por lo cual se subestima
a la misma. Esto se debe a la falta de reconocimiento de las diferentes

formas en que puede presentarse la celiaquia por parte de la mayoria de los



profesionales de la salud, y al desconocimiento de los métodos de

laboratorio mas apropiados para efectuar el diagnostico (p. 25)

En el caso de Venezuela, el desconocimiento es el principal factor social que afecta el tratamiento

y la calidad de vida del enfermo y sus familiares.

Las pocas acciones que se realizan para mejorar la calidad de vida de los pacientes con celiaquia,
nacen de los esfuerzos de fundaciones y grupos de apoyo como es el caso de la Fundacion
Celiaca de Venezuela. Sin embargo, la insuficiencia de instituciones y el desconocimiento de la
poblacion acerca de ellas hacen que la mayoria de los afectados continten sufriendo sin recibir la

ayuda que requieren.

Por estas razones, se disefid una estrategia comunicacional para la Fundacién Celiaca de
Venezuela, la cual tiene el objetivo de contribuir con la comunicacion tanto interna como externa

de la Fundacion.

1.2 Formulacion

¢ Como reforzar las comunicaciones de la Fundacion Celiaca de Venezuela?

1.3 Objetivos

Objetivo general

Disefar una estrategia de comunicaciones integradas para la Fundacion Celiaca de Venezuela.
Objetivos especificos

e Determinar las necesidades de mercadeo y de comunicacion, interna y externa, de la
Fundacion Celiaca de Venezuela.

e Determinar el perfil, demogréfico y psicografico, de la poblacién que padece o no de
celiaquia.

e Determinar los lineamientos estratégicos de la Fundacion Celiaca de Venezuela.



1.4 Justificacion

Este proyecto tiene la finalidad de reforzar las comunicaciones de la Fundacion Celiaca de
Venezuela, para establecer una relacion con la poblacion celiaca y no celiaca. Debido a que la
Fundacidn es una organizacion sin fines de lucro, es importante que esta esté presente en la mente
de la mayor cantidad de personas que padezcan o no de celiaquia, para que sea posible realizar
las metas que la Fundacién se propone.

Parte de la importancia de este Trabajo se dio inicialmente por querer conocer el trato dado al
tema de la celiaquia, ya que es una enfermedad muy comdn, y 87% de los afectados no estan al

tanto de su condicion.

Asimismo, la investigacion es un aporte social, el cual puede servir como modelo para futuros
trabajos de investigacion en el ambito de la salud y de organizaciones no lucrativas, a las que
quizas les haga falta un mayor recibimiento por parte de los comunicadores sociales a fin de

promover los esfuerzos comunicacionales que estas realizan.

Es un proyecto, que vino a formar parte del repertorio de Trabajos de Grado, de la Universidad
Catdlica Andrés Bello, que ha trabajado con otras fundaciones que se asocian con el &mbito de la
salud como la Fundacién Alzheimer Venezuela, la Fundacion venezolana Pro-cura de la Paralisis,

la Fundacion Antacarana, entre otras.

Es un tema original, ya que no se ha trabajado con la Fundacion Celiaca anteriormente en la
Universidad; sin embargo, la Universidad Metropolitana trabajo con la Fundacion, para la
realizacion de una tesis en el area psicoldgica. De igual manera, las cuestiones referentes a la
celiaquia vienen sonando un poco mas en los medios desde hace algin un tiempo. Este proyecto
se realizd para que sus frutos fueran aportados a la Fundacién Celiaca de Venezuela y asi

trasciendan en el tiempo junto con ella.
1.5  Delimitacion
La investigacion que se realizd consistio en la creacion y desarrollo de un modelo de estrategia

comunicacional para la Fundacion Celiaca de Venezuela.

El tiempo que demoro en realizarse la investigacion fue de un afio, iniciando el proceso en

octubre 2014 y terminandolo en septiembre 2015.



El estudio se realizd con el apoyo de la Fundacion Celiaca de Venezuela. Se considerd6 como
objeto de estudio la poblacion que padece la condicién y los individuos que no, ademas de los
médicos especialistas que trabajan con la Fundacion, el voluntariado que trabaja para ella y los

médicos de medicina general y estudiantes del area de la salud.

Por tanto, la delimitacién espacial fue Caracas, mientras que la comunicacional pretendié abarcar
toda Venezuela, ya que con la estrategia se intentd llegar a todas las personas celiacas y no
celiacas para informar de esta condicidn, pues existe una parte de la poblacion que no esta al

tanto de qué es la celiaquia.



CAPITULO II
MARCO CONCEPTUAL

2.1 Comunicacion para la salud
2.1.1 Comunicacion como concepto

La comunicacion es entendida, en su forma mas basica, como un proceso en el cual hay un

intercambio de informacidn, entre dos 0 mas personas, a través de un canal.

Garcia (2008) establece que la comunicacion consiste en “la transmision de un mensaje de una
persona o entidad a otra, en base a un objetivo prefijado, a través de un determinado medio” (p.
25)

Sin embargo, Beltran (2011) establece:

La definicion mas difundida y duradera de los conceptos contemporaneos es
la de Harold Lasswell, quien sostuvo que una forma conveniente de
describir un acto de comunicacion era la de responder a esta interrogacion:

“Quién dice qué, por cudl canal, a quién y con qué efecto” (p.19)

De igual forma, es importante destacar que la comunicacion tiene elementos que intervienen en el

proceso.

El Ministerio de Educacion de Espafia establece los siguientes elementos:

o Emisor: Aquel que transmite la informacion (un individuo, un
grupo o una maquina).

o Receptor: Aquel, individual o colectivamente, que recibe la
informacidn. Puede ser una maquina.

e Codigo: Conjunto o sistema de signos que el emisor utiliza para
codificar el mensaje.

e Canal: Elemento fisico por donde el emisor transmite la
informacién y que el receptor capta por los sentidos corporales. Se
denomina canal tanto al medio natural (aire, luz) como al medio

técnico empleado (imprenta, telegrafia, radio, telefono, television,



ordenador, etc.) y se perciben a través de los sentidos del receptor
(oido, vista, tacto, olfato y gusto).

o Mensaje: La propia informacion que el emisor transmite.

o Contexto: Circunstancias temporales, espaciales y socioculturales
que rodean el hecho o acto comunicativo y que permiten comprender
el mensaje en su justa medida. (Ministerio de Educacion, Cultura y
Deporte.  Gobierno  de  Espafia, 2007. Disponible en:
http://recursos.cnice.mec.es. Consultado el 3 de diciembre de 2014)

Una definicion mas actualizada de comunicacion es la de Clow y Baack quienes definen a la
comunicacion como “transmitir, recibir y procesar informacién. Cuando una persona, grupo u
organizacion intenta transmitir una idea o mensaje, la comunicacion ocurre cuando el receptor

(otra persona o grupo) puede comprender la informacion”. (Clow y Baack, 2010, p. 6)

2.1.2 Salud como concepto

Actualmente, el concepto de comunicacion mantiene una alta relacion con el de salud. Ambas
areas son completamente independientes, pero surge un lazo entre ellas que permite la
implementacion de acciones que tienen el fin de la promocion de la salud. EI componente
comunicacional es necesario para pensar y analizar el campo de la salud, ya que la relacion entre

ambos elementos se sitta en el &ambito de lo cultural y no solo en el terreno mediatico.

A finales de los afios 70, se dio la Conferencia Internacional sobre Atencion Primaria de Salud,
reunida en el Alma-Ata, en la desintegrada Unién Soviética, en donde la salud fue enunciada

como un “derecho humano fundamental”.

La Conferencia reitera firmemente que la salud, es un estado de completo
bienestar fisico, mental y social, y no solamente la ausencia de afecciones o
enfermedades, es un derecho humano fundamental y que el logro del grado
maés alto posible de salud es un objetivo social sumamente importante en
todo el mundo, cuya realizacion exige la intervencién de muchos otros
sectores sociales y economicos, ademéas del de la salud. (Conferencia
Internacional sobre Atencion Primaria en Salud, Alma-Ata, URSS, 6-12 de
septiembre de 1978. (s/f). Disponible en:
http://www.promocion.salud.gob.mx Consultado el 3 de diciembre de 2014)



Ademaés de constituir un derecho humano “La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) establece
que la salud es el bienestar fisico, psicoldgico y social de la persona” (Cuesta, Menéndez y Ugarte,
2006, p.7)

2.1.3 Comunicacién y promocion para la salud

La comunicacion para la salud se entiende como la comunicacion para el desarrollo y el

equilibrio de los individuos en el tema. Diaz (2014) expresa:

Pensar la comunicacion para la salud en el contexto de los procesos de
alfabetizacion en salud nos remite directamente a lo que entendemos son
fines fundamentales de cualquier proceso educativo: posibilitar que los
sujetos participantes en ese proceso adquieran los conocimientos, las
habilidades y las capacidades para tomar de forma auténoma las decisiones

mas beneficiosas a nivel individual y colectivo. (p. 46)

Larrauri (2005) expone que: “en el campo de la salud, comunicacién y participacién son
fundamentales, pues a través de una participacion activa y consciente de la comunidad

lograremos fomentar el auto cuidado de la salud” (p. 8). La autora agrega:

La comunicacion para la salud es “el proceso social, educativo y politico
que incrementa y promueve la conciencia publica sobre la salud, promueve
estilos de vida saludables y la accion comunitaria a favor de la salud,
brindando oportunidades y ofreciendo a la gente poder ejercer sus derechos
y responsabilidades para formar ambientes, sistemas y politicas favorables a

la salud y al bienestar”. (p.8)

El proposito de la comunicacion para la salud estd intimamente relacionado a la promocién de la
salud, ya que por medio de la promocion se puede adquirir modos de vida sanos en los

individuos.
La promocion para la salud es entendida en la Carta Ottawa (1986) como:

Un proceso que consiste en proporcionar a los pueblos los medios
necesarios para mejorar la salud y ejercer un mayor control sobre la misma.
Para alcanzar un estado adecuado de bienestar fisico, mental y social un

individuo o grupo debe ser capaz de identificar y realizar sus aspiraciones,



de satisfacer sus necesidades y de cambiar o adaptarse al medio ambiente.
(Carta Ottawa para la promocion de la salud. (s/f). Disponible en:

http://www.ondaf.gob.ar Consultado el 16 de octubre de 2014)

La Carta Ottawa establece que la promocion de la salud exige la accion coordinada de todos los
implicados: los gobiernos, los sectores sanitarios y otros sectores sociales y econdmicos, las
organizaciones benéficas, las autoridades locales, la industria y los medios de comunicacion.

“Las estrategias y programas de promocion de la salud deben adaptarse a las necesidades locales
y a las posibilidades especificas de cada pais y region y tener en cuenta los diversos sistemas
sociales, culturales y econdémicos”. (Carta Ottawa para la promocion de la salud. (s/f).

Disponible en: http://www.ondaf.gob.ar. Consultado el 16 de octubre de 2014)

La Carta Ottawa propone cinco estrategias que son fundamentales para garantizar el éxito de la

estrategia:

o Laelaboracion de una politica publica sana
o Lacreacion de ambientes favorables

o El reforzamiento de la accion comunitaria
o El desarrollo de las aptitudes personales

o La reorientacion de los servicios sanitarios

Dos afios mas tarde, se lleva a cabo la Segunda Conferencia Internacional de Promocion de la
Salud, en Adelaida — Australia (1988), en ella se destacé el papel y la importancia de las politicas
publicas en el mejoramiento de las desigualdades sociales y la inequidad. La conferencia enfatiz6
en la obligacion que tienen los gobiernos y niveles de la administracion pablica de rendir cuentas
sobre el impacto que tienen las politicas en la salud y el bienestar de las personas. Igualmente, se
reiterd la importancia de seguir avanzando en la promocion de la salud a través de las cinco
aéreas de accion propuestas en Ottawa en 1986. (Conferencias Internacionales sobre la
Promocion de Salud. (s/f). Disponible en: http://escpromotorasdesalud.weebly.com. Consultado
el 15 de diciembre de 2014)

Posteriormente, en Sundsvall — Suecia (1991), se dio la Tercera Conferencia Internacional de
Promocidn de la Salud, la cual se centrd en la importancia del entorno en las condiciones de salud

de las personas y comunidades.
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La conferencia destacd tres aspectos de los entornos de apoyo:

1. La dimensidn social, la cual incluye las formas en que las normas, las costumbres y los
procesos sociales afectan a la salud.

2. La dimensién politica, la cual requiere que los gobiernos garanticen la participacion
democratica en la toma de decisiones, y la descentralizacion de las responsabilidades y los
recursos.

3. Ladimension econémica, la cual requiere una distribucién de los recursos para alcanzar la
salud para todos y el desarrollo sostenible, y la necesidad de reconocer el conocimiento y
las habilidades de las mujeres, con el fin de desarrollar una infraestructura mas positiva en

los entornos de apoyo.

Se enfatizd en dos principios fundamentales de todas las acciones: la equidad y la
interdependencia de todos los seres humanos. La conferencia demostré que los temas de salud,
ambiente y desarrollo son inseparables. (Conferencias Internacionales sobre la Promocién de
Salud. (s/f). Disponible en: http://escpromotorasdesalud.weebly.com. Consultado el 15 de
diciembre de 2014)

En 1992, en Santa Fe de Bogota — Colombia, se da una reunién que conté con la participacion de
todos los paises de América Latina. En ella se analizaron temas y se hicieron propuestas de

importancia para los paises de la Region.

En la reunion se afirm6 que el principal desafio de la promocion de la salud en América Latina
era transformar las relaciones excluyentes, conciliando los intereses econdémicos y los propositos
sociales de bienestar para todos, asi como trabajar por la solidaridad y la equidad social, las
cuales son condiciones indispensables para la salud y el desarrollo. (Conferencias Internacionales
sobre la Promocién de Salud. (s/f). Disponible en: http://escpromotorasdesalud.weebly.com.
Consultado el 15 de diciembre de 2014)

La Cuarta Conferencia Internacional para la Salud (1997) se dio en Yakarta — Indonesia. Fue la
primera conferencia en celebrarse en un pais en desarrollo y en dar participacion al sector privado

en el apoyo a la promocién de la salud.

Plante6 la necesidad de avanzar en la lucha contra la pobreza y otros determinantes de la salud en
los paises en desarrollo. En el dialogo se destaco la importancia de abordar los problemas de

salud a través de la combinacion de cinco areas de accion de la promocion de la salud,
11



aprovechando los distintos escenarios (escuelas, sitios de trabajo, mercados, etc.) para aplicar
medidas integrales como la participacion de las personas y comunidades en la toma de
decisiones, el acceso a la educacion y a la informacion para lograr una participacion efectiva, y

finalmente la movilizacion de los individuos y las comunidades.

La conferencia defini6 cinco prioridades para la promocion de la salud
en el siglo XXI:

1. Promover la responsabilidad social por la salud.

2. Aumentar las inversiones en el desarrollo de la salud.

3. Consolidar y ampliar las alianzas estratégicas en pro de la salud.

4. Ampliar la capacidad de las comunidades y empoderar al
individuo.

5. Consolidar la infraestructura necesaria para la promocién de la
salud. (Conferencias Internacionales sobre la Promocion de Salud.
(s/f). Disponible en: http://escpromotorasdesalud.weebly.com.
Consultado el 15 de diciembre de 2014)

En el afio 2000, en Ciudad de México — México, se dio la Quinta Conferencia la cual se
estructurd con base en las cinco prioridades para la promocién de la salud del siglo XXI,
definidas en la conferencia de Yakarta (1997). Se concentro en lograr una mayor equidad dentro
de los paises como entre un pais y otro. En él se dio *““La Declaracion Ministerial de México para
la Promocion de la Salud: De las Ideas a la Accidn’, en donde se comprometio a los paises a
situar a la salud en la agenda politica y de desarrollo y a poner en marcha los planes de accién
estratégicos para promover la salud de los pueblos. (Conferencias Internacionales sobre la
Promocion de Salud. (s/f). Disponible en: http://escpromotorasdesalud.weebly.com. Consultado
el 15 de diciembre de 2014)

Finalmente, en Bangkok — Tailandia (2005) se celebro la Sexta Conferencia, en ella se ratificaron
los valores, principios y areas de accion que se establecieron en la carta de Ottawa, asi como las
recomendaciones sucesivas de las conferencias mundiales sobre la promocion de la salud. El
dialogo se enfoco en analizar los desafios y oportunidades que enfrentan la salud y la promocién
en el contexto del mundo globalizado. (Conferencias Internacionales sobre la Promocion de
Salud. (s/f). Disponible en: http://escpromotorasdesalud.weebly.com. Consultado el 15 de

diciembre de 2014)
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2.1.4 La promocién de la salud y los medios de comunicacion

Los medios de comunicacion tienen impacto en la salud colectiva e individual, y son
fundamentales para conformar creencias y conductas. “El contenido mediatico crea y consolida

conductas, creencias y valores” Acevedo, Istdriz (2013)

Moron (2002) explica que los medios de comunicacion tratan determinados temas que pueden
ayudar a mejorar las condiciones de vida y hacerla méas saludable, en las secciones fijas sobre
salud que aparecen en los periddicos o los programas televisivos que persiguen la promocién de la

misma.

Asimismo, las estructuras comunicativas van a variar en funcion del medio y de la modalidad o
género utilizado. El soporte que se utilice para promocionar a la salud sugiere determinadas

posibilidades que respalda un modelo distinto de acercarse al mundo de la salud.

El soporte grafico-textual de la prensa es totalmente adecuado para tratar
temas especificos con la profundidad suficiente que requiera el tipo de
publicacién. La posibilidad de acercamiento a la prensa es escrita de una
forma reflexiva, discursiva, racional y critica es la mejor aliada de la
construccién conceptual de contenidos culturales tanto de salud como de
otras tematicas. (Moron, J. (2002). La educacion para la salud en el ambito
comunitario. Disponible en: http://tecnologiaedu.us.es Consultado el 4 de
diciembre de 2014)

Por otra parte, en cuanto a los medios audiovisuales de television su fascinacion e implantacion
mayoritaria la hacen no ya necesaria, sino indispensable en cualquier tratamiento de salud,
fundamentalmente en un modelo de promocion en cuanto que actuacion sobre los estilos de vida

y el medio ambiente. (Morén, 2002)
Es importante destacar que:

Para elaborar programas exitosos de comunicacion para la salud, se realiza
una investigacion sobre el pablico destinatario, el cual se segmenta para
identificar grupos mas amplios de personas que compartan valores
similares, tengan las mismas creencias o tengan en comun otros atributos

claves que repercutiran en su atencion y en su respuesta a la informacion
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sanitaria. ~ (Comunicacion y  salud.  (s/f).  Disponible  en:

http://chasqui.comunica.org. Consultado el 4 de diciembre de 2014)

No obstante, “la elaboracion de programas de salud se ha caracterizado por ser un elemento
unidireccional y vertical, en donde existe un polo generador de decisiones 0 mensajes”.
Adicionalmente, El pablico de los programas de salud es considerado un “polo receptor,
aparentemente pasivo”. (Gamucio, 2001; cp. Comunicacion para la salud: el reto de la
participacion (s/f). Disponible en: http://www.comminit.com. Consultado el 4 de diciembre de
2014)

Es importante destacar, que la comunicacion se propone como una perspectiva integral e
integradora, que intenta articular saberes y miradas de los actores que participan en un proceso

de salud.

Las iniciativas de comunicacion apuntan a conocer los lenguajes, el modo de relacionarse y los
vinculos que mantienen los individuos, para trabajar las problematicas de salud sin diferencias.
No se trata s6lo de enviar informacion y difundir el mensaje que se quiere transmitir, sino de
interactuar con los destinatarios, para construir sentidos colectivos y discursos que se refieran a
las necesidades y problemas percibidos, pues nos encontramos frente a pablicos informados y
conscientes. (Comunicacién y salud publica. (s/f). Disponible en: http://www3.sap.org.ar
Consultado el 15 de diciembre de 2014)

De acuerdo con Gloria Coe (1988) “la informacion en salud debe ser atractiva, facil de entender y

capaz de influir en los comportamientos” (p.7)
Mosquera (2003) expone:

Actualmente, los ciudadanos se encuentran cada vez mas expuestos a
informacion relacionada con la salud a través de los medios de
comunicacion masivos. En muchos casos algunos individuos solo cuentan
con la informacion proveniente de estos como fuente conocimiento primario
en el campo de la salud. (Mosquera, M (2003). Comunicacion en Salud:
Conceptos, Teorias y Experiencias. Disponible en:
http://www.portalcomunicacion.com. Consultado el 4 de diciembre de
2014)
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Hay que destacar que los programas de salud en los paises
Latinoamericanos y del tercer mundo se han basado en la comunicacion
masiva, 0 mas bien en la informacién masiva (...) el acceso a la television, a
la radio o0 a la gran prensa nacional aparece como una necesidad absoluta
cuando se trata de implementar, por ejemplo, grandes campafas de
vacunacion o prevencion del SIDA. El poder de convocatoria de los medios
de informacion masiva nos hace, de algiin modo, sustituir las necesidades de
la educacién para la salud y pensar la comunicacion en términos de corto
plazo, y no a mediano y largo plazo como debiera ser (Gamucio, 2001; cp.
Comunicacion para la salud: el reto de la participacion. (s/f). Disponible en:

http://www.comminit.com. Consultado el 4 de diciembre de 2014)

El objetivo de los planes de salud es lograr que los individuos adopten modos de vida sanos, tanto
individuales como colectivos. Sin embargo, los medios tradicionales no son la Unica manera de

lograr los cambios en la colectividad.

Una de las estrategias existente, de las varias que se aplican en la comunicacion y promocion de la
salud, es la de la Movilizacién Social.

Mosquera (2003) define la Movilizacion Social como

Una convocacion de voluntades para actuar en la bisqueda de un propdsito
comun bajo una interpretacion y un sentido compartidos. La movilizacion
social a diferencia del Mercadeo Social no tiene como objeto al individuo
sin que todos los sectores sociales sean objeto de influencia para que la
comunidad como un todo se movilice y apoye. (Mosquera, M (2003).
Comunicacion en Salud: Conceptos, Teorias y Experiencias. Disponible en:
http://www.portalcomunicacion.com. Consultado el 4 de diciembre de
2014)

La comunicacion para la salud, ha demostrado tener la capacidad para producir procesos de
reflexion y movilizacion de las comunidades que las respaldan en el camino de hacerse

responsables de sus procesos de salud.

Sin embargo, en Venezuela —al igual que en la mayor parte de los paises de

Latinoamérica- la comunicacion para la salud se subutiliza, al reducirla a sus
15



expresiones mas técnicas o instrumentales, o sencillamente se descarta tanto
en procesos y campafias como en los planes y politicas sanitarios. Esto se
debe, por una parte, a fallas en la comprension acerca de las potencialidades
de la comunicacion para la salud, pero también a la falta de profesionales en
esta area, que desde afios atrds ha quedado en manos de personas de buena
voluntad —y en algunos casos de especialistas en diferentes disciplinas- pero
con escasas competencias, que no han logrado obtener los mejores
resultados del uso de la comunicacion. (Universidad Catolica Andrés Bello
(UCAB, s/f) Comunicacion para la salud. Disponible en:
http://w2.ucab.edu.ve. Consultado el 4 de diciembre de 2014)

2.2 Estrategia comunicacional

2.2.1 Definicién

Una estrategia de comunicacién es la forma en que los objetivos de una organizacién son

transmitidos de forma clara y concisa al publico receptor, y asi el mensaje es entendido por este

de manera efectiva.

Una estrategia de comunicacion es la que esté disefiada para ayudar a
una organizacion a comunicarse de manera efectiva y cumplir con los
objetivos organizacionales centrales. En ella se fijan los elementos
clave de una estrategia de comunicacion, asi como la forma de planes
de prensa o relaciones publicas, estrategias y planes de marketing web
que encajan en la estrategia general de comunicaciones de la
organizacion. (Traduccion propia. Developing a communications
strategy  (s/f). Disponible en: http://knowhownonprofit.org.
Consultado el 17 de octubre de 2014)

Terry y Franklin (1986) plantean que:

para los grupos y organizaciones es importante decidir y estar
identificado con los objetivos que se van a alcanzar, y para alcanzarlos
se originan preguntas como qué trabajo necesita hacerse, cuando y
como se hard, cuales seran los componentes necesarios del trabajo, las

contribuciones de cada componente y la forma de lograrlos. (p.56)
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En esencia, se trata de formular un plan o un patrén integrado predeterminado de las actividades

futuras, lo cual requiere la posibilidad de prever, de visualizar y el propdsito de ver hacia

adelante.

2.2.2 Pasos para la elaboracion de una estrategia

“No hay que confundir la comunicacidn estratégica con la estrategia de comunicacién, porque no

son equivalentes” (Crespo, Pérez, Morillas, 2012, p. 110)

Las autores presentan los siguientes pasos para realizar una estrategia comunicacional:

1. Obliga a una reflexion y a un andlisis periodico sobre la relacion de una
organizacion con sus publicos. Se trata de establecer las relaciones de una
organizacion con su entorno son las mas adecuadas y, en concreto, si el
componente simbolico de esa relacién es el que mas se adecua para la
mision y los fines que dicha organizacion pretende alcanzar. Para ello se
debe analizar: la imagen actual (la percibida), fortalezas y debilidades,
tendencias del entorno, movimientos de los competidores. Y se tendra que
definir el papel concreto que tiene que jugar la comunicacion en esa
organizacion.

2. Definir una linea directriz de comunicacion. Es necesario establecer la
imagen, los mensajes, la mezcla comunicativa (comunicacion mix) y la linea
de aproximacion comunicativa con su entorno (posicionamiento). Todo ello,
publico por puablico.

3. Establecer los diferentes territorios de aplicacion, debiendo precisar si
hay que intervenir y con que intensidad en comunicacién interna o externa
(o en ambas), comunicacidén corporativa 0 comunicacion de marketing,
comunicacion de partido o lider, comunicacion electoral o institucional.

4. Dar coherencia a la pluralidad de comunicaciones de una organizacion.
La principal virtud de una estrategia de comunicacién consiste en el hecho
de que todos dispongan y compartan unas directrices claras sobre la
comunicacion a realizar, concretando los esfuerzos y rentabilizando las
inversiones. La estrategia enmarca el comportamiento colectivo
maximizando la oportunidad y evitando o minimizando los errores,

reduciendo el riesgo de dispersion y las posibilidades contradictorias. Si esto
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es importante con caracter general para cualquier estrategia, lo es mucho
mas cuando se trata de la estrategia de comunicacién, en la que la pluralidad
de voces que pueden emitir comunicaciones en una organizacioén, pablicos a
los que puede dirigirse la organizacion, etc., hace peligrar la coherencia de
sus discursos y de sus mensajes.

5. Determinar los criterios de evaluacion de resultados. La estrategia debe
de establecer los sistemas de medicion y evaluacion de resultados que se va
adoptar. Debe precisar en qué momentos y en qué criterios deben seguir las
investigaciones post-test, garantizando que las opciones de los publicos
sirvan para mejorar la eficacia de las propias organizaciones y productos, asi

como que la comunicacion esté permanentemente reorientada. (p. 110)

Una estrategia comunicacional implica una investigacion y se forma de pautas bien planificadas

que pretenden lograr ciertos objetivos mediante el desarrollo de modelos y técnicas de

comunicacion. Por otra parte, los pasos pueden variar en funcion de la empresa a la que se le

disefia la estrategia, pero hay algo que todas deben hacer: fijar los objetivos antes de empezar con

la estrategia, ya que los objetivos ayudan a determinar como enfrentarse a la solucion de

problemas que se puedan presentar, y son la base de la estrategia. (Crespo, Pérez, Morillas, 2012)

2.2.3 Objetivos de comunicacion

Los objetivos comunicacionales son esenciales a la hora de llevar a cabo las acciones de

comunicacion. Por tanto, se debe tenerlos en cuanta y estudiarlos a profundidad y con

detenimiento.

Rodriguez (2011) explica: los objetivos de comunicacion se suelen referir a
resultados particulares que se pretende lograr con la entrega de mensajes
apropiados, por lo que muchas veces tiene que ver con la naturaleza de la
informacién que debera ser comunicada o con efectos especificos de esta

entre el pablico objetivo. (p. 65)

Desde un enfoque global los objetivos de comunicacion se pueden plantear de la siguiente

manera:

» Logran la notoriedad de la empresa en los publicos.

» Establecen una diferenciacién con las empresas competidoras.
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» Generan credibilidad y confianza en sus publicos.

» Estimulan la preferencia en los publicos. (Capriotti, 2008, p. 79)

2.3 Celiaquia
2.3.1 Definicién

La celiaquia es sindnimo de enfermedad celiaca la cual se define como “una intolerancia al gluten

que cursa una lesion severa de la mucosa del intestino delgado superior” (Sanchez, Petrella, 2013,
p. 11)

Petrella, 2012, agrega: “la celiaquia es también conocida como: la “Enfermedad Irlandesa”, y
“Antrofia Vellositaria” o “Enfermedad Duhuring” nombre aplicado al cientifico Louis Duhuring

quien en 1884 profetizo la regulacion de la dieta diaria sin gluten, en los enfermos”. (p. 42)
Petrella explica que:

La celiaquia suele ser en general, un claro trastorno que aparece en las
personas genéticamente predispuestas e intolerantes al gluten, eso quiere
decir que cada vez que ingresa el gluten en el organismo este tiene una
respuesta: por un lado, crear anticuerpos y por el otro lado, una respuesta
inflamatoria. (Petrella, 2012, p. 43)

Es importante destacar que la causa de la celiaquia no es Unica, pues surge por medio de una
combinacion de factores: la ingesta de gluten, la existencia de una predisposicion genética y las
anomalias de la estructura del intestino delgado, que hacen que las paredes de este sean

permeables. (Sanchez, Petrella, 2013)

Sin embargo, no es posible hablar de celiaquia sin definir el componente que logra la
intolerancia en los pacientes. El gluten es la proteina que se encuentra en algunos cereales,
principalmente en el trigo, y también lo contienen en mayor o menor grado las otras gramineas
como la cebada, el espelta, el kamut, el triticale, el centeno y posiblemente la avena, en donde
cuyas harinas estan bajo la observacion cientifica para determinar si contiene 0 no contiene
gluten. (Petrella, 2012)
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Por otra parte, Golding, Garcia y Vergara (s/f) explican, en cuanto a este ultimo cereal, que la
avena no produce dafio, pero al ser cultivada cerca del trigo, ademas de ser procesada y

almacenada con los mismos equipos, puede contaminarse con el gluten proveniente del trigo.

Igualmente, “los alimentos procesados o industrializados pueden contener gluten porque son
elaborados con productos derivados del trigo, la cebada y el centeno”. (Golding, Garcia,
Vergara, s/f, p. 7)

Asimismo, las estadisticas emitidas por las organizaciones mundiales de la celiaquia estiman que
las personas afectadas por la enfermedad se colocan entre los tres y cuatro por ciento de la
poblacion mundial, y se van incrementando cada afio que trascurre segun los datos de

diagnosticos que se realizan a diario en el mundo. (Petrella, 2012)

Polanco, Mearin (2001) exponen que “la enfermedad celiaca suele darse en personas de raza
blanca. Aunque es una enfermedad que puede ocurrir en individuos procedentes de la India o de
Paquistan, asi como suele darse en | sur del Sahara, China y Japon”. (p. 23)

Los autores agregan que la enfermedad celiaca es aproximadamente dos veces mas frecuente en
el sexo femenino que en el masculino, tanto en nifios como en adultos. De igual forma, se puede
presentar en cualquier edad después de la introduccion del gluten en la dieta; es caracteristica su
presencia antes de los cinco afios o durante la cuarta o quinta década de la vida; su manifestacion

en la adolescencia es infrecuente. (Polanco, Mearin, 2001)

Petrella (2012) expone que si a la celiaquia no se le da la merecida atencion e importancia puede,
en algunos casos, ser causa de muerte; sin embargo, no es una enfermedad mortal, pero tampoco
es simple, es peligrosa y silenciosa. Hay que advertir que es bueno e importante ser cuidadoso,
pero no obsesivo porque se estaria quitando la calidad de vida del paciente, no se debe agregar

mas inconvenientes de los que ya existen.
2.3.2 Signos y sintomas

Cada vez que el gluten entra en el organismo produce una respuesta. Por un lado, se crea
anticuerpos y por el otro, hay una respuesta inflamatoria. Partiendo de esto se obtienen multiples
sintomas, los cuales comienzan desde la edad infantil hasta cualquier otra edad, especialmente a

las personas con una edad superior a los cuarenta afios y sobre todo en mujeres. (Petrella, 2012)
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“Si nos preguntamos: ¢Cudles son los signos y sintomas? Se empieza por las
tres D: Diarrea, Distension Abdominal y Desnutricion o lo que puede

calificarse como el ‘sindrome de mala absorcion™.
Entre los otros sintomas destacan:

Diarrea cronica

Retraso en el crecimiento o el desarrollo de los nifios

Raquitismo

Calambres

Piernas y cara hinchadas

Fatiga

Erupciones en la piel

Pérdida de peso

Dolor abdominal de manera recurrente

Desordenes del vémito el cual esta casi siempre presente

La primera menstruacion es mas prolongada de lo habitual

La anemia de origen desconocido (debe ser estudiada con exadmenes de
sangre por cuanto se tienen datos cientificos que pueden ser causantes de la
aparicion de la celiaquia)

También tiene asociacidn con los comienzos de la osteoporosis

Cansancio o agotamiento permanente (el cual influye en algunas personas
las cuales se acostumbran a ese debilitamiento por la falta de cultura y
conocimiento)

Trastornos en la concepcion de los hijos

Se observa también el pelo quebradizo

Produce abortos espontaneos

El calcio pierde la capacidad nutricional

Puede ser la causante de la menopausia precoz y al retirarse la menstruacién
antes de la edad habitual se pierde parte del periodo de fertilidad

También puede aparecer en el periodo de la post menopausia

Carencia de la vitaminas B12 y D ademas de la falta de hierro

El vientre se hincha. (Petrella, 2012, p. 43)
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En la medida que los estudios de la enfermedad avanzan, los cientificos argumentan que hay
muchas causas gque son asociativas que pueden causar la celiaquia. Es natural que ante este
cuadro clinico la patologia logre cambios de caracter en la persona que padece la enfermedad, si

no se toma bajo control y tiempo prudencial los remedios y terapias necesarias. (Petrella, 2012)

2.3.3 Sintomatologia clinica

La heterogeneidad clinica de la enfermedad celiaca, postula la existencia de varios subgrupos de
pacientes, los cuales poseen distintas caracteristicas genéticas e inmunoldgicas, que tienen
diferentes formas de herencia y distinta frecuencia de malignizacion. Existen diferentes formas
clinicas de presentacion segun: la edad del paciente, su situacion fisiopatologica y otros factores

aun no precisados. (Polanco, 2001)

Las distintas manifestaciones de la celiaquia estdn conformadas de varias

formas:

o Celiaquia refractaria: en la que la dieta libre de gluten no garantiza aun
asi, la eliminacién de los trastornos intestinales.

e Celiaquia silente: la cual la sintomatologia es nula, pero los enfermos
presentan la mucosa alterada.

o Celiaquia clasica: en donde predominan los trastornos intestinales siendo
facil identificar y detectar apenas la punta visible de lo que es la celiaquia.

o Celiaquia latente: presente en los enfermos que no presentan sintomas y
generalmente se trata de personas con predisposicion genética que pudieran
haber sufrido en la infancia aun cuando se recuperaron, pero puede presentar
la enfermedad de manera inmediata siendo estos casos un poco més dificiles
de manifestar.

e Celiaquia potencial: la cual puede comprender a las personas que tienen
predisposicion genética y presentan alteraciones inmunologicas cuyas
vellosidades del intestino se encuentran intactas.

o Asintomatica: es la peor forma de todas, ya que existen incontables
nameros de personas que no tienen ningdn sintoma, pero estan afectados
todos por igual por la celiaquia y lo peor es que lo desconocen por falta de

cultura y educacion en esta materia. (Petrella, 2012, p. 51)
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2.3.4 Diagnostico

“Se valoraré en el paciente la existencia de sintomas y signos de la enfermedad o la pertenencia a
grupos de riesgo, ya sea por presentar alguna enfermedad que se pueda asociar con la celiaquia o
bien que el paciente tenga familiares afectados”. (Fundacion Celiaca de Venezuela (FCV, s/f).

Disponible en: http://www.celiacosvenezuela.org.ve. Consultado el 12 de diciembre de 2014)

Los marcadores séricos son de gran utilidad como indicadores de la
enfermedad celiaca, si bien la biopsia intestinal sigue siendo el patron oro
para establecer el diagnostico, los marcadores séricos ayudan a seleccionar
los individuos con mayor probabilidad de presentar la enfermedad celiaca,
siendo particularmente atiles en aquellos sin sintomas gastrointestinales, en
aquellos con enfermedades asociadas a la enfermedad celiaca y para el
despistaje de familiares de primer grado de enfermos diagnosticados. Debe
considerarse, que la negatividad de estos marcadores no excluyen
definitivamente el diagndstico, siendo necesario en ocasiones recurrird
pruebas mas avanzadas (estudio genético) cuando la sospecha diagnéstica es
elevada.

Los marcadores disponibles son los siguientes:

« Anticuerpos antigliadina (AGA): fueron los primero en utilizarse. Son
tanto de clase IgA como IgG. Se utilizan preferentemente los de clase IgA 'y
su eficiencia para el cribado de la enfermedad celiaca es mayor en nifios que
en adultos.

e Anticuerpos abtiendomisio (EMA): son también de clase IgA. Su
sensibilidad y especificidad son variables segin edad. Tienen el
inconveniente de la laboriosidad de su determinacion y su interpretacion
subjetiva.

e Anticuerpos antitransglutaminasa tisular humana de clase IgA
(AALTG): Los AALTG se han mostrado como los marcadores més utiles y
hoy en dia existe un acuerdo generalizado en utilizar sélo los AAtTG para
cribado de la enfermedad celiaca. También esta disponible la determinacion
de AALTG de clase IgG, especialmente Util en caso de déficit de IgA

asociado a la enfermeda celiaca.
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o Los estudios genéticos (HLA-DQ2/DQ8) son utiles en el manejo de la
enfermedad celiaca, dado que casi la totalidad de los pacientes celiacos son
HLA-DQ2 o DQ8 positivos.

El 90% de los pacientes con enfermedad celiaca son HLA-DQ2 positivos,
mientras que solo lo expresan un 20-30% de los individuos de la poblacién
general que no posee la condicién. El resto de pacientes celiacos poseen
variantes alélicas que codifican HLA-DQ8 sin HLA-DQ2 (6% del total) o
un solo alelo del HLA-DQ2. Por tanto, la ausencia de HLA-Dg2 y H:A-
DQ8 hace que el diagnostico de la enfermedad celiaca sea muy poco

probable.

El estudio genético tiene, por tanto un alto valor predictivo negativo,

permitiendo excluir la enfermedad celiaca con un 99% de certeza.

Finalmente, la biopsia duodenoyeyunal es la prueba de oro para establecer el
diagndstico que consiste en la practica de una biopsia del duodeno proximal
0 del yeyuno (procedimiento mas habitual en nifios). Siempre debe de
Ilevarse a cabo este procedimiento antes de proceder a la retirada del gluten
de la dieta (es necesario disponer de un estudio de coagulacion previo, ya
que algunos pacientes pueden tener déficit de protrombina secundario a la
mala absorcion de Vitamina K). (FCV, s/f. Disponible en:
http://www.celiacosvenezuela.org.ve. Consultado el 12 de diciembre de
2014)

2.3.5 Tratamiento

“El dnico tratamiento eficaz es la dieta sin gluten, y debe seguirse durante toda la vida”.
(Séanchez, Petrella, 2013, p. 14)

Sanchez y Petrella (2013) explican que la intolerancia al gluten que presenta la persona celiaca es
permanente, y por tanto, el celiaco lo es de por vida. Sin embargo, la calidad de vida del paciente

que sigue una dieta sin gluten puede ser muy buena. Es una enfermedad que no tiene cura, por lo
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cual se habla de que la celiaquia es una condicion, el riesgo de lesién intestinal permanece

durante toda la vida.

Petrella (2012) agrega: “la eliminacion absoluta de los alimentos derivados del trigo y los otros
cereales antes sefialados, inclusive observar muy bien las indicaciones en algunas medicinas que
pueden contener rasgos o presencia del gluten mejoran la vida del paciente en forma

significativa”. (p. 45)
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MARCO REFERENCIAL

CAPITULO Il

3.1 Fundacion Celiaca de Venezuela

3.1.1 ¢ Quién es la Fundacion Celiaca de Venezuela?

La Fundacién Celiaca de Venezuela es una organizacion sin fines de lucro que desarrolla

programas sociales relacionados con la condicion celiaca en el pais.

Es una organizacion creada hace 10 afios que tiene entre sus principales objetivos: Realizar las

gestiones necesarias para acompariar, proteger y coadyuvar al mejoramiento de la salud y calidad

de vida del paciente diagnosticado con condicion celiaca en Venezuela.

Para cumplir cabalmente este objetivo la fundacién como organizacion social, se basa en las

siguientes acciones claves:

(

Diagnostico

informacion sobre
esta condicion, y el
acceso a un oportuno

)

\
Diagndstico

Promover una
cultura de

diagndstico.

Involucra:

- Promover espacios de
informacion a la
sociedad sobre la
condicion para su
oportuno diagnaostico.

Se cuenta con:

-Una sociedad médica
informada y
comprometida.

- Red de laboratorios
publicos y privados.

r

to y Apoyo

compafamien

VA

Acompafiamiento y
Apoyo

Apoyo a las personas
diagnosticadas con la
condicion

Implica proporcionar:

- Informacion a los
diagnosticados y sus
familiares sobre el

manejo de la condicién.

- Apoyo en suministro
de alimentos libres de
gluten a personas de
escasos recursos.

- Lista de alimentos
seguros en Venezuela.

- Formacién sobre
manejo de la dieta libre
de gluten.

5 Comgrometidos f

=7

Promover Proteccion

A\

4 Promover )

Proteccion

Promover la
formulacion de
Politicas Publicas en
la materiay la
generacion de
Productores
Nacionales

Implica:

-Procesos participativos
para abordar el problema
progresivamente,
involucrando a los
afectados , el Estado,
productores de bienes y
servicios y la comunidad.

- Normativas y
regulaciones en
etiquetado de alimentos
libres de gluten.

- Garantia de Inclusion
Social de los afectados.

- La formulacién de
politicas de incentivo y
formacidn a productores
nacionales LDG.
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La implementacion de estas 3 acciones se concretan en: Una sociedad mas sana y con mejor

calidad de vida.

Fuente: M. Mezones, comunicacion personal, marzo, 3, 2015.

3.1.20rganigrama de la Fundacién 2013 — 2015

Presidente: Ing. Mayra Poleo

Vicepresidente: Lic. Ana Eva Aleo

Director: Ing. Iskar Diaz y Mariana Mezzoni

Secretaria y Relaciones Institucionales: Deyanira Mezzoni

Comision de medios y enlaces: Ricardo Martinez y Madeliene Duyos
Comision de voluntarios e imagen: Mariangel Paolini

Comision de Politicas Pablicas: Merfran Mezones

Tesorero: Lic. Adela Arraiz

Otros miembros importantes:
Contador: Lic. Teyi Machuca
Administracion: Lic. Maria J. Garcia
Comisario: Lic. Adriana Valbuena

Consultor Juridico: Dr. Marco A. Osorio

Fuente: M. Mezones, comunicacion personal, marzo, 3, 2015.
3.1.3 Mision, vision y valores

Misién

Mejorar la calidad de vida de los pacientes con celiaquia en todo el territorio
nacional, a través de la difusién del conocimiento sobre la condicion, asi
como el desarrollo de actividades de asistencia y orientacion de los

pacientes diagnosticados, junto con sus familiares, para proteger y

coadyuvar en el mejoramiento de su estado de salud.
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Vision

“Ser el principal punto de encuentro, de suministro de informacién y orientacion, para la

comunidad de pacientes diagnosticados con la condicion celiaca y sus familiares”.

Valores

Compromiso
Solidaridad
Transparencia
Respeto
Servicio
Empatia
Compasién
Agradecimiento
Honestidad
Lealtad
Responsabilidad
Bondad
Perseverancia

Confianza

Fuente: M. Mezones, comunicacion personal, marzo, 3, 2015.

3.1.4 Objetivos

1. Promover espacios para la difusion de conocimiento sobre la condicion y su tratamiento,

para profesionales de la salud, de la educacién, ambito escolar asi como para la

comunidad en general.

2. Promover conjuntamente con entes publicos y privados la creacion de un sistema

nacional, legal e institucional, que proteja y mejore la calidad de vida de los celiacos y

que integre a la celiaquia y las enfermedades asociadas a Programas de Salud Publica.

3. Promover un acceso seguro y confiable de alimentos y medicinas libres de gluten a nivel

nacional.

Fuente: M. Mezones, comunicacion personal, marzo, 3, 2015.

28



3.1.5 Acciones que realiza la Fundacion Celiaca de Venezuela

La Fundacion Celiaca de Venezuela (FCV, s/f. Disponible en:
http://www.celiacosvenezuela.org.ve. Consultado el 12 de diciembre de 2014) se encarga de todo
tipo de actividades benéficas y asistenciales, en todas sus formas para los pacientes

diagnosticados con la condicién celiaca. En consecuencia, sus fines seran:

1. Recibir toda clase de fondos, donaciones, colaboraciones, contribuciones
econdmicas en dinero o en especie, definiendo esquemas de recaudacion de
contribuciones, aportes y donaciones que permitan destinarlos al
mejoramiento y desarrollo educativo, cultural, deportivo recreacional de los
enfermos celiacos.

2. Proveer y/o suministrar fondos y otros recursos econdémicos a personas
diagnosticadas con la enfermedad celiaca asi como a instituciones benéficas,
sin fines de lucro, que tengan por objeto brindar ayuda y asistencia
desinteresada.

3. Adquisicién de bienes muebles o inmuebles que conlleven el logro de los
objetivos planteados.

4. En general, realizar todas aquellas gestiones necesarias para la consecucion
del objeto principal, el cual es proteger y coadyuvar en el mejoramiento del
estado de salud de los pacientes diagnosticados con la condicién celiaca en
Venezuela, sin mas limitaciones que las establecidas en la Constitucion de

la Republica Bolivariana de Venezuela y las Leyes.
3.1.6 Programas, actividades y servicios

Para cumplir su mision, el equipo de voluntarios realiza un conjunto de actividades permanentes,

tales como:

1. Programa de Difusion: Charlas en la biblioteca de la Plaza Los Palos Grandes, asistencia a
congresos médicos, charlas en las escuelas, publicacion de articulos y estudios,
actualizacion de la web, medios de comunicacion, etc.

2. Programa de Legislacion: asociado a mesas institucionales y promocion de normas.

3. Programa de Tratamiento: Lista de alimentos, publicaciones de Celiaquia al

Dia/Camparias informativas.
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4. Programa Despistaje.
5. Programas de cémo llevar correctamente la dieta libre de gluten.

6. Programas de manipulacion de alimentos libres de gluten.

Fuente: M. Mezones, comunicacion personal, marzo, 3, 2015.

Igualmente, la Fundacién ofrece los siguientes servicios:

Acompafiamiento personalizado a los recién diagnosticados.
Orientacion sobre especialistas.

Orientacién sobre laboratorios clinicos.

Informacion sobre productos libres de gluten y su comercializacion.
Entrega de informacion de interés.

Organizacién de actividades para encuentros.

Contraloria Social.

Enlace con Sociedades Médicas.

© 0 N o 0 bk~ w DN PE

Intercambio de recetas, talleres de cocina Libre De Gluten.

Fuente: M. Mezones, comunicacion personal, marzo, 3, 2015.

3.2Comunicacionesde la Fundacion Celiaca de Venezuela

En el periodo 2001 — 2002 la fundacion inicia como un pequefio grupo de apoyo, el cual se
comunicaba via telefonica. Ademas se realizaban reuniones en casas de los miembros del grupo

de apoyo para compartir recetas libres de gluten.

Para el afio 2009, la Fundacién Celiaca abrio un grupo en Facebook, siendo este su primera red
social, en donde se compartia informacion general, recetas, puntos de encuentro, pues se realizo6

el primer encuentro anual de celiacos, e intercambio de conocimientos a nivel internacional.

Para el mismo afio se lanz6 la primera campafia comunicacional, la cual fue una campafia de
intriga, que tenia el mismo tono de la campafa que posee actualmente la Fundacion, en ella se
exponian interrogantes sobre los sintomas mas comunes de la celiaguia. Fue una comunicacién
muy sencilla, realizada en Microsoft Word y acompafiada de un triptico casero, que estaba

dividido en 2 partes:
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1. Sospecha de la condicién

2. Un consenso de médicos para detectar la enfermedad celiaca.

En 2012, se lanzé una campafia de difusién acerca de los sintomas de la condicién, y dos afios

mas tarde, en 2014, se realizaron tres camparias en redes sociales. Fueron mensajes educativos

sobre celiaquia, y su forma de presentacién fue a través de una galeria de imagenes con frases

sobre verdades, consejos y cosas que no debes decirle a un celiaco, que aportan informaciones

adicionales a las ya conocidas por los que padecen la condicion.

Fuente: M. Paolini, comunicacion personal, marzo, 12, 2015.

e Verdades. Fue una camparia de gran impacto.

(FCV, s/f. Disponible en: http://www.celiacosvenezuela.org.ve. Consultado el 13 de
mayo de 2015)

La celiaquia es la condicion genética mas comun. “Pero en la que menos se
piensa”.

Muchos alimentos no se preparan con gluten, pero aun asi lo contienen.
“Esto se debe a la contaminacion cruzada, es por ellos que debes estar
atentos no solo a los ingredientes, sino al proceso de preparacion de cada
alimento que consumimos”.

La celiaquia no distingue sexo, raza, edad o condicién social.

10% de los pacientes con diabetes tipo 1 pueden ser celiacos, pero no lo
saben.

1:100 venezolanos es celiaco. “Solo que el 97% no lo sabe”.

El Unico alivio es la eliminacion del gluten en la dieta. “Realmente no es
una cura total, solo reduce los dafios y malestares de la condicion”.

Insomnio y depresion son algunas de las enfermedades asociadas a la
celiaguia. “Aunque cada paciente lo manifiesta de forma distinta, no
siempre presentan los mismos sintomas”.

La dieta sin gluten no afecta el desarrollo del feto ni la calidad de la leche
materna. “A pesar de ser una preocupacion constante, la dieta libre de gluten

en mujeres embarazadas no afecta el desarrollo del embarazo”.
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La mala absorcion intestinal puede dafiar el tejido trofoblastico (que luego
se convertira en placenta). “Esto hace que tanto la implantacién del embrion
como su desarrollo se vean dificultados”.

Los pacientes con diabetes tipo 1 suelen ser celiacos asintomaticos. “Es por
ello que el descarte de la condicion celiaca en pacientes con diabetes tipo 1
es muy importante”.

La celiaquia y la diabetes tipo 1 son condiciones autoinmunes. “Ambas
condiciones comparten genes, por lo que si se padece una de ellas se debe
descartar al menos cada 3 afios en adultos la presencia de la otra, y demas
condiciones autoinmunes comunes”.

Comer libre de gluten es mas facil de lo que parece. “Mas alla de buscar
alimentos importados que suelen ser costosos, se debe reestructurar la dieta,
sustituyendo con aquellos alimentos que si podemos consumir cuidando
siempre nuestra correcta nutricion”.

El gluten puede viajar por el aire. “Colocar harina de trigo al lado de
nuestros alimentos sin gluten es suficiente para que se contamine, y solo se
necesitan 20 ppm para que un celiaco la pase realmente mal”.

20 ppm es igual a 20 partes por un millén. “Un ppm es una medida para
determinar la cantidad de particulas por cada millén de alguna sustancia”.
Debemos aprender a decir: No, gracias. “Parte importante de la aceptacion
de nuestra condicion es aprender a vivir con el gluten, y sobre todo aprender
a decir no, gracias, si alguien nos ofrece de comer un alimento no apto para

nosotros”.

Consejos. Se trataba de dar recomendaciones a las personas para hacer mas amigable el

estilo de vida libre de gluten. (FCV, s/f.  Disponible

http://www.celiacosvenezuela.org.ve. Consultado el 13 de mayo de 2015)

Evita consumir alimentos manipulados industrialmente. “Es mas seguro
consumir alimentos 100% naturales y libres de gluten, y asi se minimiza el

riesgo de contaminacion cruzada”.

en:
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e Procura utilizar implementos diferentes para preparar alimentos con y sin
gluten. “De esta manera se evita la contaminacion cruzada, en caso de no ser
posible, se deben de lavar muy bien antes de utilizarlos”.

e En casos de sospechas de celiaquia lo mejor es acudir al médico. “Si
sospechas celiaquia en ti 0 en alguien que conozcas lo mejor es acudir al
médico para realizar un diagnostico o descarte temprano”.

e Sorprende a tu amigo celiaco con una torta libre de gluten. “Asesorate bien
antes de comprarla y disfruta de la alegria de un gesto amable”.

e Una etiqueta de “100% libre de gluten” no es garantia. Siempre debemos
investigar si el producto es seguro. “La existencia de una etiqueta no
garantiza que el producto sea libre de gluten, ante cualquier duda siempre
debemos indagar antes de consumir, la campafia 10x10 brinda excelentes

herramientas para ello”.

Lo que NO debes decirle a un celiaco. Esta informacion tomé un caracter viral y de esa
situacion se sacO provecho, pues se tomaban los comentarios que las personas con
celiaquia detestaban que le dijeran para realizar las comunicaciones. (FCV, s/f.
Disponible en: http://www.celiacosvenezuela.org.ve. Consultado el 13 de mayo de 2015)
e Yo moriria si no pudiera comer Pizza. “Les aseguramos, hay muchas
maneras de comer una Pizza”.
e Pobrecito... no puedes comer nada. “Por lo contrario el abanico de opciones
que puedes comer son muchisimas”.
e No vale, pero... un poquito de gluten no hace dafio. “Pues si, ese poquito
dia a dia va matando el intestino, ademas dispara la diversas
manifestaciones y malestares que se convierten en enfermedades asociadas”.
e Y ;cOmo te curas de “eso”?. “La verdad es que la celiaquia no tiene cura,
pero una dieta 100% libre de gluten alivia todos los males.
e Esa dieta va a matarte. “Lo que causa muchos dafios y a veces irreversibles
es el NO cumplir con la dieta libre de gluten”.
e ;Qué es lo que puedes comer? “Los celiacos podemos comer todas las
frutas, todos los vegetales, todas las carnes...”.
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e jEso que tu comes sabe terrible! “Al entrenar el paladar los celiacos
disfrutamos de los sabores de la comida sin gluten”.

e No invité a tu hijo al cumpleafios porque no puede comer nada. “Jamas
asumas que un nifio no puede ir a un cumpleafios por llevar una dieta sin
gluten, existen muchas alternativas”.

e Vente vale... allda vemos que comes. “Los celiacos deben planificar sus

comidas para disfrutar un viaje o una fiesta”.

En noviembre de 2014, mes del diabético, la Fundaciéon Celiaca aprovechd la oportunidad y
realizd una pequefia campafia educativa que relaciond la diabetes tipo 1 con la celiaquia. Sin
embargo, es importante mencionar que la Fundacion cuenta con dos campafias permanentes:

10 x 10 un correo a la vez y Selfie por la Ley Celiaca.
3.2.1 Camparia 10 x 10 un correo a la vez

Consiste en que una persona le diga a 10 amigos que les mande un correo a 10 productores de
alimentos, sobre dudas que se tengan acerca de los productos. Con la finalidad de hacer un

seguimiento implacable hasta obtener una respuesta efectiva por parte de los fabricantes.
Fuente: M. Paolini, comunicacion personal, marzo, 12, 2015.
3.2.2 Selfie Ley Celiaca

Es una campafia que estuvo relacionada con la recoleccion de firmas para tomar derecho de
palabra en la Asamblea Nacional, y finalmente poder introducir la Ley Celiaca en Venezuela.
Por tanto, tiene un periodo de tiempo indeterminado, hasta que no se apruebe la ley. Su propdsito
fue que la gente se moviera en redes sociales con algo muy espontaneo, de manera que exista
presion social, ya que no existe una ley que obligue a las empresas a identificar bien sus

productos.

La Fundacion Celiaca de Venezuela siempre ha tratado de manejar la
condicion como algo normal para las personas, dentro de un pais que no
tiene infraestructuras, leyes, organismos y legislaciones que regulen a los
productores, quienes no indican si sus productos son libres de gluten, y si lo
informan no hay como comprobar la no existencia de trazas de gluten, pues

no se realiza la debida contraloria social al respecto.
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Fuente: M. Paolini, comunicacion personal, marzo, 12, 2015.
3.3 Estrategias comunicacionales sobre la salud

Promocionar la salud es fundamental para el desarrollo humano, ya que con estas campafias se
informa, previene y educa sobre temas puntuales con el objetivo de crear en el individuo habitos
de una vida saludable que tienen influencia en distintos ambitos de su desenvolvimiento como la

salud personal, familiar y comunitaria.

Las campafias de salud publica son una oportunidad para aumentar la concientizacién y el
conocimiento que se posee sobre los problemas de la salud, y asi lograr un apoyo local y hasta

internacional.

En este Trabajo, se analizaron campafias de cuatro fundaciones, tanto nacionales como
internacionales, que han sido exitosas en temas de salud. En primer lugar, se hablara de “Gotas de
Ayuda” de la Fundacion Amigos del Nifio con Cancer quien realizé una camparia sencilla, basada
en el uso de redes sociales, que logré su meta: la recoleccion de 60.000 gotas con las cuales 1.200

nifios se vieron beneficiados.

Por otra parte, se encuentra la Fundacion Daniela Chappard quien intenté cambiarle la imagen al
Sida a través de mensajes directos, claros e informativos. Hay que recordar que en el campo de la
salud los mensajes tienen que poseer las tres cualidades anteriores para que la informacion llegue

de forma concisa.

De igual forma, esta presente la campafa “Regala Memoria” de la Asociacion Nacional de
Alzheimer, en Espafia. Esta fue una iniciativa publicitaria que se enfoco en hacerle sentir a las
personas en la calle como se siente quien padece la enfermedad dado el hecho de no poder
recordar, pues vivieron en carne propia lo que sufren las personas que padecen de Alzheimer.
Igualmente, un indicador de éxito de esta campafia se simplifica en su gran cantidad de descargas

en Youtube, y ademas fue galardonada con el Premio Imserso Infanta Cristina.

Finalmente, se encuentra Senosayuda, quien realiza campafias esperanzadoras y utiliza estrategias
que ayudan a mejorar la vida de los pacientes que dan la batalla al cancer de mama. Asimismo, la

fundacion centra su mensaje en una constante recordacion para el auto examen de pecho.

Al hablar de estrategias comunicacionales sobre la salud se debe tener en cuenta que
comunicacion y participacion son fundamentales y van de la mano, ya que por medio de una
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participacion activa y consiente de la comunidad se logra fomentar el auto cuidado de la salud. El
trabajo contd con estas cuatro campafas porque van mas alld de la parte informativa, ellas
colocan al individuo como un agente participante de las campafias porque lo inducen a ser parte

de ellas con su cooperacion, y a su vez a ser propagador del mensaje.
3.3.1 Campania “Gotas de Ayuda” Fundacion Amigos del Nifio con Cancer

La Fundacion Amigos del Nifio con Céancer es una Organizacion sin fines de
lucro que nace en Agosto de 1.984 de la inquietud de un grupo de padres y
médicos de nifios con cancer del “Hospital de Nifios J.M. de Los Rios” de
Caracas, con el auspicio de algunos benefactores para asistir de manera
integral al nifio con cancer, mejorarle su calidad de vida y brindarle una

mano amiga a una familia necesitada.

La Fundacion asiste a los nifios, nifias y adolescentes que padecen
enfermedades oncoldgicas, con edades comprendidas de 0 a 18 afios y que
vienen referidos de los distintos Hospitales del pais, proporcionandoles los

medios necesarios para el diagndstico y tratamiento de su enfermedad.

Esta atencion consiste en: suministro de drogas antineoplasicas, realizacion
de tomografias, resonancias, gammagramas 0seos, catéteres, examenes
especiales, alojamiento, cobijo y alimentacion adecuada en el Albergue Mi
Casita, transporte diario a los centros hospitalarios y a su lugares de origen ,
prétesis, farmacia, apoyo nutricional, psicoldgico extensivo al grupo
familiar, actividades recreativas, educativas y formativas o gastos funerarios
si  fuere el casos. (Gotas de Ayuda, s/f. Disponible en:
http://www.gotasdeayuda.com. Consultado el 18 de diciembre de 2014)

Pilar Rodriguez, directora ejecutiva de la fundacién Amigos del Nifio con Cancer, explicé que a
partir del 1 de junio se inici6 de manera no oficial la campafa “Gotas de Ayuda”, en donde el
aliado es la tecnologia. (Querales, J. (10 de junio de 2014) Campafia Gotas de Ayuda busca
fondos para tratamientos contra el céancer. Globovision, pp. 1. Disponible en:
http://globovision.com. Consultado el 14 de diciembre de 2014)

En el marco de la celebracion de sus 30 afios de trayectoria en el pais

brindando una valiosa ayuda a numerosos nifios y jovenes con cancer de
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escasos recursos, la Fundacion Amigos del Nifio con Cancer inicia su
campana de recoleccion de fondos “Gotas de Ayuda”. Esta campafa invita a
las personas a donar "Gotas de Ayuda"” por un valor de Bs. 50 cada una, las
cuales pueden ser donadas mediante tarjeta de crédito o de débito
ingresando a www.gotasdeayuda.com. También podra realizarse a través de
transferencias o depdsito bancario. La meta es recaudar, en cuatro meses,
més 60 mil gotas las cuales permitiran a la fundacién continuar cumpliendo

con su mision.

Asi mismo, se hizo saber que el aporte es puntual y que el registro de los
instrumentos de pagos se esta realizando bajo parametros muy confiables y
seguros (apoyados en la plataforma 123pago) y que si bien se pueden donar
tantas “Gotas de Ayuda” como se deseen, se trata de un aporte puntual
durante el tiempo que dure la camparia, que se estima sea de 4 meses, por lo
que no es una domiciliacion o aporte periddico. (Gotas de Ayuda, s/f.
Disponible en: http://www.gotasdeayuda.com. Consultado el 14 de
diciembre de 2014)

La novedad de la campafia "Gotas de Ayuda" radico en que estaba basada en un sistema
avanzado de recoleccion de fondos a través de la web, en el cual se aprovecharon las redes
sociales para animar a las personas a realizar sus donativos y asi poder llegar a la meta de 60.000
gotas para los nifios con cancer en Venezuela. (Gotas de Ayuda, s/f. Disponible en:
http://www.gotasdeayuda.com. Consultado el 14 de diciembre de 2014)

Mishka Capriles de Rodriguez, Presidenta de la Fundacién Amigos del Nifio con Cancer, destacd
que es una campafa innovadora, pues busca aprovechar las ventajas de la tecnologia para poder
recaudar los fondos que se necesitan para cubrir los medicamentos y tratamientos que la
fundacion suministra anualmente a mas de 1.300 nifios y joévenes que padecen de cancer y son
atendidos en la fundacién. (Gotas de Ayuda, s/f. Disponible en: http://www.gotasdeayuda.com.
Consultado el 14 de diciembre de 2014)

“No queremos que sea solo una donacion cualquiera, sino como un potazo virtual por cuatro
meses para recaudar fondos para apoyar a los nifios con cancer y costear sus tratamientos”

informo6 la Gerente de la Fundacion. (Rodriguez, P. (13 de junio de 2014). La Fundacion Amigos

37



del Nifio con Céancer recauda “Gotas de Ayuda” hasta septiembre. Noticias24, pp. 4. Disponible

en: http://www.noticias24.com. Consultado el 14 de diciembre de 2014)

Con el apoyo de la sociedad venezolana, empresas privadas e instituciones
del Estado, la Fundacion Amigos del Nifio con Céancer cerrd exitosamente
su camparfia de recaudacion Gotas de Ayuda, logrando cumplir la meta de 60
mil gotas, equivalentes a 50 bolivares cada una, lo cual suma un aporte
monetario de 3 millones de bolivares. En 1.200 nifios se veran beneficiados.
(Espino, M. (06 de noviembre de 2014). Fundacion Amigos del Nifio con
Céancer alcanz6 meta. ElI Universal, pp. 5. Disponible en:

http://www.eluniversal.com. Consultado el 18 de diciembre de 2014)
3.3.2 Campanias contra el sida de la Fundacion Daniela Chappard

La Fundacion Daniela Chappard es “Una organizacion sin fines de lucro que desde sus inicios en
el afio 1996 ha estado comprometida en la lucha contra la pandemia del VIH/Sida”. (Fundacion
Daniela Chappard (2008). Disponible en: http://salvasida.org. Consultado el 18 de diciembre de
2014)

A principios de 1990, después del éxito de su serie de fotografias y de su
libro “Venezuela Alterada”, Daniela reunié a un grupo de amigos con la

intencion de crear una Fundacion para ayudar a los seropositivos.

Es bueno recordar que en esa época, no habia medicamento alguno, solo el
AZT cuyo uso no bien dosificado causé muchos estragos a la vez que alargd

la vida de algunos que asi pudieron acceder a las medicinas actuales.
No prosperd la idea.
Daniela era seropositiva pero no queria que nadie lo supiera.

Fue necesaria su muerte el 23 de Enero de 1996 para que su idea permitiera
hacer realidad la Fundacion. (Fundacion Daniela Chappard (2008).
Disponible en: http://salvasida.org. Consultado el 18 de diciembre de 2014)

“Campanias informativas como las que lleva a cabo la Fundacion Daniela Chappard deben

abundar en la sociedad”. (Arteaga, I. (19 de marzo de 2012). Por cada persona que sabe que €s
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portador del VIH, otras cinco lo desconocen. Noticias24, pp. 12. Disponible en:
http://www.noticias24.com. Consultado el 14 de diciembre de 2014)

“La Fundacion Daniela Chappard trabaja en charlas de orientacion sexual y concienciacion en
colegios, empresas e instituciones; y a través de camparias iconicas como ‘La prueba del amor es
la prueba del Sida’ ha generado mucho conocimiento del tema”. (Arteaga, I. (19 de marzo de
2012). Por cada persona que sabe que es portador del VIH, otras cinco lo desconocen. Noticias24,
pp. 2. (Seccion: la prueba del amor es la prueba del Sida). Disponible en:
http://www.noticias24.com. Consultado el 14 de diciembre de 2014)

“La Fundacion Daniela Chappard se dedica a orientar a las personas seropositivas y recuerda a la
poblacion que cuando se acuestan con alguien se acuestan con su historia”. (Arteaga, 1. (19 de
marzo de 2012). Por cada persona gque sabe que es portador del VIH, otras cinco lo desconocen.
Noticias24, pp. 1. Disponible en: http://www.noticias24.com. Consultado el 14 de diciembre de
2014)

Todos recordamos la primera publicidad de la Fundacion Daniela Chappard:
una joven en su cuarto que dice, como lamiéndose los labios, ‘Me muero
por ese tipo’; de inmediato la misma joven en una cama de hospital, con
ojeras y rabia contenida, que expresa ‘Me estoy muriendo por ese tipo’.
(Roldan, G. (02 de agostos de 2011). Un hombre desnudo. Tal Cual, pp. 9.
Disponible en: http://www.talcualdigital.com. Consultado el 14 de
diciembre de 2014)

La Fundacién ofrece a los jovenes el conocimiento y la prevencion. Bernad Chappard, para
entonces se quejaba de las campafias oficiales de una vida sin drogas, pero no se hacia mencion
al SIDA, cuando era tan comun que la infeccion se trasmitiera por el uso de jeringas usadas,
sobre todo en las carceles. (Roldan, G. (02 de agostos de 2011). Un hombre desnudo. Tal Cual,

pp. 5. Disponible en: http://www.talcualdigital.com. Consultado el 14 de diciembre de 2014)
3.3.3 Campania “Regala Memoria” para luchar contra el Alzheimer

La Asociacion Nacional del Alzheimer, AFALcontigo, se constituyo en
1989 en Espafia. Actualmente, cuenta con 4.000 asociados a los que presta

apoyo directo, tiene &mbito nacional, estad declarada de utilidad publica y
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dedica sus esfuerzos a la INFORMACION, FORMACION, APOYO vy
REPRESENTACION del colectivo espafiol de afectados.

El Alzheimer es una enfermedad neurodegenerativa que cursa con
demencia. Sus causas no se conocen, razon por la que aun no existe
prevencion ni cura. Esta patologia afecta a toda la familia, dado el nivel de
sobrecarga que produce en los cuidadores familiares, por eso AFALcontigo
se autodefine como la Asociacion para las Familias con Alzheimer.

La visiobn de AFALcontigo se concreta en su deseo de contribuir a la
conquista de la enfermedad de alzheimer y las otras demencias, que ya
padecen 800.000 personas en Espafia, y al aumento de la calidad de vida de
las familias afectadas. (Asociacion Nacional de Alzhéimer (AFALcontigo,
s/f). Disponible en: http://www.afalcontigo.es. Consultado el 14 de
diciembre de 2014)

“Hacer conciencia en la ciudadania sobre la enfermedad de Alzheimer es el objetivo de la
campafa de la Asociacién para las Familias con Alzheimer (AFAL) denominada ‘Regala
memoria’”. (“Regala memoria” (2009). Disponible en: http://cuidadoalzheimer.com. Consultado
el 14 de diciembre de 2014)

“Esta iniciativa publicitaria estd enfocada a describir como se siente quien padece esta
enfermedad, que le Ileva a no reconocer a sus seres queridos 0 a no recordar qué hizo ayer”.
(“Regala memoria” (2009). Disponible en: http://cuidadoalzheimer.com. Consultado el 14 de
diciembre de 2014)

“Es una campafia de concienciacion, que utiliza cAmaras ocultas en la calle para ver la reaccion
de la gente cuando un desconocido aborda a las personas por sorpresa”. (Valero, D. (21 de mayo
de 2009). Regala Memoria para luchar contra el Alzheimer. RTVE, pp. 3. Disponible en:
http://www.rtve.es. Consultado el 14 de diciembre de 2014)

";No me conoces? ¢De verdad que no me conoces?", son las preguntas que se le hace a la
victima, quién tiende a responder afirmativamente ante la interrogacion. La confusion que se
presenta queda clara cuando la victima recibe un papelito que dice: "Asi se siente una persona

con Alzheimer. Ayudanos a vencerlo”. (Valero, D. (21 de mayo de 2009). Regala Memoria para
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luchar contra el Alzheimer. RTVE, pp. 5. Disponible en: http://www.rtve.es. Consultado el 14 de
diciembre de 2014)

No recordar el rostro de tu hija. Ni el nombre de tu marido. No recordar en
qué lado de la cama duermes, ni siquiera el dia de tu cumpleafios. No
recordar. Asi viven a diario los 800.000 espafioles enfermos de Alzheimer,
en una sociedad consciente de la gravedad de este problema pero que pocas
veces llega a hacerse a la idea de lo duro que es vivir carente de recuerdos.
Un comando de actores hacen sentir a la gente en su propia piel la
enfermedad del Alzheimer, lo cual ayuda a concienciar a los individuos
sobre la enfermedad. (\Valero, D. (21 de mayo de 2009). Regala Memoria
para luchar contra el Alzheimer. RTVE, pp. 7. Disponible en:

http://www.rtve.es Consultado el 18 de diciembre de 2014)

La campafa llamada 'Regala Memoria', creada de forma altruista por la
agencia Tiempo BBDO-Madrid, pretende recaudar fondos para los
afectados por esta enfermedad, 800.000 en Espafia, con la venta de
'memoria’: una pulsera solidaria de color azul con el eslogan '1GB de
Recuerdos', que contiene un USB. (Agencias (22 de mayo de 2009). ‘Regala
memoria’ una campafia de sensibilizacion sobre el Alzheimer. EI Mundo,
pp. 1. Disponible en: http://www.elmundo.es. Consultado el 14 de
diciembre de 2014)

BBDO también incluy6 a Facebook en la iniciativa. El usuario de la red social envia una
invitacion de parte de otra persona a alguno de sus contactos, con la intencion de que éstos
respondan que se ha equivocado, entonces aparece el mensaje: 'asi se siente una persona con
Alzheimer colabora con nosotros en regalamemoria.com’. (Agencias (22 de mayo de 2009).
‘Regala memoria’ una campafia de sensibilizacion sobre el Alzheimer. EI Mundo, pp. 5.
Disponible en: http://www.elmundo.es. Consultado el 14 de diciembre de 2014)

“El mismo mensaje se utiliza en las cufias radiofonicas, donde conocidas personalidades difunden
mensajes, pero utilizando nombres equivocados”. (Agencias (22 de mayo de 2009). ‘Regala
memoria’ una campafia de sensibilizacién sobre el Alzheimer. EI Mundo, pp. 6. Disponible en:

http://www.elmundo.es. Consultado el 14 de diciembre de 2014)
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La campafia “Regala Memoria” ha sido un éxito. Impulsada por
AFALcontigo y desarrollada por Tiempo BBDO-Madrid con la finalidad de
sensibilizar a la sociedad con las personas que padecen Alzheimer, ha sido

galardonada con el Premio Imserso Infanta Cristina.

El video de la campafia "Regala memoria” ha registrado mas de un millon de
descargas en Youtube a los 3 dias de haber sido publicado. "El principal
objetivo es concienciar a los ciudadanos sobre lo que significa padecer una
enfermedad como el Alzheimer”, afirman los portavoces de la Asociacion
para las Familias con Alzhéimer, AFALcontigo, quienes afiaden que el
video ha obtenido una enorme respuesta por parte del pablico joven, "que
suele estar ajeno a estas patologias ligadas a la edad". (La campafia sobre el
Alzheimer "Regala memoria” recibe el Premio Imserso Infanta Cristina.
(s/f). Disponible en: http://www.diariodemallorca.es Consultado el 18 de
diciembre de 2014)

3.3.4 Campania contra el cancer de mama de Senosayuda

SENOSAYUDA es una Asociacion Civil sin fines de lucro que se crea con
el espiritu de la mujer cuya vida ha cambiado como sobreviviente del
cancer de mama y es el resultado de la identificacion, analisis, estudio,
reflexion de los problemas y carencias de la poblacion femenina, ante el
cancer de mama y la necesidad de crear programas de accion que

trasciendan en todo el territorio nacional y se fortalezcan a largo plazo.

Bolivia Bocaranda, Beatriz Ottengo e Ingrid Borges como sobrevivientes y
fundadoras, deciden junto con un grupo de voluntarias, constituir una nueva
organizacion para atender areas de necesidad, a través de programas
concretos con vision de largo plazo. Sus fundadoras han constituido una
organizacion con personalidad juridica, dirigida a toda la poblacién nacional
y abierta a todo tipo de patrocinios. (Senos Ayuda, s/f. Disponible en:

http://www.senosayuda.org.ve. Consultado el 18 de diciembre de 2014)

En la actualidad son diversos los proyectos que emprenden las fundaciones

que buscan dar esperanza a los pacientes con cancer, Senos Ayuda ha
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tomado la batuta en el desarrollo de camparias esperanzadoras en Venezuela
ideando estrategias que ayuden a mejorar la vida de las pacientes de cancer
de seno, mientras buscan soluciones y se someten a los tratamientos que les
ayudara a ganar la batalla. (Lucha por la vida. (s/f). Disponible en:
http://servidor-opsu.tach.ula.ve. Consultado el 14 de diciembre de 2014)

“El diagnostico temprano con las campafias que se ha venido desarrollando ha conseguido su
objetivo: que las mujeres sean diagnosticadas en una etapa subclinica de la enfermedad”. (Duran,
E. (04 de octubre de 2013). Juntos en la ruta rosada Senosayuda y Fundamama. EIl Impulso, pp. 5.

Disponible en: http://elimpulso.com. Consultado el 14 de diciembre de 2014)

Pueden existir innumerables campafias y personas dispuestas a colaborar, pero si la mujer al saber
tan importante informacién continGa sin realizarse un chequeo en las mamas, el mensaje
efectivamente estara llegando, pero las cifras seguiran en aumento porque las damas siguen sin
darle importancia al tema. (Bolivia de Bocaranda. Una Servidora Social. (s/f). Disponible en:

http://www.impacientesonline.com. Consultado el 14 de diciembre de 2014)

Por otra parte, Senosayuda ha realizado diversas campafias y actividades para hacer llegar su

mensaje.

Nancy Card6zo, gerente general de Senosayuda, explico que: “es importante transmitir el
mensaje de la deteccion temprana” destacando que segln estadisticas el nUmero de mujeres que
logran superar el cdncer aumenta si la deteccion se realiza en un estado temprano. La
organizacion sin fines de lucro, cuya meta principal es la de brindar apoyo e informacion realiza
actividades en conjunto con la LVBP, Liga Venezolana de Beisbol Profesional, en donde el fin
principal es el apoyo. Igualmente, se transmitio la importancia de la participacion de todos en esta
lucha, resaltando que ademéas de los pacientes quienes también terminan sufriendo las
consecuencias, son quienes conforman el entorno que les rodea. (Acosta, M. (s/f). La jugada mas
importante. Senosayuda, pp. 2. Disponible en: http://www.senosayuda.org.ve. Consultado el 14
de diciembre de 2014)

Dentro de las muchas campafias que ha realizado Senosayuda de la Ultima que se tiene

conocimiento es la campafa “En tus Manos”.

FOX International Channels (FIC) Latin América, en el marco de su

programa de Responsabilidad Social Empresarial, se suma a la cruzada
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contra el cancer de mama y junto con ULACCAM (Uni6n Latinoamericana
Contra el Cancer de la Mujer) y Unidos en Red presenta, en toda América

Latina, la campafia “En tus Manos”.

Con la participacion de mas de 20 talentos de FOX, FOX Sports, FOX Life
y NatGeo, la campafia multiplataforma “En tus Manos” busca generar
conciencia en toda Latinoamérica acerca de la importancia de que tanto
mujeres como hombres se chequeen al menos una vez al mes para
incrementar las chances de detectar alguna anomalia, esto sumado a la
necesidad vital de consultar periddicamente al médico. (Senos Ayuda, 2014.
Disponible en: http://www.senosayuda.org.ve. Consultado el 14 de
diciembre de 2014)

“*En tus Manos’, promueve el auto examen como una medida adicional a la indispensable

consulta médica periddica, la mamografia y una alimentacion saludable, entre otros recaudos que

contribuyen en la lucha contra la enfermedad”. (Senos Ayuda, 2014. Disponible en:

http://www.senosayuda.org.ve. Consultado el 14 de diciembre de 2014)

“Es una campafia que llegara a mas de 60 millones de hogares en toda la region como una

campafa

fuerte y  disruptiva”. (Senos  Ayuda, 2014. Disponible

http://www.senosayuda.org.ve. Consultado el 14 de diciembre de 2014)

en:
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CAPITULO IV
MARCO METODOLOGICO

4.1 Establecimiento de los objetivos
4.1.1 Objetivo general

Disefar una estrategia de comunicaciones integradas para la Fundacion Celiaca de Venezuela.
4.1.2 Objetivos especificos

e Determinar las necesidades de mercadeo y de comunicacion, interna y externa, de la
Fundacion Celiaca de Venezuela.

e Determinar el perfil, demogréfico y psicografico, de la poblacién que padece o no de
celiaquia.

e Determinar los lineamientos estratégicos de la Fundacion Celiaca de Venezuela.
4.2 Modalidad
El proyecto es una estrategia comunicacional.

Esta modalidad consiste en la creacion de estrategias de comunicacion
amparadas en necesidades reales de alguna organizacion. El propdésito de
estos proyectos es la evaluacion del problema o necesidad informacional
que la organizacion tiene con alguno de sus publicos de interés para
posteriormente plantear soluciones comunicacionales. (UCAB, s/f.
Disponible en: http://w2.ucab.edu.ve Consultado el 17 de enero de 2015)

Ante lo descrito, se realiz6 una estrategia comunicacional para que los mensajes que son
transmitidos por la Fundacién Celiaca de Venezuela sean mas efectivos y mejor procesados por
el publico general. Ayudando de esta forma a la implementacion de un mensaje mas asertivo que
sea claro y conciso, y que permite un mejor acercamiento de la Fundacion con las audiencias.
Ademas de querer crear un mensaje que genere conciencia en la poblacién que no esta al tanto

sobre la celiaquia.
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4.3 Disefio y tipo de investigacion
Este Trabajo es una investigacion exploratoria.

Segun Baptista, Fernandez y Hernandez (2010) un estudio exploratorio se realiza “cuando el
objeto a examinar es un tema o problema de investigacién poco estudiado, de cual se tienen

muchas dudas o no se ha abordado antes” (p. 79).
Los autores agregan que se pretenden analizar fendmenos desconocidos 0 hovedosos.

El objetivo de esta investigacion abarcé un tema que actualmente es poco conocido por la
poblacion venezolana, a pesar que esta condicion esta siendo mas nombrada en los medios. Sin
embargo, se puede decir que la celiaquia es poco conocida en el pais y la Fundacién Celiaca esta
realizando esfuerzos comunicacionales para llegarle al pablico y proporcionales informaciones de

interés.
Por otra parte, el disefio a utilizar es no experimental y de campo.
Un disefio no experimental segun Baptista, Fernandez y Hernandez es:

El que se realiza sin manipular deliberadamente variables. Es decir, se trata
de una investigacion donde no hacemos variar intencionadamente las
variables independientes. Lo que hacemos en la investigacion no
experimental es observar fendmenos tal y como se dan en su contexto

natural, después de analizarlos (p.149)

Finalmente, el disefio de campo para Ramirez (1999) se refiere a una investigacion a través de la

cual se estudian los fendmenos sociales en su ambiente natural.

Basado en lo expuesto, el proyecto es no experimental, ya que determind como es el consumo de
informacion de los pacientes que padecen la enfermedad y los que no, y la audiencia objetiva
acerca de celiaquia para la realizacion de una estrategia que haga mas eficaz ese consumo de
informacidn. Por tanto, es una poblacion que posee un conocimiento previo de las informaciones
sobre la condicion que no puede ser manipulado por el investigador. Es decir, los objetos de
estudio no fueron modificados con intencion, sino fue un estudio que se realiz6 manteniendo las

condiciones y el escenario donde se desenvuelven con normalidad.
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De igual manera, es una investigacion de campo porque las informaciones se obtuvieron

directamente de la realidad.

4.4 Disefio de variables de investigacion
4.4.1 Definicion conceptual

Comunicacion

Una definicion mas actualizada de comunicacion es la de Clow y Baack quienes definen a la
comunicacion como “transmitir, recibir y procesar informacion. Cuando una persona, grupo u
organizacion intenta transmitir una idea 0 mensaje, la comunicacion ocurre cuando el receptor

(otra persona o grupo) puede comprender la informacion”. (Clow y Baack, 2010, p. 6)
Publico

Miguez (2010) c.p McElreath (1993) expone que los publicos son “grupos de gente que esta

informada o tiene intereses compartidos o preocupaciones comunes” (p. 51)
Rasgos psicograficos

Pérez (2004) establece que el perfil psicogréafico se refiere a “los estilos de vidas de personas, los
rasgos de su personalidad, opiniones y motivaciones que impulsan el comportamiento de las

mismas” (p. 10)
Rasgos demograficos

Schiffman y Lazar (2010) establecen que los rasgos demograficos responden a “edad, género,
origen étnico e ingresos de una persona que son objetivos y empiricos, y se determinan
facilmente a través de preguntas (algunos incluso pueden observarse) y permiten una

clasificacion precisa de cada entrevistado dentro de una categoria dada” (p. 58)
Lineamientos estratégicos
Francés (2006) establece:

Los lineamientos estratégicos son postulados fundamentales que plasman
los principales aspectos de la estrategia de una empresa u organizacion, de

acuerdo con las practicas generalmente establecidas. Normalmente, su
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definicidn se realiza durante el proceso formal de planificacion estratégica.
No tienen un caracter inmutable y requieren revisiones conforme ocurren
cambios en el entorno. Pueden clasificarse de acuerdo con su horizonte de

tiempo o periodo de validez (p. 36)
4.4.2 Definicion operacional
Comunicacion

La comunicacién es un acto de relacion humana en el que dos 0 més participantes intercambian

un mensaje mediante un lenguaje o forma de expresion. Es un proceso interactivo y social.
Publico

El publico, para este proyecto, se define como los individuos con caracteristicas comunes a los
que se le dirige la accion comunicativa. En este caso, es un segmento de la poblacion

seleccionado en funcién de sus rasgos y con cierto grado de homogeneidad.
Rasgos psicogréaficos

Los rasgos psicograficos se refieren a las caracteristicas humanas de los consumidores que tienen
influencia en su conducta. Son las respuestas del individuo ante el medio ambiente, donde se
desenvuelven, en funcién de la personalidad, el estilo de vida, las motivaciones y opiniones que

tienen frente a un determinado tema o escenario.
Rasgos demogréaficos

Los rasgos demograficos son los que pueden dividir en distintos grupos a la poblacién mediante
criterios como la edad, el género, el nivel socioecondémico, lo cual permite una clasificacién

precisa de los individuos dentro de una categoria especifica presentada.
Lineamientos estratégicos

Los lineamientos estratégicos estan determinados por la vision, misién y valores que habran de
fundamentar las actuaciones de toda la organizacion. Los lineamientos se basan en los principales

aspectos de la estrategia de la empresa.
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4.4.3 Operacionalizacion

Cuadro técnico-metodoldgico de las variables

Tabla 1

e Determinar las necesidades de mercadeo y de comunicacion, interna y externa, de la Fundacién Celiaca de Venezuela.

Variable Dimensiones Indicador items Instrumento Fuente
Tipo de relacion 1.2
Mercadeo Mercadeo relacional : e Entrevista Personal que trabaja
Frecuencia de la 34 en la Fundacion
relaciones '
Contenido y 56,7
Mensaje frecuencia
Comunicacién ) . 8 .
| Medios Tipo e Entrevista Personal que trabaja
nterna en la Fundacion
Barreras Culturales, fisicas, 9
operativas, logisticas
1,2, 15 e Cuestionario Poblacion general
Conocimiento de la
condicion 1.23456 7 Médicos de Medicina
Comunicacion Objetivos e Entrevista General y estudiantes
Externa de Medicina
Conocimiento de la
Fundacion 56 e Cuestionario Poblacion general
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Entrevista

Médicos de Medicina

8,9 General y estudiantes
de Medicina
Tv, radio, prensa, 3,4 Cuestionario Poblacién general
internet, redes
Canales sociales, revistas,
libros especializados, 7 Entrevista Médicos y
charlas especialistas
Tipo de mensaje Racional, emocional,
informativo,
formativo 8 Entrevista Médicos y
especialistas
8,9, 10, 11, 12, Cuestionario »
13 Poblacion general
Recordacion del Afirmativa
mensaje Negativa
9 Entrevista Meédicos y

especialistas

Fuente: Elaboracion propia
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Tabla 2

e Determinar el perfil, demografico y psicografico, de la poblacion que padece o no de celiaquia.

Variable Dimensiones Indicador items Instrumento Fuente
Edad
Demografico N/A e Cuestionario Poblacion general
Sexo
Uso de medios 16, 18 e Cuestionario Poblacion general
Perfil
Psicografico Frecuencia de uso 17 e Cuestionario Poblacion general
Impacto de la
condicion en la 1,2,3,456 Entrevista Médicos y

calidad de vida

especialistas

Fuente: Elaboracion propia
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Tabla 3

e Determinar los lineamientos estratégicos de la Fundacion Celiaca de Venezuela.

Variable Dimensiones Indicador items Instrumento Fuente
Mision N/A Documentos de la
Fundacion

Lineamientos Vision
estratégicos N/A N/A

Valores

e Entrevista Personal que trabaja en
Objetivos la Fundacion

Fuente: Elaboracion propia
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4.5 Unidades de analisis y poblacion
Unidad de anélisis

Heinemann (2003) estipula que “en todo trabajo de investigacion es necesario definir los

materiales basicos, las unidades que se valoraran mediante el analisis de contenido” (p. 153)
Poblacion

GOomez (2006) define a la poblacion como “el conjunto de todos los objetos de estudio que
concuerdan con una serie de especificaciones, por eso es importante establecer con claridad las
caracteristicas de la poblacién, con la finalidad de delimitar cuales seran los parametros

muestrales” (p. 110)

El autor agrega que una investigacion no sera mejor por tener una poblacion mas grande, sino que
la calidad del trabajo yace en delimitar claramente la poblacién conforme con los objetivos del

estudio de manera que se pueda responder a las preguntas de la investigacion.

Las unidades de analisis y poblacion fueron conformadas por médicos y especialistas de la
enfermedad celiaca, médicos de Medicina General y estudiantes de Medicina, personal que
trabaja en la Fundacion y hombres y mujeres de 18 a 60 afios de edad que residen en la ciudad de

Caracas que padecen o no la condicién.

Hombres y mujeres de 18 a 60 afios de edad residentes en la ciudad de Caracas que padecen
0 no la condicién: se les proporciond un instrumento cuantitativo, una encuesta, conformada por
19 preguntas, que permiti6 saber cdmo son los habitos de consumo de informacion de los
pacientes que padecen la enfermedad y las personas que no. En esta investigacion la informacion

se obtuvo directamente de la poblacidn general.

Meédicos y especialistas: se considerd importante consultar a médicos y especialistas en el tema
para recolectar la mayor cantidad de informacion cualitativa sobre la celiaquia. Las consultas se
realizaron a expertos que se relacionan con la condicion, y trabajan directamente con la
Fundacion Celiaca de Venezuela a traves de una entrevista, la cual permitié conocer la vivencia
de estos con las personas que llegan a la Fundacion, ademas de que aportd la vision que tienen

acerca de la condicién en Venezuela.
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Médicos de Medicina General y estudiantes de Medicina: Fue apropiada la consulta para
medir el conocimiento que poseen sobre celiaquia. Estos expertos representan el primer contacto
que tienen las personas con un profesional de la salud. Si ellos desconocen de la condicion, se
podrian generar problemas a futuro, por no haber referido al paciente a un especialista que realice
un diagndstico adecuado. Por tanto, este es expuesto a seguir con el malestar, ya que no recibio
un tratamiento que mejore y desaparezca los sintomas. Los datos fueron obtenidos mediante una

entrevista.

Personal que trabaja en la Fundacion: se utilizd la entrevista para obtener informacion
cualitativa del personal que trabaja en la Fundacion. Se entrevistd a miembros de la Junta
Directiva, y a voluntarios para saber como se manejan las comunicaciones dentro de la
organizacion, ya que no se posee una sede fisica en donde todos los miembros estén integrados en
un mismo ambiente laboral, por lo cual el proceso de comunicativo entre ellos podria dificultarse

por esta barrera operativa.
4.6 Disefio muestral
4.6.1 Tipo de muestra
El proyecto de investigacion utilizé a una muestra no probabilistica.

Ramirez (1999) establece que los muestreos no probabilisticos se caracterizan porque “se
desconoce la probabilidad de que un elemento de la poblacion forme parte de la muestra” (p.
106). El autor agrega que no todos los integrantes de la poblacion tienen la misma probabilidad

de formar parte de la muestra.

El Proyecto tuvo una muestra no probabilistica, ya que hubo criterios previamente establecidos
por parte del investigador para la seleccion de los encuestados. Hubo una delimitacion de edades,
de 18 a 60.

Igualmente, el autor agrega que la seleccion de los elementos debe hacerse a través de un
procedimiento aleatorio, lo cual garantiza la representatividad de la muestra, lo cual es
consustancial con el muestreo probabilistico. La aleatoriedad fue aplicada solamente cuando se

realizo la encuesta a la poblacién general.
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Por otra parte, el tipo de muestra que se utiliz6 para las unidades de analisis a las que se le
realizaron entrevista fue un muestreo por cuotas. Ramirez (1999) expone que este tipo de
muestreo consiste en “conformar la muestra de manera tal que cada uno de los sectores de la

poblacion en estudio quede representado” (p. 120).

El autor agrega que “queda claro que la escogencia de estos individuos se hace de manera
arbitraria, sin atender a ningln procedimiento riguroso de escogencia de elementos de muestra; la

Unica exigencia es respetar los criterios preestablecidos de escogencia”. (Ramirez, 1999, p. 120).
4.6.2 Tamafio de muestra

En esta investigacion se hizo utilizacion de un muestreo intencional, en donde “todos los
elementos muestrales de la poblacion seran seleccionados bajo estricto juicio personal del
investigador”. (Naghi, M.; 2005, p. 189)

El autor agrega que en este tipo de investigacion el investigador tiene conocimiento previo de los
elementos poblacionales. Es por tanto, un muestreo subjetivo, que requiere que el investigador

conozca los elementos muestrales, 1o que permite que la muestra sea representativa.

Se decidid la implementacion de 145 encuestas, con las cuales se midio el nivel de conocimiento

que posee la poblacion general acerca de la condicidn celiaca.

Para determinar el tamafio muestral, se utilizd una técnica que depende del instrumento de
recoleccion de datos, la encuesta. Se seleccionaron los dos items de respuestas simples que
representan la mayor cantidad de respuestas. Estas opciones de multiplicaron entre ellas, y
consecutivamente se multiplicaron por cinco (5). Esta practica permite que cada items tenga la

oportunidad de ser seleccionado minimo 5 veces.
4.7 Instrumento de recoleccion de datos
4.7.1 Descripcion

Para la obtencion de la informacion adecuada de las fuentes vivas se elaboraron cuatro

instrumentos: tres entrevistas y una encuesta.
Entrevista

La entrevista es un método para recolectar datos bajo el enfoque cualitativo.
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Gomez (2006) establece que hay tres tipos de entrevistas cualitativas:

e Entrevista estructurada: el entrevistador realiza su labor basandose en la guia de preguntas
especificas y se sujeta exclusivamente a esta.

e Entrevista semiestructurada: se basa en una guia de asuntos o preguntas en donde el
entrevistador tiene la libertad de introducir preguntas adicionales para precisar conceptos
u obtener mayor informacion sobre los temas especificos que van apareciendo durante la
entrevista.

e Entrevista abierta: se fundamenta en una guia general con temas no especificos en donde

el entrevistador tiene la flexibilidad de manejar las preguntas hacia sus intereses.

La entrevista a médicos y especialistas se realizo con el proposito de profundizar en areas de
interés sobre la enfermedad que son necesarias de abordar en la aplicacion de la encuesta.
Igualmente, se realiz6 una entrevista al personal que trabaja en la Fundacion, pues este debe ser
tomado en cuenta para la realizacion del proyecto. El estudio hizo uso de la entrevista
estructurada, la cual fue sujeta a una guia de preguntas especificas, que no da la posibilidad de
afiadir preguntas adicionales. Este mismo instrumento, fue aplicado a médicos de Medicina

General y estudiantes de Medicina.
Encuesta

Segun Gomez “la encuesta consiste en un conjunto de preguntas respecto a una 0 mas variables a

medir. Basicamente se consideran dos tipos de preguntas: cerradas y abiertas” (p. 125)

Gobmez establece que las preguntas cerradas contienen categorias fijas de respuestas que han sido
delimitadas. Se presentan a los sujetos las posibilidades de respuestas y aquellos deben

circunscribirse a ellas. Pueden incluir solo dos posibilidades (dicotémicas).

El autor agreg6 que en las preguntas cerradas las categorias de respuesta son definidas a priori
por el investigador, de acuerdo con el problema a investigar. Las respuestas pueden ser
excluyentes, es decir, solo se puede optar por una respuesta, y mutuamente excluyente cuando se

puede seleccionar mas de una opcion en una misma categoria de respuesta.

Gbémez explica que “las preguntas abiertas no delimitan de antemano las alternativas de
respuestas, por lo cual el nimero de categorias de respuestas se determinan cuando se analizan

las respuestas” (p. 127)
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Se decidié la utilizacién de una encuesta para la obtencion de datos cuantitativos acerca de los
habitos de consumo de informacion de hombres y mujeres caraquefios de 18 a 60 afios de edad
que padecen o no la condicién celiaca. Ademas, es un instrumento practico y rapido que permitio
abarcar el tamafio muestral a través de un procedimiento no aleatorio, ya que existieron criterios

previamente establecidos para la seleccion de los encuestados, un rango de edad.

La encuesta que se realizd, para la poblacién general, estuvo conformada por preguntas cerradas,
ocho de ellas tuvieron carécter dicotdmico, otras preguntas tuvieron varias alternativas de
respuesta. lgualmente, hubo preguntas abiertas que proporcionaron informacion cualitativa de

interés para la investigacion.
4.7.2 Validacion

Los instrumentos fueron validados por un profesor de la Universidad Catdlica Andrés Bello, una
voluntaria de la Fundacion Celiaca de Venezuela y un médico especialista en Gastroenterologia.
Entre ellos destaco: Jorge Ezenarro, Merfran Mezones y Dervis Bandres.

Jorge Ezenarro: profesor de la Universidad. Es docente en céatedras como Metodologia y
Estadistica, ademas de dictar clases en la mencion de Comunicaciones Publicitarias dando

Investigacion Publicitaria y Seminario 1y I1.

Merfran Mezones: Lic. en Administracion de empresas, egresada de la UCAB. Tiene
especializacién en Instituciones Financieras. Dentro de la Fundacidén Celiaca de Venezuela se

encarga de la Comision de Politicas Publicas.

Dervis Bandres: médico cirujano, con especialidad en gastroenterologia. Actualmente, es Jefe
del servicio de gastroenterologia del Centro Médico Docente La Trinidad, y Vicepresidente de la
Sociedad Venezolana de Endoscopia Digestiva.

Instrumento 1. Encuesta para la poblacién general

item Jorge Ezenarro Merfran Mezones Dervis Bandres

Recomendo que este

1 item fuera una N/A N/A
pregunta de caracter
cerrado.
Comentarios El profesor La licenciada El doctor recomendd
adicionales recomendd mejorar el recomendo agregar | que se disminuyera la
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encabezado del
instrumento.

Adicionalmente,
sugirié la validacion
de la profesora
Acianela Montes de
Oca o de algun
alerg6logo de Santa
Inés.

una pregunta
adicional.

Considero que es
conveniente saber a
través de cual medio

las personas que

conocen a la
Fundacién Celiaca de
Venezuela se
enteraron de su
existencia.

unidad de analisis, la
cual estd comprendida
entre hombres y
mujeres de 14 a 60
afios de edad, ya que
los adolescentes
tengan o no la
condicion no buscan
informacion sobre el
tema. Por tanto, el
especialista solicito
que se estudiara una
poblacion més adulta,
realizandose el
estudio a partir de los
18 afos de edad.

Instrumento 2. Entrevista para médicos y especialistas

Jorge Ezenarro

Merfran Mezones

Dervis Bandres

Comentarios
adicionales

El profesor no realizé
acotaciones a este
instrumento.
Solamente, sugirio la
validacion de la
profesora Acianela
Montes de Oca.

N/A

El doctor expreso que
seria interesante
medir no solo el nivel
de conocimiento de
los médicos y
especialistas en el
area de
Gastroenterologia,
sino también medir el
conocimiento que
poseen los méedicos
internistas, ya que
muchas veces por la
desinformacién no
mandan directamente
al paciente a un
especialista.

Instrumento 3. Entrevista para médicos de Medicina General y estudiantes de Medicina

item

Jorge Ezenarro

Merfran Mezones

Dervis Bandres

Comentarios
adicionales

El profesor no realiz
acotaciones en este
instrumento.

La licenciada no
realiz6 acotaciones en
este instrumento.

El doctor no realiz6
acotaciones en este
instrumento.

58




Instrumento 4. Entrevista para el personal que trabaja en la Fundacién

Item Jorge Ezenarro Merfran Mezones Dervis Bandres
El profesor La licenciada solicito
recomendd que se gue se cambiara la
cambiara la palabra “empleados”
formulacién de la por “voluntarios”, ya
5 pregunta. Pasar de que ninguna de las N/A

cdémo es el mensaje
que se transmite a los
voluntarios a qué tipo
de mensajes es el que
se transmite a los
miembros de la
Fundacion.

personas que trabajan
en la Fundacion
cobran por sus
servicios, sino que es
algo voluntario de
cada quien.

4.7.3 Ajustes

Los instrumentos originales fueron posteriormente ajustados de acuerdo con las sugerencias

realizadas por los validadores. A continuacion, se anexan los instrumentos finales:

Instrumento 1. Encuesta para la poblacién general

Universidad Catolica Andrés Bello
Facultad de Humanidades y Educacion
Escuela de Comunicacioén Social

El siguiente cuestionario es para la realizacion de un Trabajo de Grado, con el cual se opta para la Licenciatura en
Comunicacién Social de la Universidad Cat6lica Andrés Bello. Es una encuesta de caracter confidencial, los
resultados obtenidos en ella seran utilizados con fines académicos.

De antemano, gracias por su tiempo.

Instrucciones: A continuacion, se presenta una serie de preguntas, léalas detenidamente y
marque con una X la opcion de su preferencia.

Edad Sexo: F

M ¢Esceliaco?Si _ No

1. ¢Conoce sobre la condicion celiaca?

Si_ No

2. Para usted ;Qué es la celiaquia? (Seleccione una sola opcion)
Una condicion
Una enfermedad
Una intolerancia al gluten

Un trastorno genético
No sé qué es la celiaquia
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3. ¢Harecibido algun tipo de informacion acerca de esta condicion?
Si__ No

4. Si su respuesta anterior fue afirmativa ¢Por cual medio ha recibido la informacion sobre la
condicion? (Puede marcar mas de una opcion)

Prensa Revistas
Television Libros Especializados
Radio Charlas
Internet A través de otra persona

Redes Sociales

5. ¢Conoce usted a la Fundacion Celiaca de Venezuela?
Si No

6. Conteste solo si su respuesta anterior fue afirmativa. ¢ A traves de cual medio se enter6 de
la Fundacion Celiaca de Venezuela? (Puede marcar mas de una opcion)

Prensa Internet ___
Radio Redes Sociales
Tv Evento

7. ¢Participa usted en las actividades realizadas por la Fundacion Celiaca de Venezuela?
Si__ No_

8. Responda solo si contestdé de manera afirmativa la pregunta anterior. ;Qué es lo que mas
le agrada de estas actividades? (Puede marcar mas de una opcion)

Son informativas Aportan informacion sobre el diagnostico
Prestan colaboracion con los participantes_ Facilitan el estilo de vida libre de gluten ____
Prestan el apoyo a los diagnosticados Otro:

Ayudan a la prevencion de los sintomas

9. ¢Conoce o ha visto campafias publicitarias sobre la condicién celiaca?
Si No

10. Si respondio afirmativamente la pregunta anterior ¢Qué elementos de esa campafia son los
que mas recuerda?

11. ¢ Recuerda haber visto campafias publicitarias sobre otra enfermedad?
Si__ No_

12. Si respondio afirmativamente la pregunta anterior. ;De cuéles enfermedades se trataba?

13. ¢ Qué elementos de esa campafia son los que mas recuerda?
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14. Para usted. ;Como son las campafias que ha visto o recuerda sobre la condicién celiaca?

Informativa

Preventiva

Con enfoque en el diagndstico de la condicion
Con enfoque en el tratamiento de la condicion
Con enfoque a Politicas Pablicas

15. ¢Qué considera usted que es mas importante informar en una campafa publicitaria sobre
la condicién celiaca? Ordene por importancia: siendo 1 muy importante, 2 importante, 3
importancia regular y 4 menos importante.

Informacion sobre la condicion

Como sobrellevar la condicion

El diagnostico

Informacion sobre la Fundacion Celiaca de Venezuela

16. ¢ A quién considera usted que debe ser dirigido el mensaje?
A pacientes que sufren la condicion
A los familiares de los pacientes

A todo publico

17. ¢Cuando le interesa informarse sobre temas de salud por cuales medios lo hace?
Seleccione méximo 3 opciones.

Prensa Libros Especializados
Television Internet
Radio Redes sociales:
Revistas Facebook  Twitter

18. ¢Con que frecuencia usa los distintos medios para informarse sobre la condicion celiaca?

1 vez al dia 1 vez cada 15 dias
2 Veces por semana 1 vez al mes
1 vez por semana No me informo sobre la condicion

19. ¢Por cuales medios le gustaria ser informado acerca de la condicion celiaca? Seleccione
méaximo 3 opciones, y dentro de ellas jerarquice segun su preferencia, siendo 1 el de
mayor valor, 2 el de valor intermedio y 3 el de menor valor.

Prensa Libros Especializados ____
Television Internet
Radio Redes sociales:
Revistas__ Facebook  Twitter
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Instrumento 2. Entrevista para médicos y especialistas

1. ¢Cual considera que es el mayor impacto de la condicién en la cotidianidad del paciente

diagnosticado con celiaquia?

2. Cuando hablamos de la condicion celiaca ¢Cudles considera que son los factores sociales

que pueden influir en el tratamiento del paciente?

3. ¢Considera que esta condicion impacta a los familiares del paciente? ;De qué manera los

impacta? ¢Por qué?

4. ¢La celiaquia conlleva a consecuencias emocionales en quien padece la condicién?

¢Cuéles? ;Por qué?

5. Basado en la pregunta anterior. ;Considera que los familiares también sufren
consecuencias emocionales, debido a la convivencia con el paciente celiaco? ¢Cuales son
esas consecuencias?

6. ¢Qué herramientas pueden ayudar a facilitar este estilo de vida libre de gluten?

7. ¢Cuales considera que son los medios mas idoneos para informar acerca de la condicion

celiaca?

8. ¢Cual considera que es el tipo de campafia (informativa, de diagnostico, etc.) mas eficaz

para comunicar sobre la celiaquia?

9. ¢Conoce alguna campafia que se haya llevado a cabo sobre este tema? ;Cual es s opinion

al respecto? ¢Ha sido efectiva? ;Qué le agregaria o le quitaria?
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Instrumento 3. Entrevista para médicos de Medicina General y estudiantes de Medicina

¢Conoce usted sobre la condicion celiaca? De ser negativa su respuesta la entrevista ha
terminado. Gracias por su atencion.

¢ Qué conoce de la condicion celiaca?

¢Ha atendido algun caso? ;Como lo ha diagnosticado? ;Lo ha referido usted a un
especialista? ¢Cudl?

¢Cree usted que es una condicién frecuente?

¢ Cudles cree que son las causas de la celiaquia?

¢ Cuéles son los criterios de diagnostico para determinar si un paciente es celiaco?

¢En qué se basa el tratamiento?

¢Conoce algun tipo de Fundacién que apoye a este tipo de pacientes?

¢Considera importante que existan organizaciones que apoyen a estos pacientes? ¢Por

qué?

Instrumento 4. Entrevista para el personal que trabaja en la Fundacién

1.

¢Cémo considera que es la relacion de la Fundacién Celiaca de Venezuela con su

audiencia?

Maéas alla de entender las necesidades de las personas que padecen de celiaquia
¢consideran que existe un lazo emocional (aprecio especial) con los diversos casos que

llegan a la Fundacién?

¢Con que frecuencia la Fundacion mantiene una relacién con sus audiencias? (semanal,

quincenal, mensual)
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¢Cudles son los criterios que se toman en consideracion para que la Fundacion realice un
encuentro con su publico?
Dentro de la Fundacién. ;Qué tipo de mensajes se les transmite a los voluntarios que

laboran en ella?

¢La comunicacion es formal o informal? Es decir, esta planeada deliberadamente por la
directiva de la Fundacion o es una comunicacion que se va dando en el desenvolvimiento

cotidiano de los voluntarios.

¢Con qué frecuencia se le transmiten mensajes relevantes al voluntariado que trabaja en la

Fundacién?

¢Qué tipo de medio utiliza para dar a conocer las informaciones al voluntariado que
trabaja en la Fundacion? (Correo electrénico, utilizacion del celular por mensaje de texto

o llamada telefdnica, etc.)

¢Considera que existen barreras que dificulten o impidan la comunicacion dentro de la

Fundacidn? Barreras culturales, fisicas, operativas, logisticas, etc.

4.8 Criterios de analisis

4.8.1 Procesamiento

Una vez realizadas las correcciones propuestas por los expertos y cumpliendo con el criterio de

validacion del instrumento, se procedid a aplicar la encuesta a 145 personas que pueden padecer

o no la condicioén celiaca.

La encuesta fue el instrumento méas adecuado para determinar el nivel de informacién que tienen

los hombres y mujeres de 18 a 60 afios de edad residentes en la ciudad de Caracas que padecen la

enfermedad o no necesariamente la poseen.

Por otra parte, se realizaron tres tipos de entrevistas que fueron dirigidas a distintas fuentes de

informacion:
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En cuanto a los médicos y especialistas, la entrevista permitié conocer las vivencias de estos con
los pacientes y sus familiares. Ademas, se logré conocer una vision mas amplia de la celiaquia en

Venezuela.

La entrevista para medicos de Medicina General y estudiantes de Medicina permitié medir el
conocimiento que estos poseen sobre celiaquia, ya que ellos son el primer contacto que las
personas tienen con un profesional de la salud. Su desconocimiento sobre la enfermedad podria
generar que el paciente no sea remitido a un especialista que ataque el problema, generando

problemas a futuro.

En el caso del personal que trabajan en la Fundacion Celiaca, se les aplicé una entrevista con la
cual se observd cdmo es la comunicacion interna dentro de la organizacion, la cual arrojé datos

para la realizacion de una estrategia eficiente.

Para la recoleccion de informacion se utiliz6 un muestreo no probabilistico. En el caso de las
entrevistas, se hizo uso de la conveniencia, ya que los expertos fueron seleccionados por el
manejo de la informacion que ellos poseen, y por el acceso que se tenia a ellos. La entrevista al
personal que trabaja en la Fundacion se pretendid realizar cara a cara con la Sra. Mayra Poleo,
quien es la presidente de la organizacién, y los demas miembros de la Junta Directiva, ya que
fueron de relevancia para la realizacion de este proyecto.

La encuesta se aplico a residentes del area de Caracas, sin distinciones de sexo, raza, religion o
estrato socioecondmico. La identidad de los encuestados no tuvo relevancia para el estudio, por

tanto no se les solicitaron datos por los cuales pudieran ser identificados.

Por otra parte, se construyo una base de datos, y se realizo el analisis estadistico de la encuesta
aplicada a las personas que padecen o no de celiaquia con el uso del programa estadistico para
ciencias sociales SPSS. De igual manera, con las entrevista se llevd a cabo un analisis de
contenido, el cual es definido como “aquella técnica para estudiar la comunicacion de una manera

objetiva y sistematica” (Hernandez et al, 2006, p. 356)

Con los resultados obtenidos fue posible realizar afirmaciones sobre la situacién actual de la
Fundacion Celiaca de Venezuela, ademas de tener una informacion relevante y necesaria con la
que se desarrollo la estrategia comunicacional con la cual se cred un mensaje consistente y

relevante para el publico de forma Optima y eficiente.
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4.8.2 Criterios de analisis

Los resultados obtenidos en con la realizacion de las entrevistas fueron vaciados en matrices de
contenido. Las matrices estuvieron conformadas por columnas, la primera correspondio a la
pregunta realizada en el instrumento, y las columnas restantes fueron dispuestas para las
respuestas de los entrevistados. En cada celda fueron vaciadas las contestaciones de relevancia

para la investigacion.

Para el procesamiento de las encuestas, se utilizd el programa estadistico SPSS versién 22 en
donde se vaciaron los resultados obtenidos en ellas.

En las preguntas cerradas simples, se le asign6 un valor numérico a cada categoria de respuesta.
A las preguntas cuya respuesta era Si se le otorgo un valor igual a 1, si la respuesta era No el

valor otorgado fue igual a 2.

Las preguntas cerradas de seleccion mdltiple, para su procesamiento, fueron transformadas en
preguntas de seleccion simple Cada respuesta fue analizada como una pregunta en donde la
alternativa de respuesta era Si y No. Las respuestas seleccionadas por el encuestado era de

caracter afirmativo y las no seleccionadas eran de caracter negativo.

Para la realizacion del andlisis estadistico el programa SPSS permitio la creacion de tablas de
frecuencias en todas las variables. En las tablas se observan los valores de frecuencia y el

porcentaje obtenido por cada categoria de respuesta.

En el caso de las correlaciones, se cruzaron variables entre si. Las relaciones entre el sexo y el
padecimiento de la condicion con items seleccionados fueron analizadas en base a los valores del

coeficiente ETA.
4.8.3 Limitaciones

La condicion celiaca constituye actualmente un tema de investigacion médica y cientifica.
Debido a la gran cantidad de informacidn que se puede encontrar a traves de Internet, se dificulto
el proceso de seleccion de la informacion. Adicionalmente, existe, en Venezuela, poca
bibliografia especializada que se dedique a hablar especificamente de celiaquia, sino mas bien la

informacidn esta orientada a la preparacion de comidas libres de gluten.
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De igual manera, debido a la imposibilidad de contactar cara a cara con médicos y especialistas
expertos en la materia se decidié cambiar de una entrevista semi-estructurada a una estructurada,
la cual fue contestada por Internet. A pesar de esta consideracion, solo se logré obtener dos

entrevistas con los médicos y especialistas de la Fundacién.
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CAPITULO V
DESARROLLO DE LA INVESTIGACION

5.1 Analisis de los resultados
5.1.1 Encuesta

En esta investigacion se realizaron 145 encuestas a hombres y mujeres entre 18 y 60 afios de

edad. La variable edad fue considerada una pregunta abierta.

El mayor porcentaje de los encuestados en el rango de edad establecido lo constituy6 el grupo de
18 afios que representd 20,7% de la muestra. Seguidamente, las personas de 19 afios (11%), 22 y
23 afos con 6,9%, 50 afios y 51 (4,1 %). Las otras edades tuvieron un porcentaje inferior a 4%.
(Ver Anexo E y F. Tabla 2. Figura 2).

Otra variable estudiada fue el sexo. De acuerdo con los resultados obtenidos, la mayoria de la
muestra estuvo conformada por personas del sexo femenino (55,9%), mientras que los hombres

representaron 44,1%. (Ver Anexo E y F. Tabla 1. Figura 1).

Posteriormente, se les pregunt6 a los encuestados si eran celiacos. 3,4% de la muestra contest6 de
forma positiva, y 96,4% de forma negativa. Solo 5 individuos del total de encuestados son

personas que padecen de celiaquia. (Ver Anexo E y F. Tabla 3. Figura 3).

Para la realizacion de este Trabajo fue de importancia examinar si los encuestados tenian
conocimiento o no sobre celiaquia. En relacion con esta variable, 63,4% afirmd tener nocién
sobre la condicion. (Ver Anexo E y F. Tabla 4. Figura 4). Igualmente, se les pregunto para ellos
qué representaba la celiaquia, con el fin de profundizar en el grado de conocimiento que tenian
sobre la condicién: 34,5% la relacioné con una intolerancia al gluten, 32,4% como una condicion,
en un menor rango (5,5%) como una enfermedad y 24,8% no saben qué es celiaquia. (Ver Anexo
E y F. Tabla 5. Figura 5).

La tercera pregunta de la encuesta consistio en saber si se ha recibido informacién sobre la
condicién. De 145 personas encuestadas 45,5% afirmo haber recibido informacidn, mientras que
51,7% no. (Ver Anexo Ey F. Tabla 6. Figura 6).

Seguidamente, se les preguntd sobre la recepcion de informacién acerca de la condicion, con el

objetivo de determinar por cuales medios tuvieron conocimiento del tema.
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Se pudo observar que de las 66 personas que afirmaron haber recibido informacion sobre la
condicion 24,8% obtuvo la informacién a través de otra persona, seguido por Internet y redes
sociales con 18,8% y 9,7% respectivamente, y television con 6,9%. Por otra parte, la prensa, los
libros especializados, las revistas y charlas fueron los medios por donde se recibié la menor
cantidad de informacion. (Ver Anexo E y F. Tablas 7-15. Figuras 7-15).

Ademas de realizar preguntas acerca del conocimiento sobre celiaquia, se les pregunt6 a los
encuestados si conocian a la Fundacion Celiaca de Venezuela. Del total de personas encuestadas
83,4% no conocian a la Fundacion, pero 16,6% si sabia de su existencia. (Ver Anexo E y F. Tabla
16. Figura 16). De las 24 personas que afirmaron conocer la Fundacion 12 expresaron saber de su
presencia mediante la radio, 7 a través de un evento, 3 por television 2 por Internet. (Ver Anexo E
y F. Tabla 17. Figura 17).

Sin embargo, fue de relevancia investigar la participacion de los encuestados en las actividades
realizadas por la organizacion, pero un porcentaje muy bajo, solo 2%, del total de encuestados
contestd de manera afirmativa. (Ver Anexo E y F. Tabla 18. Figura 18). Con respecto a lo que
mas les agrada de las actividades realizadas por la Fundacion 2% contesté que prestan apoyo a
los diagnosticados. Las otras opciones no fueron seleccionadas por el total de encuestados. (Ver
Anexo E y F. Tabla 19. Figura 19).

De igual forma, se pregunto si conocian la existencia de campafias publicitarias realizadas por la
Fundacion Celiaca de Venezuela y sobre los elementos presentes en ellas que més recordaban la
poblacion encuestada. 5,5% recuerda haber visto campafias realizadas por la organizacion, y los
elementos que mas recuerdan son el logo (24,8%), la informacién proporcionada (9%), el evento
realizado (1,4%) y la categoria otro con 2,8%. (Ver Anexo E y F. Tablas 20-21. Figuras 20-21).

En relacion con el grado de recordacion que tenian los encuestados sobre la existencia de
campanas publicitarias de otras enfermedades, se obtuvo que 57,9% afirmo tener conocimiento

de dichas campafias. (Ver Anexo E y F. Tabla 22. Figura 22).

A las 81 personas que afirmaron conocer sobre campafias publicitarias de otras enfermedades se
les pidi6 que nombraran de cuales enfermedades se trataba. Los resultados obtenidos fueron:
cancer, en primer lugar con 53,8 %, Diabetes (15,9%) y Sida (9,7%). Con respecto a los
elementos recordados sobresalen, en primer lugar, el logo (22,1%) y en segundo lugar, entre los
elementos mas recordados destacaron la categoria otro (13,8%) y nuevamente el logo con 9%
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seguido de la informacion suministrada y el slogan ambos con 5,5%. (Ver Anexo E y F. Tablas
22-26. Figuras 22-26).

Posteriormente, se pidio que evaluaran como eran las campafias que recordaban haber visto sobre
celiaquia, para determinar qué aspectos de la condicién han sido comunicados y procesados por
el publico. 11,7% expuso que eran campafias informativas, 9,7% dijo que eran campafias
preventivas, 4,1% respondi6 que tenian enfoque al tratamiento, y 3,4% respondié que tenian una
inclinacion al diagnostico. Ninguna de las personas encuestadas contestd que las camparias tenian
enfoque a Politicas Pablicas. (Ver Anexo E y F. Tablas 27-31. Figuras 27-31).

Por otra parte, a la totalidad de los encuestados se le realiz6 una pregunta que tenia relacion con
sus preferencias en cuanto a la realizacion de campafias publicitarias futuras sobre celiaquia. 40%
expuso que es muy importante que sea una campafa informativa, 41,4% dijo que es importante
que sea una campafia sobre el diagndstico, 35,9% expresd que tiene una importancia regular una
campafia que sea sobre como llevar la condicion y 35,9% opind es que menos importante
informar sobre la Fundacion Celiaca de Venezuela. (Ver Anexo E y F. Tablas 32-35. Figuras 32-
35).

Igualmente, se le pregunté a la muestra a quién consideraban oportuno dirigir el mensaje. La gran
parte de los encuestados (89,7%) considerd que el mensaje debe ser dirigido a todo publico.
Mientras que, 6,9% indico que debe ser dirigido a pacientes que sufren la condicion. (Ver Anexo
E y F. Tabla 36. Figura 36).

Adicionalmente, se preguntd a los encuestados cuales son los medios que utilizan para informarse
acerca de temas de salud. De la totalidad de la muestra resultd6 como medio por excelencia
Internet (61,4%), seguido de Facebook (39,3%), radio (35,9%), revistas (27,6%), television
(33,1%), libros especializados y Twitter con 19,3%, y finalmente la prensa con 18,6%. (Ver
Anexo E y F. Tablas 37-44. Figuras 37-44).

Referente a la frecuencia de uso de los medios para informarse de celiaquia, las personas (55,9%)
expusieron que no se informan sobre la condicion, pero 10,3% esta interesado en informarse una

vez al mes, y 9% una vez al dia. (Ver Anexo E y F. Tablas 45-50. Figuras 45-50).

Finalmente, se le pregunto a los encuestados sobre los medios de comunicacion a través de los

cuales le gustaria recibir informacion de la condicion celiaca. Los resultados obtenidos reflejaron
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que los 3 medios con mayor porcentaje de seleccion son: con 55,9% la television, seguido de
radio (53,8%) e Internet con 43,4%. (Ver Anexo E y F. Tablas 51-58. Figuras 51-58). Ahora bien,
el porcentaje de jerarquizacion de los medios més seleccionados fue 16,6% television, 15,2%

radio e Internet con 12,4%. (Ver Anexo E y F. Tablas 59-66. Figuras 59-66).

5.1.2 Matrices de contenido

Ademas de los resultados obtenidos con la encuesta, se realizaron cuatro matrices de contenido
para la colocacion de los datos mas relevantes que se obtuvieron de las entrevistas que se
realizaron a médicos y especialistas de la Fundacion, al personal que trabaja en ella y a los

médicos de Medicina General y estudiantes del area de la salud.

5.1.2.1 Médicos y especialistas de la Fundacion

Entrevistado Dra. Elizabeth Dini Dra. Georgette Daoud
1. ;Cual El mayor impacto en la cotidianidad | EI mayor impacto es saber que se
considera que es del diagnosticado es el adoptar un | tiene un problema, cuya solucién es
el mayor nuevo estilo de vida, el libre de una dieta que no se puede cumplir
impacto de la gluten. por falta de informacién y de
condicion en la proteccion a todo nivel.
cotidianidad del
paciente
diagnosticado
con celiaquia?
Depende. La falta de informacion de las
2. Cuando personas. Ven al paciente como
hablamos de la Por un lado esta la compra de algo raro y hasta contagioso.
condicion productos libres de gluten que suelen
celiaca ¢Cuales ser mas caros y mas dificiles de Es importante destacar que es una
considera que conseguir, y por otra parte se puede | condicion de por vida que amerita
son los factores Ilevar la dieta sin el consumo de una dieta especial, y control médico
sociales que productos tan elaborados como los regular para estar pendiente de
pueden influir que se compran en el mercado que | deficiencias nutricionales. Con esto
en el son importados. se evitan complicaciones serias y
tratamiento del hasta afecciones autoinmunes y
paciente? Si es una persona con recursos enfermedades malignas tipo
limitados siempre va a ser un poco linfomas.
mas complicado, pero hay opciones.
3. ¢Considera Si afecta. Claro que impacta.
que esta
condicion Afecta a todo el grupo familiar, ya La magnitud del impacto depende
impacta a los que hay que ver que tan maduros son del conocimiento de los
familiares del adoptando este nuevo estilo de vida, profesionales que orientan al
paciente? ;De y el apoyo que le presten al paciente. | paciente: médico, nutricionista, la
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qué manera los
impacta? ;Por
qué?

ayuda de la Fundacion, etc.

Ademaés los alimentos que se deben
ingerir son mas costosos que los
habituales y esto representa una
carga en la familia. En el caso de

los pacientes pequefios los adultos
son solidarios y también comen
libre de gluten.

4. ;La celiaquia
conlleva a
consecuencias
emocionales en
quien padece la
condicién?
¢Cuales? ;Por
qué?

Cualquier patologia conlleva a
consecuencias emocionales.

Todo va a depender de si el grupo
familiar esta bien orientado porque a
Veces no se quieren dejar orientar. Si

se dejan orientar por profesionales
pues va a ser menor el impacto de la

condicion.

Si lo puede causar si se vive en un
pais en donde no hay entendimiento
ni ayuda para conseguir lo que se
debe comer. En otros paises las
personas van al supermercado y
consiguen de todo sin problema,
hay restaurantes, hoteles y sitios
publicos con dietas libres de gluten.

Las condiciones del pais hacen mas
facil la vida de las personas, y mas
a los que padecen de cualquier
problema que amerita una atencion
especial, aunque sea conseguir el
alimento adecuado. Por otra parte,
el nivel educativo de las personas
para gque conozcan la situacion y
colaboren, en especial las maestras
de los nifios celiacos en los
colegios.

5. Basado en la
pregunta
anterior.

¢Considera que

los familiares
también sufren
consecuencias
emocionales,
debido a la
convivencia con
el paciente
celiaco?
¢ Cuales son
esas
consecuencias?

Si hay consecuencias. Si no son
maduros como familia, y no hay
apoyo entre ellos pues si las hay.

(La entrevistada no precisé cuales
eran las consecuencias)

Claro que las pueden sufrir si se les
hace cuesta arriba conseguir los
alimentos. En la situacion actual de
nuestro pais, caracterizada por la
escasez de productos, el conseguir
alimentos especificos es mucho
mas dificil. Mas si son importados.

6. ¢Qué
herramientas
pueden ayudar
a facilitar este

En primer lugar que la familia esté
bien informada, este apoyada por un
grupo de profesionales que los sepan

orientar.

Tener facil acceso a los productos y
a nivel nacional, el subsidio de
algunos, fortalecimientos con
nutrientes, acceso a cantinas,
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estilo de vida
libre de gluten?

También buscar la ayuda en grupos
de apoyo como la Fundacion
Celiaca.

hoteles y restaurantes con menus
libres de gluten, costos equivalentes
a cualquier otro alimento.

Aparte a los padres de les ensefia el
tipo de alimento en forma natural
que debe ingerir no contaminado
con gluten. Ejemplo: frutas en su
forma natural, carnes, granos que
no sean procesados. La Fundacién
es un grupo de apoyo que aporta
informacion de como preparar los

alimentos, etc.

7. ¢Cuales
considera que
son los medios
mas idéneos
para informar
acerca de la
condicién
celiaca?

No sé cuales son los medios mas
afectivos para informar sobre la
condicion.

Habria que realizar una investigacion
que lo establezca.

Todos los posibles son bienvenidos,
quizas la radio llega a mas
personas, presentacion en colegios,
medios audiovisuales.

La parte escrita como periodicos
Ilega a menos personas. Tiene que
hacerse utilizacion de medios
gratuitos y populares como folletos,
cualquier medio es recomendable,
pero se debe evaluar su eficiencia.

8. ¢Cual
considera que
es el tipo de
camparia
(informativa,
de diagnostico,
etc.) mas eficaz
para comunicar
sobre la
celiaquia?

No sé cuél seria la més eficaz. Sin
embargo, la campafa que ha
realizado la Fundacion por redes
sociales ha sido bastante efectiva.

En Venezuela hay un incremento
de la informacion a nivel médico
que ha estado deficiente, pero ha
ido aumentado recientemente. Se
tienen problemas a nivel de
diagnostico en cuanto a pruebas de
laboratorios, ya que son caras y
pocos sitios las practican de forma
adecuada.

A pesar de que se han actualizado
las pruebas que se deben realizar,
aun existen laboratorios
practicando pruebas caras e
innecesarias y someten a los padres
y a los pacientes a un mayor gasto
en pruebas que no son adecuadas.
La Sociedad Venezolana de
Pediatria, publicé unas pautas
dictadas por la Comision de
Celiacos de la Sociedad, pero no
esta informacion no le llega a todos

los médicos especialistas.
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Las campanas informativas de la
Fundacion Celiaca de Venezuela
han dado buenos frutos porque se
ha insistido a nivel pablico de dar
la informacidn gratuitamente y
asesoran a las personas que tocan
sus puertas.

A nivel gubernamental, se esta
gestionando la Ley para que haya
productos con un control adecuado
sobre el contenido del gluten en el
pais. También es necesario
disponer de laboratorios que
efectlen la técnica en el alimento
que se va a aprobar.

Es una cadena de eventos que
tienen que terminar de aprobarse
para que el paciente pueda tener la
atencion adecuada a su problema, y
baje la angustia que ocasiona tener
una condicion sin apoyo.

9. ;Conoce
alguna
camparia que se
haya llevado a
cabo sobre este
tema? ;/Cual es
s opinion al
respecto? ¢Ha
sido efectiva?
¢Qué le
agregaria o le
quitaria?

No sé si en otros paises han realizado
campanas sobre celiaquia.

No sabria decir cual es la mas eficaz
para comunicar, tal vez una camparia
en web ayude bastante.

Si, desde hace afios se vienen
haciendo campafias para
informacion, diagndstico y
luchando para que se apruebe la
Ley, se va por buen camino.

Si ha sido efectiva porque se logré
que el gobierno considere la
aprobacion de la misma, que se
espera que sea lo mas pronto
posible.

No le cambiaria nada, le agregaria
mas apoyo a nivel nacional de los

organismos de informacion.

5.1.2.2 Médicos de Medicina General

Entrevistado Dra. Nelly Dr. Luis Dr. Alvaro Dra. Mercedes
Cazar Sénchez Castillo Prado
1. ;Conoce Si la conozco, Si la conozco. Sisédela Si, si la conozco.
usted sobre la pero como enfermedad
condicion enfermedad celiaca.
celiaca? celiaca.
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2. ¢Qué
conoce de la
condicién
celiaca?

Se trata de una
inflamacion del
intestino por
intolerancia al
gluten.

Es una
predisposicion
genética que se
relaciona con la

ingesta de
alimentos que
contienen gluten.

Es una
inflamacion del
intestino
delgado, que
proviene por una
reaccion ante el
consumo de
gluten.

Es una
intolerancia del
organismo al
gluten y sus
derivados.

3. ¢(Ha
atendido algun
caso? ;Como
lo ha
diagnosticado?
¢Loha
referido usted
aun
especialista?
¢cual?

En pacientes con
trastornos de
dolor abdominal
y diarreas
frecuentes donde
aun no se ha
definido si la
causa es organica
o funcional, y no
responde a
tratamientos
comunes se
refiere al
gastroenterdlogo
para su
evaluacion y
diagndstico
definitivo.

Los pacientes
que presenten los
sintomas
comunes, y no
respondan a un
tratamiento se les
da la orden para
la realizacion de
una endoscopia.
Ante resultados
no concluyentes
lo més logico es
que se refiera al
paciente a un
especialista en
gastroenterologia
que haga una
evaluacion méas
profunda.

No he atendido
casos de
pacientes

celiacos o de
personas que
presenten los
sintomas, pero
antes de enviarlo
aun
gastroenterélogo
realizaria
estudios para
descartar que no
se trate de otra
enfermedad.

Los sintomas
pueden variar de
paciente en
paciente, lo que
puede dificultar
el diagndstico.
Sin embargo,
cuando no se
obtiene respuesta
del tratamiento
que se manda
para los sintomas
comunes como
diarrea, vomitos,
dolores
abdominales, es
preferible remitir
al paciente a
gastroenterdlogo.

4. ;Cree usted
que es una
condicion
frecuente?

Hay pacientes
con sintomas
gastrointestinales
sin antecedentes
de intolerancia
alimentaria que
probablemente
vienen a la
consulta de un
Médico General,
y no se puede
definir por
clinica si hay
alteracién en la
mucosa
gastrointestinal,
sobre todo si no
se refiere a
intolerancia a
cereales como
trigo 0 avena.

No es muy
comdn, ya que
una de cada 100
personas sufre de
celiaquia.

Es un proceso
poco frecuente
en la poblacién.

Es mas frecuente
con el pasar del
tiempo.
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5. ¢Cuales
cree que son
las causas de
la celiaquia?

Cuadro intestinal
inflamatorio
cronico, probable
etiologia alérgica
0 inmune.

Una alteracion
genética que
lleva al intestino
a una reaccion
autoinmune.

Una alteracion
inmunoldgica de
caracter
autoinmune.

Se desconoce su
causa exacta.

6. ¢(Cuales son

Diarrea cronica,
dolor abdominal
con meteorismo
persistente,
distension
abdominal,
pérdida de peso,

Una vez
observados los
sintomas, y
utilizado un
tratamiento
acorde para las
dolencias, si no

Se puede detectar
através de la
presencia de

anticuerpos en la

sangre. Mientras
mas anticuerpos
mayor es el dafio.

El diagndstico de
confirmacion se
puede realizar a

través de una
biopsia, con la
cual se observa
como estan

los criterios de intolerancia a hay una Esto es indicador actuando las
diagndstico alimentos que no respuesta de que hay que | vellosidades del
para precisa. efec_tlva alos realizar un intestino.
determi : medicamentos examen mas
¢ ermmar St recetados, se preciso para
un paciente es procede a la descartar. Se
celiaco? realizacion de puede realizar
una endoscopia una biopsia
para observar la intestinal para
mucosa del revisar como
intestino. estan las
estructuras de las
vellosidades
intestinales.
7. ¢En qué se Dieta, omitir Una dieta libre El paciente no Dieta, no se
basa el alimentos con de gluten. debe ingerir deben consumir
tratamiento? gluten. alimentos que comidas que
contengan contengan gluten
gluten. 0 derivados de él.

8. ;Conoce Existen varias. Si, la Fundacién He escuchado Acaen
algan tipo de _ Celiaca de una por laradio, | Venezuelano

Fundacion que (La ent.re,vlsta}da Venezuela. pero no recuerdo €onozco de

no precisoé cuales su nombre. ninguna.
apoye a este eran)
tipo de
pacientes?

9. ;Considera Es lo mejor, pues | Si es importante, Si son Los grupos de
importante estos grupos son | ya que prestan el importantes ~apoyo son de
que existan lo |_deal para apoyo que los | porque al adoptar importancia, ya

. pacientes con diagnosticados un nuevo estilo que prestan la
organizactones enfermedades necesitan, y los | de vida, como lo | ayuda requerida

que apoyen a
estos
pacientes?
¢Por qué?

cronicas, que
necesitan apoyo
para mantener
una conducta que
debe ser

van guiando en
qué cosas comer,
cuales no, donde
se pueden
conseguir los

es el libre de

gluten, nunca
estd de mas un
apoyo que te

indique como

por los
diagnosticados.

Brindan
informaciones de
interés para estas
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permanente.

sobrellevar la

productos, dan
celiaquia.

informaciones
sobre la
enfermedad.

personas.
Informaciones
que ademas son
las mas
actualizadas.

5.1.2.3 Estudiantes de Medicina

Estudiante 1 Estudiante 2 Estudiante 3 Estudiante 4 Estudiante 5
Entrevistado Gladys Carlos Maritza Isabella Gerardo
Pinto Riquelme Regardiz Tuozzo Blanco
1. ;Conoce Si conozco Si conozco de Si tengo Si poseo Si conozco.
usted sobre la sobre la celiaquia. conocimiento la | conocimiento.
condicion condicion enfermedad.
celiaca? celiaca.
Es una Es una El Es un trastorno La condicion
enfermedad que enteropatia diagnosticado digestivo celiaca se
ha sido descrita | perdedorade | no puede comer | principalmente. | conoce como la
como una proteinas por trigo, ya que En donde existe insuficiencia
enteropatia alergias a presenta una una intolerancia | para la digestior
perdedora de ciertas intolerancia al al gluten. de manera
proteinas, ya proteinas del gluten y sus efectiva de los
que existe un gluten. derivados. productos
problema con la derivados del
2. ;Qué absorgién de _ _trigo
nutrientes principalmente.
conocg de la puesto que hay
condicion una alteracion Basicamente
celiaca? de las todos aquellos
vellosidades del gue contengan
intestino debido gluten,
a una reaccion expresandose
desaprobatoria en cuadros de
ante las diarrea intensa
proteinas del que tiene
gluten. como
resultado la
atrofia de las
vellosidades
intestinales.
3. (Ha No nunca se me Situve la En lo personal ng No he atendido | No he recibido
atendido ha presentado un | oportunidad de he atendido ningun caso. ningun caso de
algin caso? caso dfz atender un ningun caso. Sin o paclente
g celiaquia. caso, pero no lo embargo, Enviaria el celiaco.
(;Qomo I? ha diagnostique. referiria al paciente a un
diagnosticad Pedi apoyo de paciente aun | gastroenterélogo.
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un patologo

gastroenterdlogo.

0? ¢Lo ha
referido para que
usted a un anallzgra las
oo vellosidades
especialista’ intestinales.
¢Cual?
No creo que sea Si, es una Considero que | Cadavez esmas | Actualmente,
una condicion condicion €S Mas 0 menos frecuente. es una
frecuente, tengo bastante frecuente, pero condicion que
entendido que la | frecuente,y | creo que la gran cada dia es
prevalencia es mas en otros mayoria de los mas comdn, y
4. (Cree una de cada 100 | paises. Tengo | que padecen la que ha tomado
usted que es personas. Sin conocimiento | enfermedad no terreno. Por
una embargo, acé en de que es estan al tanto de tanto, es un
condicion nuestro pais bastante ello porque interesante
frecuente? gran parte de los | frecuente en asocian los tema de
pacientes pasan Europa, y en | sintomas con un estudio.
sin ser América Latina | malestar general
diagnosticados. | en Argentina. y lo van
Los que dejando pasar.
presentan
sintomas
eventualmente
lo seran.
La causa como | La celiaquia se Su causa Es un trastorno | La causa de la
tal no esta produce por principal es genético. celiaquia en la
definida, estd | causa genética. genética. actualidad no
asociado a una Si existe un se conoce de
respuesta celiaco en la manera
inmune hacia linea familiar concreta, por
algunas hay mayor lo que sigue
5. ;Cuales proteinas posibilidad de siendo un
cree que son | asociadas con el que tema de
las causas de gluten que generaciones ampl_lo
I celiaquia? generan una futuras estudio.
quia: reaccion padezcan de la
inflamatoria en enfermedad.
la mucosa
intestinal.
Hay un factor
genetico
asociado, un
componente
hereditario que
no se ha

determinado con
total precision.
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Van a depender.

Deteccion de

No poseo

No conozco los

No recuerdo

Existen 2 anticuerpos conocimiento criterios. los criterios.
conductas: Antigliadina, de los criterios
primero se vaa | Antiendomisio para
solicitar los y a través de diagnosticar a
6. (Cuales anticuerpos los marcadores un paciente.
son los TGAYy los serologicos.
criterios de GMA para
diagnéstico estudiar si estan
para positivos y de
. una vez
dete_rmmar diagnosticar al
stun paciente, sino se
paciente es | puede hacer una
celiaco? endoscopia
digestiva
superior para
hacer una toma
de muestra de
biopsia de la
mucosa
intestinal y
observar las
caracteristicas
de las
vellosidades.
Practicamente es Dieta para El tratamiento En la El tratamiento
una dieta libre eliminar la se basa en eliminacion del principal se
de gluten. Es un ingesta de restringir el gluten de la basa en una
manejo alimentos que gluten de la dieta del alimentacion
basicamente contengan dieta. paciente. libre de gluten.
nutricional. gluten. Donde el
nutricionista
7. ¢En qué debe tomar el
se basa el frente, ya que
tratamiento? no se cuenta
con la
existencia de
coadyuvantes
para la
adecuada
absorcion
como con los
intolerantes a
la lactosa.
8. ;Conoce No, ni idea de si Si, la Si sé que existe No conozco En Maracaibo
algn tipo aca hay_. Tengo Fun'dacm’)n una fundacion ninguna. existe una
de entendido que Celiaca de porque la organizacion y
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Fundacion en Argentina Venezuela. escuche en la en Caracas hay
que apoye a hz_sly una radio, pero no una fundacion.
este tipo de sociedad de me sé el

. , enfermeqad nombre.
pacientes celfaca, al igual
que en Estados
Unidos.
Si, obviamente Si es Si son muy Si, debido a que | Si me parece
es importante importante, importantes cada dia es mas |importante que
porque es una | debido asualta | porque es una frecuente esta |existan este tipo
comunidad que | prevalenciay enfermedad patologia, y es de
se encuentra su asociacion | dificil de llevar. importante  |organizaciones,
entre las con otras Especialmente, | brindarles ayuda ya que el
minorias. Es una | enfermedades porque los al momento de | diagnosticado
condicion de como la alimentos libres entender las | tiene un apoyo
9. ;Considera muy dificil diabetes. Este | de gluten son limitaciones extra que les
importante manejo, tipo dg d|f|C|Ies_ de allmenta}rlas y pueo!e
. especialmente | organizaciones conseguir, y los sustitutos proporcionar
que existan

organizacione
S que apoyen
a estos
pacientes?
¢Por qué?

en Venezuela
donde el control
de calidad de los
alimentos y la
especificacion
puntual de lo
que contiene
cada uno es
bastante
compleja.

Por otra parte, es
importante que
existan
organizaciones
que no solo
apoyen a los
pacientes, sino
que también
difundan la
informacion, ya
que es la base de
la atencion
primaria en
salud: la

prevencion.

prestan apoyo a
los pacientes,
cuando estos

mas lo
necesitan.
Ademas son
importantes
para que
contribuyan
con los
diagnosticados
de que deben
continuar con
el tratamiento
de forma
permanente.

ademas de esos
los pacientes
van a necesitar
de apoyo
psicoldgico,
apoyo de donde
podrian
conseguir los
productos
especiales y
todo lo
referente al
tema.

que si pueden
comer.

informacion de
como llevar el
estilo de vida

libre de gluten.

Ademas que
impulsan a los
pacientes a no
estancarse por
la condiciony

los animan a
seguir adelante
con la nueva

dieta.

80



5.1.2.4 Personal que trabaja en la Fundacion

Mayra Poleo Anaeva Aleo Mariana Deyanira
Entrevistado (Presidente (Vicepresidente Mezzoni Mezzoni
FCV) FCV) (Directora) (Secretaria)
Es directa, ya que Creo que Buena, pero con | Una relacion de

1. ;Cémo
considera que es
la relacion de la

Fundacion

Celiaca de

Venezuela con
su audiencia?

usamos todas las
redes sociales, y
atendemos a
nuestro publico el
tercer sabado de
cada mes, en
Caracas en la
plaza de Los
Palos Grandes.
Igualmente,
todos los dias se
contestan todos
los correos que
nos llegan.
Ademas, hacemos
un encuentro
anual en mayo, y
en el segundo
semestre del afio
siempre hacemos
otra actividad.

de gente posible,

tenemos una
buena relacion
con el pablico
que nos sigue.
Tratamos de
llegarle a la
mayor cantidad

aunque no
siempre es facil,
para difundir
informacion y
ayudar a los
recién
diagnosticados.

dificultades
porque todos
tienen
necesidades
muy distintas y
es dificil
complacer a
todos.

acompafiamiento,
asesoria e
informacion.

2. Mas alla de
entender las
necesidades de
las personas que
padecen de
celiaquia
(consideran que
existe un lazo
emocional
(aprecio
especial) con los
diversos casos
que llegan a la
Fundacion?

Es un vinculo
emocional, ya que
todos los que
conformamos la
FCV somos
celiacos o
familiares de
celiacos que
hemos padecido
por afios la falta
de diagnostico.
Nos ponemos en

y les damos
esperanza.

es un vinculo de

los zapatos de los
que nos contactan

Ser voluntario en
una organizacién

Definitivamente,
cuando oyes los
casos y escuchas
las anécdotas de
la gente creas un
lazo, te
sensibilizas, en
algunos casos
esas personas
por
agradecimiento
terminan siendo
colaboradores
de la fundacion
y logras crear
lazos mas
cercanos.

Si, claro.

Si,
efectivamente.

Si hay la
posibilidad hasta
de crear grupos

de apoyoy
orientacion.

amor y servicio.
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3. ¢Con que
frecuencia la
Fundacion
mantiene una
relacion con sus
audiencias?
(semanal,
quincenal,
mensual)

Diaria en con los
correos y con el
uso de las Redes.
Mensual con los
encuentros en la
plaza y anual con
el encuentro en
mayo. Llevamos
7 afos realizando

el encuentro

anual, en donde
empezamaos con

50 personas y este
2015 llegamos a

400.

Mensualmente
tenemos
encuentros en la
plaza Los Palos
Grandes, damos
charlas,
respondemos
preguntas y
guiamos a los
recién
diagnosticados
en este nuevo
camino.

Via web y redes
sociales se hace
a diario, y una
vez al afio se
hace el
encuentro anual
que es mas
grande y con
especialistas.

Mensualmente
en reuniones, y
por correo y
redes sociales
todo el tiempo.

Diaria, ya que se
responden
correos
diariamente.

Ademas tenemos
presencia en
todas las
actividades a las
que nos inviten
para usarlo como
canal de difusion.

4. ;Cudles son
los criterios que
se toman en
consideracion
para que la
Fundacion
realice un
encuentro con
su publico?

Siempre es por la
necesidad de la
gente, la cual se
expresa a través
de las redes.
Vamos llevando
temas de
actualidad en
cuanto a
diagndstico,
tratamiento, dieta,
productos, etc.

Generalmente
tomamos en
cuenta cuales
son las
necesidades de
los recién
diagnosticados,
se tocan temas
psicoldgicos,
alimentarios,
sociales y por
supuesto
médicos.

Existe muy
poca
informacién
sobre la
condicion, asi
que tratamos de
que la gente
pueda llevarse
una respuesta a
sus dudas.

El lugar de la
convocatoria, la
fecha, el tipo de

evento. Lo
normal de la
logistica.

Condiciones
apropiadas de
espacio,
seguridad y
accesibilidad
para todo
publico.
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Mensajes de Tratamos de que | De aprecioy Mensajes de
esperanza, de que | la gente entienda | agradecimiento, compromiso,
si algo te que la condicion y se les constancia,
preocupa existe, que aun | concientiza con | perseverancia,
“ocUpate” y de | cuando es dificil la causa. conocimiento y
que si quieres que | llevar la dieta al respeto.
las cosas ocurran principio una
debes luchar para vez que
5. Dentro de la que pasen. aprendes lo
Fundacién. puedes hacer.
¢Qué tipo de Mensajes de que
mensajes se les se siente mucho Son mensajes
transmite a los gozoy positivos para
voluntarios que satisfaccion aprender a
laboran en ella? ayudando a otros aceptar la
porgue les damos condicion.
conocimientos,
herramientas de
cdémo apoyar a los
celiacos, a sus
familiares,
amigos, maestros
en cuanto al
beneficio de
seguir la dietay
manipular los
alimentos.
Formal, ya que se | La informacion Informal. Formal.

6. ¢La
comunicacion
es formal o
informal? Es
decir, esta
planeada
deliberadamente
por la directiva
de la Fundacion
0 €es una
comunicacion
que se va dando
en el
desenvolvimient
o0 cotidiano de
los voluntarios.

hacen reuniones
de coordinacion y
se les envia un
correo a todos
con la
informacion.
También tenemos
grupos de
Whatsapp, pero
siempre se deja
plasmada la
informacién en el
correo para poder
tener trazabilidad.

para las charlas
mensuales y
anuales, y para
los encuentros
con médicos es
planeada por la
Junta Directiva.
Diariamente,
quienes
respondemos
correos y
mensajes en
general tenemos
la misma linea,
la idea es que
todas las que
tratamos con
publico demos
la misma
informacion.

(La entrevistada
no especifico el
por qué de su
respuesta)

(La entrevistada,
no especifico el
por qué de su
respuesta)
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7. ¢Con qué
frecuencia se le
transmiten
mensajes
relevantes al
personal que
trabajaen la
Fundacién?

Casi diariamente
por Whatsapp y
por correo. A
veces es dificil
reunirse lo
estamos tratando
de hacer cada
quincena, pero se
le hace
seguimiento a los
pendientes y se
entrega
planificacion de
actividades,
programas y
tareas en
noviembre del
afio anterior, las
cuales se ratifican
en eneroy se les
hace seguimiento.

La Junta
Directiva tiene
encuentros
quincenales.

Todo el tiempo.

Diariamente
estamos en
comunicacion.

8. ¢Qué tipo de
medio utiliza
para dar a
conocer las
informaciones
al voluntariado
que trabaja en la
Fundacion?
(Correo
electronico,
utilizacion del
celular por
mensaje de
texto o llamada
telefonica, etc.)

YO0 uso mas
correos por el
tema de la
trazabilidad, pero
nos reunimos
mucho por
Whatsapp.
Tenemos 2
grupos: uno de
Junta Directiva y
otro de
actividades que es
mucho mas
amplio.

Tenemos correos
comunes para
artesanos y
emprendedores a
quienes también
informamos.

Toda la relacion
con entes
gubernamentales
es llevada a través

de oficios (cartas

El correo
electrénico y los
mensajes de
texto son los
mas usados.

Correo y grupos
de Whatsapp.

Hacemos
utilizacion de
todos los
mencionados.

Hacemos uso de
correos, de
grupos por

telefonia celular,

y también uso de

llamadas
telefonicas.
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numeradas para
hacer
seguimiento) y
todo se copia a la
Junta Directiva.

Si existen

Tenemos una

Si, operativas.

Para hacer un

barreras, y es la buena Maés que todo trabajo de
disponibilidad del | comunicacion porque hay voluntariado se
tiempo, ya que dentro de la mucha depende de la

todos trabajan en
sus profesiones y

fundacion, pero
tenemos que

informacion, y
la gente no lee

disposicién del
tiempo de cada

todos tienen mejorar la los correos 0 no uno de los
9. ¢Considera muchas ideas, comunicacion estan tan miembros. Por
que existen pero pocos le con los comprometidos. ello hay que
barreras que pueden dedicar | voluntarios en el valorar mucho el
dificulten o tiempo al interior del pais | Todo el mundo compromiso.
impidan la desarrollo de los para que la aporta ideas,
comunicacion proyectos. informacién pero no
dentro de la Tenemos muchos | pueda llegar a acciones.
Fundacién? voluntarios que MAs personas.
Barreras siempre dicen que
culturales, pueden ayudar,
fisicas, pero cuando les
operativas, das las tareas no

logisticas, etc.

se comprometen.
Hace falta en
Venezuela
informacion que
motive a la gente
a ser voluntario
comprometido,
no solo solidario.
Se requiere de
COmpromiso.

5.2 Discusion de resultados

La condicion celiaca es una intolerancia al gluten comdn a nivel mundial, pues afecta a una de
cada 100 personas, y su relacion entre hombres y mujeres es 2:1, es decir, por cada mujer que es
celiaca existen 2 hombres con la condicion. Es importante destacar que el nimero de casos que
estan presentes en una poblacién, en un momento determinado, es similar en distintas regiones
del mundo. Sin embargo, los expertos coinciden en que su incidencia es como la imagen de un

iceberg: por cada caso diagnosticado con base en la sospecha clinica, hay muchos que
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permanecen  sin  diagnosticar.  (Enfermedad  Celiaca.  (s/f).  Disponible  en:

http://www.worldgastroenterology.org. Consultado el 28 de junio de 2015).

Los resultados obtenidos en este estudio reflejan que la poblacion encuestada posee un
conocimiento medio (45,5%) sobre la condicion celiaca. De este porcentaje 34,5% relaciono la
celiaquia con una intolerancia al gluten, 32,4% como una condicion, en un menor rango (5,5%)
como una enfermedad. Estos resultados reflejan que la muestra que afirmé que si conoce sobre
celiaquia no se aleja de la realidad, ya que cuando se habla del tema es pertinente decir que es

una condicion que hace al paciente intolerante al gluten.

Esta misma pregunta fue contestada por médicos de Medicina General y estudiantes de Medicina.
En ella se pudo observar que hay disonancia en las respuestas, algunos de los entrevistados
conocen de celiaguia como una enfermedad, mientras que otros como una condicion. Sin
embargo, las respuestas no se deslindaron de que cuando se hablar de celiaquia se trata de una
intolerancia del organismo, en donde el diagnosticado debe de mantener una dieta libre de gluten

para su mejora.

La utilizacion del término enfermedad celiaca no ha influido en los niveles de conocimiento de la

poblacion general sobre el tema.

Por otra parte, 51,7% no ha recibido informacion sobre la condicion, lo que indica un porcentaje
medio de desconocimiento del tema. “El propdsito de la comunicacion para la salud esta
intimamente relacionado a la promocidn de la salud, ya que por medio de la promocion se puede

adquirir modos de vida sanos en los individuos” (Larrauri, 2005, p.8).

Esta premisa supone que si no se conoce la condicion, no se puede dar difusion de la misma, por
parte de la poblacién que no tiene la nocion de qué es celiaquia. Por tanto, ante el
desconocimiento los individuos que presenten los sintomas no acudiran a un especialista que les

indique cuéles son las medidas que ellos pueden cumplir para llevar un estilo de vida sano.

“En Venezuela la comunicacion para la salud se subutiliza (...) o sencillamente se descarta tanto
en procesos y campafias como en los planes y politicas sanitarios”. (UCAB, s/f. Comunicacion

para la salud. Disponible en: http://w2.ucab.edu.ve. Consultado el 4 de diciembre de 2014).

86



La promocion de la salud es una estrategia adecuada para aumentar el conocimiento de la
poblacion sobre la condicion celiaca, ya que con este proceso las personas tomarian conciencia

del tema.

En cuanto a los medios por los cuales se recibi6 la informacion de celiaquia, se obtuvo que: de las
66 personas que afirmaron haber recibido la informacién 24,8% la obtuvo a través de otra
persona, seguido por Internet y redes sociales con 18,8% y 9,7% respectivamente, y television
con 6,9%. Por otra parte, la prensa, los libros especializados, las revistas y charlas fueron los

medios por donde se recibio la menor cantidad de informacion.

“Los medios audiovisuales de television su fascinacion e implantacion mayoritaria la hacen no
ya necesaria, sino indispensable en cualquier tratamiento de salud” (Morén, 2002). Sin embargo,
solo 6,9% asegurd haber recibido la informacion sobre la condicién por este medio. Hay que
tener en cuenta que la television es un medio masivo, pero a su vez es no especializado, ya que

cuando la programacion no es relevante para el espectador este hace zapping.

“Actualmente, los ciudadanos se encuentran cada vez mas expuestos a informacion relacionada
con la salud a través de los medios de comunicacion masivos”. (Mosquera, M (2003).
Comunicacion en Salud: Conceptos, Teorias y Experiencias. Disponible en:
http://www.portalcomunicacion.com. Consultado el 4 de diciembre de 2014).

Como fue el caso de Internet y redes sociales, medios que ocuparon el segundo y tercer puesto,
por los cuales los encuestados recibieron informacion sobre celiaquia. Hay que tomar en cuenta,
que estos 2 medios son dinamicos y exigen, por parte de los usuarios, una informacion de calidad

que puede influir en la toma de decision de los individuos.

Es importante destacar que para lograr un adelanto en la promocién de la salud se deben utilizar
medios con los cuales se tiene un mayor alcance de la informacion. Los resultados obtenidos con
la encuesta reflejaron que la informacion recibida no se debe a la difusiéon de la informacion a
través de los medios de comunicacion, sino a la comunicacion boca a boca que se genero
(24,8%).

Por tanto, se puede decir que la difusion de la condicion a traves de los medios de comunicacion

tradicionales como la television, la radio, la prensa y revistas es escasa, pero existio un
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porcentaje de los encuestados que se informaron de la condicion a través de Internet y redes

sociales, los cuales son medios interactivos y de gran alcance.

La ausencia de ayuda gubernamental para la atencion de esta problematica, se ve reflejada en la
insuficiencia de organizaciones dedicadas a la atencion de esta condicion, lo que se reflejo en los
resultados obtenidos. 83,4% desconoce de la existencia de la Fundacion Celiaca de Venezuela,
institucion que tiene mas de 10 afios en el pais prestando apoyo y colaboracion tanto a los
pacientes diagnosticados como a sus familiares. A pesar de su trayectoria y de la realizacion de
actividades publicas, no existe la informacion suficiente sobre la presencia de la Fundacion y de

los servicios que esta presta.

En consecuencia, el acceso del publico interesado en centros de culturizacion y formacion sobre
la condicion se ve obstaculizado por la desinformacion acerca de la celiaquia, y por el
desconocimiento de esta Fundacion que no solo contribuye con la difusion de informacion, sino

también con la atencion de la mayor cantidad de celiacos en Venezuela.

Solo 16,6% conoce de la existencia de la Fundacion. De las 24 personas que afirmaron conocer la
organizacion 12 expresaron saber de su presencia a travées de la radio, 7 a través de un evento, 3
por television y 2 por Internet. Fue de relevancia investigar si participaban en las actividades
realizadas por la organizacion, pero solo 2%, del total de personas encuestadas, contest6 de

manera afirmativa.

A pesar de los esfuerzos comunicacionales que ha realizado la Fundacion Celiaca, estos no han
rendido sus frutos, ya que 60,7% afirma no haber visto campafias publicitarias efectuadas por la

organizacion.

Por otra parte, el conocimiento de los encuestados acerca de la existencia de campafias
publicitarias sobre otras enfermedades es mucho mayor. El alcance que tienen estas
comunicaciones fue reflejado en los resultados obtenidos. 57,9% afirmo6 tener conocimiento de
dichas campafas. Dentro de este porcentaje las camparias de cancer, en especial cancer de mama,
ocuparon el primer lugar con 53,8 % y en segundo y tercer puesto destacan Diabetes y Sida con

15,9% y 9,7% cada una respectivamente.

Es importante resaltar que el elemento mas recordados por la muestra fue el logo (22,1%). En

relacion a este punto, el mas recordado fue el lazo rosado que representa el cancer de mama,
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simbolo que a nivel internacional ha sido elaborado para crear consciencia sobre el tema. No
obstante, destacé la categoria otro (13,8%) y la informacién suministrada y el slogan ambos con
5.5%.

El fin de las estrategias basadas en la promocion de la salud es adoptar estilos de vida sanos. Sin
embargo, esto se logra con “una informacion de salud que sea atractiva, facil de entender y capaz
de influir en los comportamientos” (Coe, 1988, p.7).

No obstante, no solo se trata de poner a la mano de la poblacion una informacion en medios de
comunicacion masivos, sino de ofrecer una comunicacion educativa, que de forma atractiva capte

la atencion del publico para asi lograr estilos de vida saludables.

De acuerdo con la muestra, solo 5,5% recuerda haber visto camparias publicitarias realizadas por
la Fundacion, y los elementos que mas recuerdan son el logo (24,8%), la informacion

proporcionada (9%), el evento realizado (1,4%) y la categoria otro con 2,8%.

Nuevamente, se vuelve a repetir el patron de recordacion del logo. Se puede observar cémo la
identidad visual hace Unica y distintiva una organizacion o marca; aspectos que se ve reflejado en
el logo de la espiga tachada, el cual representa a los alimentos sin gluten, y es emblema de la
Fundacion Celiaca de Venezuela. Este particular distintivo se impone para una rapida

identificacion por parte de la poblacién general.

Si lo que se busca es darle difusidn a la condicion celiaca el enfoque de la campafia debe estar
dirigido a la parte informativa, en donde el mensaje transmita informacidn béasica sobre qué es la
celiaquia, cuales son sus sintomas, y mas importante adn, por qué es un tema que deberia
importarles a todos, y no solo a los que han sido diagnosticados. Para este ultimo punto se pueden
proporcionar estadisticas, el factor de incidencia, el crecimiento que tiene la condicién a nivel

mundial y nacional.

Esto se sustenta en los resultados obtenidos en la pregunta referente a qué es importante
comunicar en una campafa publicitaria de la condicion. En donde 40% expuso que es muy
importante que sea una campafa informativa, 41,4% dijo que es importante que sea una campafa
sobre el diagnostico, 35,9% expresOd que tiene una importancia regular una campafia que sea
sobre como llevar la condicion y 35,9% opiné es que menos importante informar sobre la

Fundacion Celiaca de VVenezuela.
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Ante este punto, se puede observar como las personas no le dan la debida importancia a las
organizaciones que se dedican a brindar apoyo. A pesar de contar con el respaldo de un
organismo que preste la colaboracidn que se pueda requerir, ya que siempre es necesario, y mas
cuando se trata de una condicion que requiere un cambio sustancial en el estilo de vida del

diagnosticado.

Por tanto, cuando se realizan campaiias publicitarias relacionadas con temas de salud, estas deben
tener un mensaje informativo, pero que a la vez establezca una empatia emocional con el
publico. La gran parte de los encuestados (89,7%) considerd que el mensaje debe ser dirigido a
todo publico. Mientras que, 6,9% indico que debe ser dirigido a pacientes que sufren la
condicion. En este punto coincide también la opinién de médicos generales y estudiantes de
Medicina, quienes expresaron que es de importancia que el mensaje sea difundido a toda la

poblacion por igual.

Actualmente, la sociedad venezolana tiene un conocimiento muy basico sobre celiaquia. Por esta
razén, la difusion de informacion debe realizar a través de los medios de comunicacion
tradicionales y digitales como paso inicial para lograr un mayor alcance y entendimiento de esta

condicién que es tan comdn, pero en la que menos se piensa.

Cuando se les pregunté a los encuestados por cuales medios se informan sobre salud resultd, de la
totalidad de la muestra, que el medio por excelencia es Internet (61,4%), seguido de Facebook
(39,3%), radio (35,9%), revistas (27,6), television (33,1%), libros especializados y Twitter con

19,3%, y finalmente prensa con 18,6%.

Se vuelve a ver cdmo Internet es uno de los medios preferidos de la audiencia encuestada. Esto es

importante, ya que se trata de un medio interactivo que esta disponible las 24 horas del dia.

Referente a la frecuencia de uso de medios para informase de celiaquia 55,9% de los encuestados
expusieron que no se informan sobre la condicidon, pero 10,3% esta interesado en informarse una
vez al mes, y 9% una vez al dia. Esto refleja cierta receptividad de la poblacion, lo cual muestra

gue un porcentaje esta interesado en informarse sobre el tema.

Finalmente, los medios de comunicacion de preferencia para recibir informacion sobre la
condicion celiaca son: 55,9% la television, seguido de radio (53,8%) e Internet con 43,4%.

Ahora bien, el porcentaje de jerarquizacion de los tres medios mas seleccionados fue 16,6%
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television, 15,2% radio e Internet con 12,4%. Esto concuerda con las preferencias que tienen las
personas por los medios tradicionales, pero con el plus de Internet que también es un medio

masivo, y pone todas las informaciones al alcance del usuario con tan solo un click.

El desconocimiento sobre celiaquia es el principal factor social que afecta el diagnostico y el
estilo de vida de los celiacos. Actualmente, las personas conocen en términos muy basicos qué es
la celiaquia, ya que la difusion de informacion sobre el tema depende de los medios de
comunicacion y de los esfuerzos de organizaciones dedicadas a la atencion de esta problemaética.

Esta es la labor que desempefia la Fundacion Celiaca de Venezuela, que a pesar de su recorrido
en el pais no es reconocida por la mayoria de la muestra encuestada. La falta de ayuda
gubernamental y los pocos los esfuerzos comunicacionales pueden representar una barrera que
dificulte el entendimiento de las personas, puesto que cuando se habla de celiaquia no solo se
trata de una intolerancia al gluten, sino también de una condicion la cual si no es detectada a

tiempo puede ser dafiina para los pacientes que son diagnosticados.

Sin embargo, a pesar del desconocimiento de la Fundacién por parte de la poblacion general, el
personal que labora en ella, que lo hace de forma voluntaria, ya que no recibe remuneracion
econdmica por su desempefio en la organizacién, expresé que mantienen una comunicacion diaria
con su publico. Aquellas personas que requieran informacidn sobre celiaquia, y escriban a los

correos y de redes sociales de la Fundacion recibiran una respuesta a la duda que tengan.

Igualmente, esta comunicacion frecuente se mantiene una vez al mes de forma presencial con la
audiencia de la Fundacion, pues se realizan eventos basados en las necesidades que las personas

relacionadas con la condicién tienen.

En cuanto a la comunicacién interna, el personal de la Fundacion conserva una comunicacion

continua entre ellos, ya sea por grupo de Whatsapp, mensajes de texto o correos electronicos.

El personal expresd, en su mayoria, que es una comunicacién formal en donde se comparten
datos, noticias, actualidades de celiaquia e ideas que se tengan para realizar alguna actividad. El
medio por donde se transmiten estos mensajes es Whatsapp, pero a su vez la informacion queda

plasmada en correos electronicos para mantener una trazabilidad de la informacion.

Por otra parte, es necesario aumentar el nidmero de acciones destinadas a informar sobre

celiaquia, para dotar a las personas de informacion relevante que les permita adoptar modos de
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vida saludables. El objetivo de informar sobre el tema es educativo, ademas de que se busca
promover la ayuda gubernamental para que se elaboren planes y politicas sanitarias en donde los

beneficiados sean los pacientes celiacos y sus familiares.

En conclusion, la principal herramienta que poseen los pacientes, sus familiares y la poblacion
general, en cuanto a temas de salud, es el conocimiento, no solo conocimiento de la condicion,
sino también de aquellas instituciones que existen para dar un apoyo a los diagnosticados y a sus
familias. Por esta razon, la comunicacion es el instrumento mas poderoso que se posee, ya que

una informacion clara y persuasiva es vital para el éxito.

Cuando se tratan temas de salud, se habla de un estado de bienestar en donde estan presentes 3
aspectos: el fisico, el mental y el social. La salud no es simplemente la ausencia de una
enfermedad o malestar, es también un concepto que se extiende a la comunidad. Si hay
desconocimiento del tema las informaciones que se transmiten pueden no ser comprendidas por
las personas que no estan seguras de cual es el camino correcto que se debe tomar ante cualquier

situacién, como es el hecho de ser diagnosticado celiaco.

Es por esto, que la comunicacion en salud pretende que los individuos y la comunidad conozcan,
participen y tomen decisiones sobre su bienestar, para esto se deben crear espacios para la
discusion de los problemas que mas afectan.

Es prioritario implementar la educacion para la salud, en funcion de la promocion y la prevencion
de la enfermedad. Asi mismo, la educacion para la salud permite la transmision de informacion y

fomenta los habitos para mejorar la salud tanto individual como colectiva.

Una vez que la gente tiene entendimiento del tema, y sobre como les afecta, es mucho mas facil
encontrar el apoyo por parte de la poblacién. Si la comunicacion toca a las personas de manera
racional y emocional el apoyo llegara. Es importante hacer uso de estos aspectos, ya que cuando
se utiliza un mensaje racional se dan a conocer argumentos relevantes con los que la audiencia no

esta familiarizada.

De igual manera, un mensaje emocional genera engagement lo que diferencia a la marca de sus
competidores. Los anuncios que utilizan las emociones consiguen una recordacion a largo plazo,
y a demas logran un mayor impacto publicitario, ya que las emociones pueden ser una poderosa

fuente de impulso en el comportamiento humano.
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Finalmente, la adecuada presentacion de temas de salud propicia un cambio positivo en la
comunidad porque todos obtienen un beneficio del mensaje. Por eso se debe hacer un hibrido
entre lo racional y lo emocional con lo que se obtiene acciones solidarias, por parte de la

poblacion, y ademas se logra despertar la conciencia social.

93



CAPITULO VI

DESARROLLO DE LA ESTRATEGIA
6.1 Antecedentes

La condicién celiaca es un problema de salud mundial clasificado por la OMS (Organizacion
Mundial de la Salud), donde una de cada 100 personas sufre de la condicion, pero 87% de los

individuos que padecen de celiaquia no lo saben.

Los expertos coinciden en que su factor de incidencia es como la imagen de un iceberg: por cada
caso diagnosticado en base a sospecha clinica hay muchos que permanecen sin diagnosticar.
Asimismo, en Venezuela se registra un crecimiento anual de 4% de personas que comienzan a
sufrir de celiaquia, mientras en otros paises aumenta hasta 10% cada afio. Sin embargo, el
desconocimiento de la condicion por parte de la poblacién es el factor social que afecta la calidad

de vida de los celiacos y sus familiares.

Actualmente en el pais no existen organismos gubernamentales que atiendan la condicion. Por
tanto, la informacion sobre celiaquia se ve limitada a llegar a aquellas personas que posiblemente

son celiacas.

Los esfuerzos comunicativos sobre la celiaquia vienen dados por la labor que cumple la
Fundacion Celiaca de Venezuela, a través de sus apariciones en la radio, la realizacion de eventos
y charlas, pero estos esfuerzos no han sido suficientemente efectivos para el conocimiento de la

organizacion.

Por estas razones se realizO una estrategia comunicacional informativa y educativa, con la
finalidad de difundir informacién que permita a las personas conocer sobre celiaquia y la

fundacion que presta una mano amiga a quienes son diagnosticados y a sus familiares.

La estrategia fue creada con base en los resultados obtenidos de las unidades de anélisis
estudiadas, las cuales reflejaron que tanto expertos como encuestados coinciden en la difusion de

informacion sobre la condicién.

6.2 Diagnostico de la Fundacién

Una vez realizado el estudio de la Fundacién Celiaca de Venezuela, se hizo el diagndstico de la

organizacion a través de la matriz de analisis DOFA.
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Debilidades

e La fundacion no cuenta con una estructura fisica.

e No hay un compromiso constante por parte de los voluntarios.
e Imagen no reconocida.

e Ladisponibilidad del tiempo por parte del personal.

e No se ha logrado un impacto comunicacional destacado.

e Los mensajes transmitidos apuntan a un target especifico y no a toda la poblacion.
Oportunidades

e Adopcion de los venezolanos de estilos de vida mas saludables.

e Apoyo del venezolano ante causas nobles, en especial con temas de salud.

e Participacion de la poblacion en grupos de voluntariado.

e Cumplimiento obligatorio de horas de voluntariado en colegios y universidades.

e Productores de alimentos libres de gluten.

e Tiendas dedicadas a la venta de alimentos saludables.

e Apoyo de otras ONG relacionadas con el area de la salud.

e Apoyo de centros educativos como colegio y universidades para la difusién de la

informacion.
Fortalezas

e Personal capacitado que mantiene una relacion cercana con la condicion.

e Establecimiento y cumplimiento de metas y objetivos.

e Cuentan con un personal multidisciplinario.

e Uso racional de los recursos.

e Llevan un registro de todas las comunicaciones que se manejan con los distintos publicos.
e Atencion al publico basada en los valores de la fundacion.

e Es la Unica fundacion establecida a nivel nacional que maneja la condicion celiaca.

e La Fundacion mantiene una comunicacion diaria con su audiencia cautiva.

e El personal conserva una constante comunicacion entre ellos.

e Realizacion de encuentros mensuales con su publico objetivo.
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Amenazas

e Competencia de grupos de apoyo que puedan surgir y también atiendan la condicion.
e Desconocimiento de la condicidn por parte de la poblacion.
e Desconocimiento de la condicion por parte de profesionales de la salud.

e Fundaciones dedicadas a tratar otras areas de la salud.

Luego de realizar los cruces de los datos obtenidos, y entendiendo el servicio que presta la
Fundacion Celiaca de Venezuela se encontraron estrategias de importancia para potenciar las
fortalezas, disminuir las debilidades, asi como también enfrentar las amenazas aprovechando las

oportunidades con las que se cuenta:

1. Crear una estrategia comunicacional efectiva que dé a conocer a la Fundacion Celiaca de
Venezuela en la poblacién general.

2. Utilizar los recursos humanos de la Fundacion para crear alianzas estratégicas que
permitan una difusion masiva del mensaje.

3. Aprovechar las oportunidades del entorno para la captacion de nuevos seguidores para la

Fundacién Celiaca.

6.3 Objetivos
6.3.1 Objetivo general

Dar a conocer la celiaquia y la Fundacién Celiaca de Venezuela.
6.3.2 Objetivos especificos

e Informar de la Fundacion Celiaca de Venezuela y educar sobre celiaquia al pablico
objetivo.
e Crear conciencia sobre la importancia que tiene la condicion celiaca.

e Crear impacto social para que el publico objetivo contribuya con la causa.

6.4 Publico objetivo

Publico interno

Hombres y mujeres, de distintas edades, que viven en Caracas y pertenecen a cualquier estrato

econdémico. De distintas razas, religién y creencia.
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Es un publico conformado por profesionales, personas trabajadoras, padres de familia. Son
responsables, proactivos, dinamicos, multifuncionales, tienen un gran sentido de pertenencia a la
Fundacidn Celiaca de Venezuela, y un gran compromiso con la labor que desempefia dia a dia la

organizacion: la mejora de la calidad de vida de los celiacos y sus familiares.

PuUblico externo

Hombres y mujeres, entre 18 y 60 afios de edad, que viven en Caracas y pertenecen a cualquier
estrato econdémico. De distintas razas, religiones y creencias. Cabe destacar, que el rango de edad
establecido se debid a que la celiaquia puede llegar a aparecer en cualquier edad: tanto en la
infancia como en la adolescencia, y también es bastante comun en edades mayores. Se delimité el
publico a partir de los 18 afios, ya que son jovenes que empiezan a tomar mayor grado de

conciencia sobre su salud.

Es un publico integrado por jovenes que se encuentran empezando sus estudios universitarios.
Ademas puede ser conformado por personas profesionales, trabajadoras o padres de familia. Son
individuos responsables, proactivos, que creen en el pais, en la solidaridad y hermandad del

venezolano.

6.5 Posicionamiento

La Fundacion Celiaca de Venezuela ha realizado distintas campafias publicitarias de celiaquia.
Sin embargo, estas no han sido suficientemente efectivas, ya que existe un porcentaje de la
poblacion que tiene desconocimiento de la condicidn, pero mayormente de la fundacion. A pesar
de que con el paso del tiempo la celiaguia va siendo mas comun entre los individuos, y va

aumentando anualmente el porcentaje de afectados.

Por estas razones se quiere posicionar a la Fundacién como una organizacion comprometida,

confiable, respetuosa y responsable en su desempefio.

6.6 Concepto creativo
“Celiaquia. Una condicion de vida”.
6.7 Mensajes clave

e La celiaquia es la intolerancia alimentaria mas comdn, pero en la que menos se piensa.
e 1 de cada 100 venezolanos es celiaco, pero 87% no lo sabe.
¢ No hay distincion de edad, raza, sexo o condicion social.
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e Ser celiaco no es una decision, pero sentirse bien si.
e “Que la comida sea tu alimento, y el alimento tu medicina”. Una dieta libre de gluten
mejora tu condicion de vida.

e Fundacion Celiaca de Venezuela apoyando una condicién de vida.

6.8 Tono del mensaje
El mensaje es informativo, educativo y emocional.
6.9 Medios

Los resultados obtenidos con la encuesta realizada a la poblacion general se obtuvo que los
medios de preferencia por donde a las personas les gustaria recibir informacién sobre celiaquia

fueron:

e Television
e Radio
e Internet

Para lograr las acciones planteadas en la estrategia se recomienda la utilizacion de las Relaciones

Publicas, ya que son parte integral de un proyecto.

6.10 Actividades
6.10.1 Television

Se propone el uso de las piezas audiovisuales que posee actualmente la Fundacion, pues son
informativas y educativas, elementos que las personas encuestadas expusieron que es muy
importante de comunicar en una campafa publicitaria de celiaquia. Ademas es un material

audiovisual nuevo, el cual estrend en el presente afio, 2015. Piezas disponibles en:

Camparia de intriga FCV. Disponible en:
https://www.youtube.com/watch?v=3h9IEIk0_6A

En este punto, hay que resaltar que la Fundacion no tiene claro como es el manejo de una
campana de intriga. Esta forma publicitaria funciona como anticipo de una campafa, por lo que
se ofrece a la audiencia un fragmento de la informacién, con el objetivo de crear expectativa y
suspenso en quien recibe la informacidn, con el fin de aumentar los multiplicadores del mensaje,

ya que la curiosidad de las personas no tiene precio como herramienta para el marketing.
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Ademas, nunca se llega a revelar la identidad del anunciante del producto o servicio que se

promociona.

La pieza ofrece al publico la informacion basica de los sintomas de la celiaquia, y da a conocer la
identificacion de la Fundacidn. Estos aspectos no permiten que se genere curiosidad e interés en
los usuarios. Por tanto, es un material audiovisual que no corresponde con las caracteristicas de

una campafia de intriga. Se aconseja la revision del nombre del video.

Fundacion Celiaca video institucional. Disponible en:
https://www.youtube.com/watch?v=1jXR-_6-rNY

De igual manera, la propuesta de utilizar los videos que posee la organizacion abarata los costos
de elaboracién y produccion de un nuevo comercial. Hay que tomar en cuenta que la Fundacién
es una organizacion sin fines de lucro, por lo que no siempre dispone del capital monetario o el

patrocinio de empresas para la realizacion de este tipo de producciones.

Ante la dificultad de poder pagar para pautar las piezas en un canal nacional o en sefial cerrada se
le recomienda a la organizacion apelar al articulo 10 de la Ley de Responsabilidad Social en
Radio, Television y Medios Electronicos (2012). Gaceta Oficial N° 39.866. Articulo referente a
la Modalidad de Acceso del Estado a Espacios Gratuitos y Obligatorios.

Articulo 10. El Estado podréa difundir sus mensajes a través de los servicios
de radio y television. A tales fines, podra ordenarle a los prestadores de

estos servicios la transmisién gratuita de:

2. Mensajes culturales, educativos, informativos o preventivos de servicio
publico, los cuales no excederan en su totalidad, de 70 minutos semanales,
ni de quince minutos diarios. A los fines de garantizar el acceso a los
servicios de radio y television, el 6rgano rector del Ejecutivo Nacional, con
competencia en materia para la comunicacion y la informacion, cedera a los
usuarios y usuarias 10 minutos semanales de estos espacios, de conformidad
con la ley. (Ley de Responsabilidad Social en Radio, Television y Medios
Electrénicos, apartado 2, del Art. 10).

Ante esta premisa, la Fundacion tiene derecho a exigir presencia dentro de los 10 minutos

semanales, estipulados por la ley, para la transmision de mensajes educativos y preventivos de
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servicio publico, ya que cuando se informa de celiaquia se busca la mejora de la calidad de vida
de las personas celiacas, y la prevencion de individuos que podrian serlo y necesitan de un

diagnostico certero.

Cabe destacar, que la presencia dentro de los 10 minutos semanales serd administrada por el
Ejecutivo Nacional quien establecerd los espacios del mensaje, determinard los horarios y la

temporalidad de los mismos, asi como cualquier otra caracteristica de transmision.

No obstante, la Fundacion ha solicitado su presencia durante este periodo de tiempo, pero se les
ha hecho imposible la aparicion, ya que CONATEL, organismo que ejerce la regulacion sobre las
telecomunicaciones, presenta trabas burocraticas a los medios de comunicacién que quieren
prestar colaboracion con la Fundacion Celiaca de Venezuela. Sin embargo, se recomienda seguir

insistiendo porque es un derecho al cual tienen acceso las ONG venezolanas.

Una forma efectiva de obtener la presencia en este medio es a través del uso d las Relaciones
Publicas, ya que se necesita alguien haga Lobbying con CONATEL, con la intencién de explicar
la importancia de la transmision de estos mensaje, ya que se estd proporcionando una

informacidn de interés para la salud de la sociedad venezolana.

6.10.2 BTL

Se utilizara esta forma de publicidad no tradicional con el objetivo de crear un vinculo entre las
actividades de BTL y los videos nombrados en la actividad anterior, television. Se tratara de
aprovechar el espacio fisico de centros y locales comerciales, ya que hoy en dia los consumidores
son mas exigentes a la hora de dejarse persuadir, por lo que se debe ir mas alla de la saturacién

publicitaria que siempre esta presente en los medios convencionales.

Se recomienda la utilizacion de rotulados en puertas de ascensores en centros comerciales como
Sambil Caracas, Millenium Mall y Tolén FashionMall. Centros comerciales concurridos por sus
espacios de entretenimiento, y por tener un facil acceso, sea por Metro, Metrobus o autobus. (Ver
Anexo H.)

Esta propuesta se basa en que mientras las personas esperan a que llegue el elevador pueden
invertir su tiempo en leer una informacion que les aporta conocimiento sobre la condicion. Los

rotulados serdn compuestos de los mensajes clave que se quieren transmitir, ademas de presentar
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alguno de los sintomas comunes de la celiaquia para que haga reflexionar a los que los presenten

y sobre qué deben de hacer en caso de que estos estén de forma permanente.

Igualmente, se hara utilizacion de un codigo QR que direccione a los usuarios al canal de Youtube

de la Fundacidn, en donde se encuentran las piezas audiovisuales anteriormente mencionadas.

De la mano con la actividad anterior, se utilizaran habladores los cuales estaran ubicados en las
estanterias de locales comerciales como Locatel y Farmatodo. Los habladores estaran colocados
en los anaqueles de la seccion de productos dietéticos, preferiblemente en donde se encuentran
los libres de gluten. Se contard con la misma representacion gréafica que en los rotulados de
ascensores, ya que se busca la misma dindmica: una informacion clara y sencilla que lleve al

lector al video en Youtube. (Ver Anexo H.)

Frente a la falta de presupuesto para invertir en la utilizacion de estos espacios se recomienda
apelar a los planes de Responsabilidad Social Empresarial de los establecimientos mencionados
para crea una ganancia reciproca. Por un lado, la Fundacién obtiene difusion y las corporaciones

mejoran su reputacion.

6.10.3 Internet y Redes Sociales

Se recomienda que se siga haciendo uso de las redes sociales de la Fundacion. EIl beneficio de
que la organizacién cuente con Facebook, Twitter e Instagram radica en que se puede difundir

informacidn a una gran cantidad de poblacion y de forma gratuita.

En cuanto a la red social Facebook, hay que recordar que 39,3% de las personas encuestadas le
gusta informase de temas de salud por este medio. Por tanto, las publicaciones en este espacio
deben ser mas constantes, por lo que no debe de haber largos periodos de tiempo entre una y otra.
Esta es una acotacion compartida con la red social Instagram, la cual es un espacio con creciente
popularidad, pues cuenta con mas de 300 millones de usuarios en donde se reciben 45 millones
de fotografias diarias, lo que vislumbra un panorama alentador para las marcas que la empiecen a

incluir este medio en sus camparias de marketing.

Adicionalmente, se aconseja el uso del canal de Youtube que posee la Fundacién Celiaca, como
medio de difusion de las piezas audiovisuales con las que se cuenta. Esto con la finalidad de

lograr una comunicacion masiva, con el menor costo posible.
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Ademas Youtube da la posibilidad a los usuarios que visualicen el video de poder compartirlo en
sus redes sociales. Al mismo tiempo permite que las piezas sean una comunicacion instantanea,
ya que no se tiene que esperar para poder verlas, siempre estaran presentes con tan solo un click.
Hay que destacar, que aunque el material audiovisual tiene una buena realizacion no se prestan
para llegar a ser virales en la web, lo que da la oportunidad de que en un futuro se realicen piezas

que lleguen a tener esta caracteristica de viralidad.

Es recomendable que la Fundacion cuenta con un community manager que se encargue de
gestionar las comunicaciones digitales. Esta labor puede ser llevada por un estudiante de
Comunicacion Social, a cambio de sus horas de Labor Social, este intercambio con el objetivo de
abaratar costos. Sin embargo, se deben tomar en cuenta ciertas caracteristicas como el tener una
buena escritura, la capacidad de buscar y encontrar contenidos de calidad y relevancia, ser

creativo y constante.
6.10.4 Relaciones Publicas

Las Relaciones Publicas (RRPP) son el conjunto de herramientas que permite la ejecucion de
planes de accion y comunicacién con las que se logra la aceptacion del publico. Ademas, sirven
no solo para mantener, sino también para crear o modificar la imagen y percepcion de una

organizacion.

Por tanto, para dar a conocer a la Fundacion Celiaca de Venezuela, y mostrar los aspectos
positivos que posee se aconseja el uso de ellas, haciendo énfasis en lograr presencia en espacios
de opinidn y noticias en los medios mencionados. Las RRPP son vitales para mantener al publico

informado, para conseguir fondos y para fortalecer el crecimiento de la organizacion.

Actualmente, en las agencias las RRPP toman un papel protagonico porque ayudan a crear
canales de comunicacion o mejoran los existentes para hacer mas conocida socialmente a la

organizacion. Por esto, las RRPP son altamente efectivas si se desarrollan adecuadamente.

Las RRPP en una ONG ayuda a hacer mas popular la problematica social con la que trabaja la
organizacion, en este caso: mejorar la calidad de vida de las personas celiacas. El ganar mas

apoyo social permite que las personas se comprometan y colaboren con la causa.

El uso creativo de los recursos disponibles permite que se puedan hacer cosas positivas. Por

consiguiente, las RRPP van a estar enfocadas en 4 grupos: los estudiantes de Medicina, los
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productores nacionales de alimentos libres de gluten, las comunidades médicas y los medios de

comunicacion.

Con la entrevista realizada a estudiantes de Medicina se pudo detectar que todos coinciden en la
importancia de organizaciones que apoyen la celiaquia. Sin embargo, cuando se les pregunto si
conocian alguna institucion que prestara el apoyo solo uno, de los cinco entrevistados, afirmé con
certeza tener conocimiento de la Fundacion Celiaca de Venezuela. Este grupo es un aliado
potencial para dar a conocer la organizacion, ya que como estudiantes al término de su carrera se
insertaran en el campo profesional, en donde mantendran una relacion laboral con sus pacientes,
y es beneficioso que posean el conocimiento sobre la Fundacion en caso de que algun individuo

necesite el apoyo de esta organizacion.

Se propone hacer charlas en la escuela de Medicina de la Universidad Central de VVenezuela, con
el proposito de dar a conocer la Fundacion a los estudiantes de la salud. Reuniones en donde se
de conocer cuales son las acciones, proyectos y actividades que realiza la organizacion. Ademas
esta actividad podria aportar un beneficio extra, reclutamiento de voluntarios médicos que

quieran prestar colaboracion en la Fundacion.

Por otro lado, se encuentran los productores nacionales de alimentos libres de gluten quienes
pueden llegar a ser un aliado favorable. Las RRPP en este grupo estan orientadas al patrocinio,
Ilevando a cabo un vinculo en donde ambas partes, Fundacion y artesanos, obtienen beneficios a
través de una relacion ganar-ganar, ya que las actividades de uno y otro estan relacionadas y van

orientadas al mismo propdsito: mejorar la calidad de vida de las personas celiacas.

Como se trata de productores nacionales estos pueden darle espacio a la Fundacién Celiaca de
Venezuela en sus empaques. En el dorso del producto, de alimentos libres de gluten, se podria
dar cabida al logo de la Fundacion y a sus formas de contacto: Twitter y p&gina web, en donde
estan presentes las otras maneras de conectar con ellos. A cambio, la Fundacion Celiaca puede
dar patrocinio, y sello de garantia de las distintas marcas nacionales de productos Gluten Free en

sus redes sociales.

Esta accion permite a las personas celiacas conocer nuevas marcas de productos seguros para su
salud, que no son las mas comerciales y que dia a dia se esfuerzan para sacar al mercado

alimentos y sabores novedosos.
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La comunidad médica es una aliada primordial, ya que se encargan del cuidado y la proteccién de
los pacientes tratando de mejorar su calidad de vida. De igual manera, que con los estudiantes de
Medicina se recomienda realizar charlas en distintas instituciones publicas y privadas para dar a
conocer la Fundacion, ya que cuando se crean vinculos entre organizaciones que buscan el mismo

proposito se construye una buena reputacion e imagen de la organizacion.

Por otra parte, es imprescindible utilizar los medios de comunicacion, ya que a través de ellos la
gente se informa, reafirma o modifica su opinién sobre, practicamente, cualquier cosa. Los
medios deben ser fundamentales para las organizaciones porque ellos pueden transmitir el
mensaje que se quiere difundir a un publico masivo. Ademas, permiten que aumente la

notoriedad y la reputacion de la organizacion de forma maés répida.

Hay que tener en cuenta que los medios y las RRPP se complementan mutuamente, ya que las
actividades de ambos van dirigidas a un mismo propésito: llegar a la Opinién Publica. Por tanto,
deben trabajar en conjunto para que las organizaciones que poseen la informacién le den a los
medios la posibilidad de difundirla entre grandes audiencias. Las RRPP ponen al alcance de los
medios la informacion para que la organizacion sea percibida como desea, y estos a su vez

cumplen con su misién de mantener informado a su publico.

Las acciones enfocadas a estos 4 grupos ayudan a posicionar la labor e importancia que tiene la
Fundacion Celiaca de Venezuela. Estas actividades pueden ser realizadas por el personal de la
Fundacion, porque quién mejor que ellos para darse a conocer. Sin embargo, pueden requerir

apoyo de un especialista en RRPP que los ayude a orientar las acciones a ejecutar.

6.10.5 Radio

Se recomienda la presencia de la Fundacion Celiaca en radio, ya que este medio permite llegar a
un namero significativo de oyentes. A su vez, la radio segmenta a su publico, y a pesar de los
diversos tipos de contenido que estan presentes en las emisoras, existen espacios dirigidos a
sectores especificos de la poblacion. Cabe destacar que este medio tiene una penetracion eficaz,

ya que ofrece informacion inmediata y directa en tiempo real.

La celiaquia es un tema inherente al area de la salud. Por tanto, es importante que la condicion
sea presentada en programas radiales que traten este tipo de contenidos. Sin embargo, para evitar
el pago del espacio en el aire, se recomienda el uso de las Relaciones Publicas para que la

Fundacion logre obtener entrevistas en programas como:
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e En Buenas Manos con Ana Virginia Escobar de 8:00 am a 9:00 am, por KYS 101.5 FM.

e Un café con Shia con Shia Bertoni, quien es embajadora de la Fundaciéon Celiaca de
Venezuela. En el horario de 8:00 am a 10:00 am, por Mé&gica 99.1 FM.

e A Tu Salud con Maria Laura Garcia de 7:30 pm a 9:00 pm, por La Romantica 88.9 FM.

Adicionalmente, se plantea la posibilidad de crear una alianza en la que un vocero de la
Fundacién Celiaca sea invitado especial, una vez por semana o cada 15 dias, para hablar de
celiaquia en una seccidn fija de programas de radio relacionados al area de la salud. Dando la

posibilidad de que haya una mayor difusion de informacidn sobre la condicion y la organizacion.

6.11. Presupuesto

La estrategia comunicacional elaborada para la Fundacion Celiaca de Venezuela, se basd en un
mensaje de interés y servicio publico. La Fundacién es una organizacion sin fines de lucro, por lo
que no dispone de los recursos econémicos para pautar en los distintos medios de comunicacion.
Sin embargo, haciendo uso de las Relaciones Publicas se puede gestionar el espacio en los

medios que se consideraron idéneos para llegar al publico objetivo.

A continuacion se anexa el presupuesto para la realizacion de las actividades planteadas:

Actividades y Recursos Costo (mensual) Forma de pago
Television Planes de RSE y
Venevision: Bloque estelar Bs. 62.372,31 patrocinio
L/D (18:00 a 24:59)
Television Planes de RSE y
Televen: Bloque estelar L/D Bs. 37.260,00 patrocinio
(19:00 a 24:59)
BTL Rotulado: Bs.5.558,30 c/u Planes de RSE y
(Rotulado + costo del espacio) | Espacio Tolon Fashion Mall patrocinio
96.560,00 Bs
Relaciones Publicas Bs. 50.000,00 Donacion
Radio Bs. 26.530,00 Entrevistas
Community Manager Bs. 15.000,00 Horas de labor social
(Servicio Comunitario)
Total Bs.293.280,61
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Obtencién de los recursos:

e Televisién

Se recomienda el uso de las piezas audiovisuales que posee la Fundacién, pero ante la
imposibilidad de poder pagar para pautar en este medio es propicio que se busque patrocinio en

compaiiias o planes de Responsabilidad Social Empresarial.

La Responsabilidad Social es la integracién voluntaria de las preocupaciones sociales, que
realizan las empresas. Las compafiias deben tener un vinculo con la comunidad donde operan, a
través de acciones que permiten acercamiento con los clientes, realiza mejoras constantes en los
servicios, entrega informacién de interés al puablico objetivo, lo que genera una relacion
transparente y de confianza. Por esto, al apelar a la Responsabilidad Social de los se crea una
ganancia reciproca. Por un lado, la Fundacion obtiene difusion y las corporaciones consiguen
buena reputacién. Sin embargo, como se recomendo se puede apelar al articulo 10 de la Ley de
Responsabilidad Social en Radio, Television y Medios Electronicos, para tener presencia en los
medios sin hacer pago del espacio.

Asimismo, la actividad BTL que se baso en la colocacién de rotulados y habladores de centros y
locales comerciales como Sambil Caracas, Millenium Mall, Tolon Fashion Mall, Locatel y
Farmatodo son puntos estratégicos cuentan con planes de Responsabilidad Social Empresarial de
los cuales se puede sacar provecho para que la Fundacion esté presente en los establecimientos

propuestos sin pagar el area.

Sin embargo, el centro comercial Tol6n Fashion Mall no cuenta con un plan de Responsabilidad
Social, pero presta sus espacios para la comercializacion de productos o servicios a través de la
colocacion de material publicitario que responde a las necesidades de cada cliente. Los recursos
econdmicos para el pago de este espacio pueden venir nuevamente de patrocinios de empresas 0

se puede solicitar que alguna agencia ejecute la accién como parte de su plan de RSE.

Por otra parte, el dinero para la implementacion de estas acciones puede ser recaudado a través de
programas como “Dona tu vuelto”, el cual se realiza en diversos tipos de establecimientos
comerciales. La ejecucion de estos proyectos es una buena forma de recaudacion monetaria, que

se usa como estrategia para posicionar y dar a conocer la organizacion.
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De igual manera, dentro del presupuesto debe estar estipulado los gasto correspondientes a
RRPP, el cual puede ser donado por la persona encarga de llevar esta labor, y el costo del
community manager gque se planteé como un intercambio, en donde estudiantes de Comunicacién

Social llevan las redes de la Fundacién a cambio de horas para su labor social.

Las deméas acciones propuestas en la realizacion de esta estrategia estuvieron basadas en
actividades que no conllevan a gastos econémicos como la realizacion de comerciales, de piezas
de radio, vallas, pautar en diversos medios, etc. Se crearon actividades que surgen del trabajo
voluntario de los miembros de la Fundacion. Por tanto, no se puede estipular un valor a las

labores que ellos desempefian para alcanzar el desarrollo de la estrategia.

6.12 Duracién de la campafia

La campafia tendrd una duracién de 6 meses para la aplicacion de las actividades planteadas.
Todas las acciones propuestas se debe ir realizando conjuntamente dentro delmismo periodo de

tiempo para que se logre un mayor impacto comunicacional.

Por otra parte, dentro del periodo de 6 meses se aconseja que la accion BTL tenga una
permanencia de 3 meses, ya que es el fuerte visual de la estrategia, y es periodo adecuado para no

generar en el publico objetivo un rechazo de la accion.

No obstante, la presencia de la actividad BTL va a depender del acuerdo que se logre con los
prestadores del espacio, en este caso los centros y locales comerciales antes nombrados. De igual
manera, luego de los primeros 6 meses de haber iniciado las acciones propuestas se aconseja
evaluar cdmo ha sido la efectividad de la estrategia, para continuarla posteriormente si esta ha

rendido sus frutos.

Finalmente, se recomienda una vez terminada la campafia, mantener las relaciones estratégicas
creadas para mantener a los aliados que se obtuvieron con la implementacion de las Relaciones

Publicas.
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6.13 Mecanismos para la evaluacion de resultados

Para medir el éxito que tuvo la estrategia se recomienda la implementacion de estas acciones:

Para la actividad BTL y television:

Al término del proyecto se debera pasar una pequefia encuesta, a personas que no mantengan

ningun tipo de relacién con la Fundacion, para verificar si el conocimiento que posee la

poblacion sobre celiaquia y la institucion que apoya la causa ha aumentado. Para esto, se debe

medir las palabras recordadas, palabras que fueron difundidas a través de los mensajes clave.

Sin embargo, existe la limitacion econdmica para la realizacion de un estudio de mercado que

realice esta medicion, pero se puede solicitar a estudiantes de la UCAB que realicen el

estudio como Trabajo de Grado.

e Internet y Redes Sociales:

Medir cuéntos seguidores nuevos gana la Fundacion en Twitter, Facebook e
Instagram. Esta medicion se debe realizar diariamente, con un primer corte para
informe dos semanas después de haber comenzado con la comunicacion, realizar los
ajustes que sean necesarios y evaluar quincenal o0 mensualmente, segin se observe sea
la interaccion en cada red social.

Aumento de las visualizaciones de los videos que tiene Fundacion en Youtube, y los
nuevos suscriptores del canal. Para el primer item la medicion debe ser semanal,
mientras que la segunda evaluacion debe ser mensual. El éxito de la campafa se
medird en base a 30% de aumento.

En cuanto a Internet, se debe medir la cantidad de visitas mensuales que tiene la
pagina web de la Fundacion. Luego del primer mes de haber comenzado la estrategia.
Se estima un aumento de 30%.

Aumento de la cantidad de correos electronicos que recibe diariamente la Fundacion,
luego del primer mes de haber iniciado la comunicacion. Para esto, se debe calcular
cuantos correos diarios recibe actualmente la organizacion, y en base al promedio
medir el aumento de los mensajes recibidos por este canal. Se estima un aumento de
30 % diario.
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¢ Relaciones Publicas:

- Aumento de las alianzas estratégicas logradas. Se debe medir cuantos aliados se
obtuvieron semestralmente en comparacién con antes de iniciar la estrategia. Luego
de un periodo de 6 meses se estima un crecimiento de 30% de aliados.

- Aumento del voluntariado, el numero de nuevos ingresos se calcula en base a los
voluntarios actuales. Se estima un aumento de 10% trimestral, posterior al inicio de la
campafa. Por tanto, la Fundacion debe comprometerse a totalizar con cuéantos
voluntarios cuenta en la actualidad.

- Aumento de la cantidad de medios de comunicacion que publicaron informacion de la
Fundacién. Mensualmente, se debe medir cuantos medios, que no fueron contactados
por la Fundacién, se sumaron para darle difusion a los mensajes de la organizacion. Se

establece un 10% de aumento de medios como indicador de éxito.

e Radio:

- Medir si aumento la cantidad de entrevistas en el aire. Mensualmente, se tiene que
calcular cuantos programas radiales, que no fueron contactados por la Fundacién, se
ofrecieron para realizarle una entrevista a las personas que llevan la directiva de la
organizacion.

Finalmente, se debe medir la cantidad de nuevos individuos que ingresaron a la Fundacién. Se
estima un crecimiento mensual de 5-10%, luego del primer mes de haber iniciado la
comunicacion. Por tanto, la organizacion debe establecer con cuantos miembros contaban antes

de iniciar la estrategia.

De igual manera, en la planilla de inscripcion se debe incluir la pregunta “como obtuvo
informacidn sobre la Fundacién”, con el fin de saber cual fue el medio que tuvo mayor impacto
para captar nuevos miembros. Esta medicion es relevante para saber si la estrategia cumplié con

uno de sus objetivos: informar de la Fundacion Celiaca de Venezuela como grupo de apoyo.

109



CONCLUSIONES

La celiaquia es el trastorno alimentario mas frecuente en la especie humana, pero en el que menos
se piensa. Es una intolerancia permanente a la proteina del gluten que se caracteriza por la
inflacién del intestino delgado, donde una de cada 100 personas sufre de la condicién, pero 87%

de los individuos que padecen de celiaquia no lo saben.

Los expertos coinciden en que su factor de incidencia es como la imagen de un iceberg: por cada
caso diagnosticado en base a sospecha clinica hay muchos que permanecen sin diagnosticar, esto
puede deberse a que los sintomas en muchos casos se mantienen silentes o varian de paciente en
paciente. Sin embargo, esta condicion puede presentarse a cualquier edad, tanto en la infancia

como en la adolescencia, y también es bastante habitual en edades mayores.

El dnico tratamiento adecuado es la eliminacion del gluten de la dieta del paciente, para evitar
complicaciones graves de la enfermedad en un futuro. Para esto, es necesario que los
profesionales de la salud conozcan la condicion en profundidad para hacer los analisis apropiados

que permitan la obtencidn de un diagnostico precoz.

En Venezuela, se registra un crecimiento anual de 4% de personas que comienzan a sufrir de
celiaquia, mientras en otros paises aumenta hasta 10% cada afio. No obstante, el desconocimiento
de la condicion por parte de la poblacion es uno de los factores sociales que afectan la calidad de

vida de los celiacos y sus familiares.

Por estas razones, el estudio midié el nivel de conocimiento que posee la poblacion de Caracas
acerca de la condicion y como son sus habitos de consumo de informacion. Ademas examind la
nocion que poseen los médicos de Medicina General y estudiantes de Medicina, ya que ellos
representan el primer contacto que tienen los pacientes con médicos. Por tanto, si ellos
desconocen de celiaquia el individuo no podria ser referido a un especialista que estipule un

diagnostico adecuado.

En este estudio, los resultados reflejaron que mas de la mitad de la muestra encuestada sabe qué
es la celiaquia, pero 35% del total de encuestados no. Esto demuestra que todavia existe cierto

grado de ignorancia sobre la condicion. Este desconocimiento que estd presente en la sociedad
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venezolana, es uno de los factores sociales que afectan el cuidado y compresién de las personas

celiacas.

Otros aspectos que afectan el tratamiento y cuidado de los celiacos son el elevado costo de los
productos y alimentos libres de gluten, Unico tratamiento existente que conlleva a la mejora y
recuperacion de las vellosidades intestinales, sumado al bajo poder adquisitivo que presenta
actualmente la sociedad venezolana, lo que dificulta la compra de estos rubros que son mas
elevados de precio. Por otra parte, estd presente la escasez de productos y especialmente de

aquellos que son importados, como los Gluten Free.

Es importante destacar que aunque 90% del total de encuestados dijo que era importante que la
informacidn de celiaquia sea transmitida a todo publico, solo 16% de la muestra conoce la
Fundacion Celiaca de Venezuela. Esto demuestra que no se le da la debida importancia a las
instituciones o centros de apoyo que colaboran con esta problematica. A pesar de que la
Fundacidn es una organizacion que lleva mas de 10 afios en el pais, pero pese su trayectoria no es

conocida por la mayoria de la poblacion estudiada.

Por otra parte, los esfuerzos comunicacionales realizados por la Fundacion no han sido lo
suficientemente efectivos, ya que como se dijo anteriormente 16% de la muestra estudiada no
conoce a la organizacion, y solo un pequefio segmento de los encuestados, 5%, recuerda haber

visto campafias sobre celiaquia.

Es de relevancia que las campafias comunicacionales de enfermedades autoinmunes estén
contempladas en programas de salud, con la intencién de que la poblacion adopte modos de vida
saludables, tanto individuales como colectivos, y también tomen conciencia sobre la prevencién

de su bienestar fisico.

Finalmente, es imprescindible educar a la colectividad sobre de temas de salud para que se creen
en ellos habitos que permitan conductas favorables al bienestar. Educar en salud es una estrategia
para la obtencion de conocimientos con la finalidad de que los sujetos decidan sobre su propia

salud y la determinacién de su calidad de vida a través de una informacién veraz.
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RECOMENDACIONES

El conocimiento es la herramienta principal con la que cuenta el publico general, los pacientes y
sus familiares cuando se tratan temas de salud. Por esta razon, se recomienda se continte con este
proceso, tomando como referencia los esfuerzos comunicacionales que se han realizado con
anterioridad en esta area y han sido exitosos. El propdsito de estas informaciones debe estar
orientado a educar a las personas en temas de salud que les pueden llegar a afectar en cualquier

momento.

En el caso de la celiaquia, se recomienda que se sigan realizando esfuerzos comunicacionales
basados en informacién bésica de la condicion, lo que ayudaria a reducir el nivel de
desconocimiento que existe en la sociedad venezolana. Adicionalmente, se recomienda seguir
dandole difusién a la institucion que ayuda a esta problematica como es la Fundacion Celiaca de

Venezuela.

Los esfuerzos comunicacionales que se realicen en adelante deben estar enmarcados en
programas de salud, y ser tratados con el mismo empefio como el proyecto de Ley Celiaca. Para
alcanzar esta meta se recomienda buscar alianzas con medios de comunicacion y organismos del

Estado, ya que es la forma mas efectiva de incorporar a la celiaquia en la agenda publica.

Paralelamente, el establecimiento de alianzas estratégicas entre la Fundacion Celiaca y medios de
comunicacion podria garantizar que los mensajes de servicio publico se difundan de manera
constante. Ademas se puede asegurar la presencia de la Fundacion en los diversos medios con el
fin de aumentar el conocimiento del publico sobre la existencia de estos grupos de apoyo e

informacion.

De igual manera, se deben crear alianzas con sociedades medicas, ya que los medicos en general
sea cual sea la especialidad a la que se dediquen, deben conocer la condicion celiaca y sus
diversas formas de presentacidn, pues se esta tratando con una condicién que dia a dia se va

haciendo més frecuente en la poblacion.

Por otra parte, es necesario que las autoridades competentes brinden colaboracién, y en la medida
de lo posible destinen recursos econémicos para la ubicar grupos de apoyo, como la Fundacion

Celiaca de Venezuela, en distintos estados del pais. Del mismo modo, las autoridades deben
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asegurarse que las personas que padecen de esta condicion obtengan la calidad de vida que
merecen, ya sea encontrando en cualquier establecimiento los productos que requieren para su

alimentacion y a un precio mas accesible.

Asimismo, es necesario que la Fundacién siga solicitando colaboracion de centros educativos
como universidades, para obtener la ayuda que requiere en cuanto a las necesidades que les

puedan surgir. Esta propuesta se plasma en futuros Trabajos de Grados.

Por ultimo, teniendo el conocimiento como herramienta se contribuye a la mejora de la calidad de
vida de los celiacos, ya que si se adopta y se contindan difundiendo informaciones para educar en
temas de salud, los habitos que desarrollan las personas permiten la obtencion de conductas
favorables al bienestar. Adicionalmente, se aconseja que se realicen esfuerzos en el area de la

prevencion de cualquier enfermedad, pues todas deben ser tratadas con la misma importancia.
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ANEXO A

Encuesta

Universidad Catolica Andrés Bello
Facultad de Humanidades y Educacion
Escuela de Comunicacion Social

El siguiente cuestionario es para la realizacion de un Trabajo de Grado, con el cual se opta para la Licenciatura en
Comunicacién Social de la Universidad Catélica Andrés Bello. Es una encuesta de caracter confidencial, los
resultados obtenidos en ella seran utilizados con fines académicos.

De antemano, gracias por su tiempo.

Instrucciones: A continuacion, se presenta una serie de preguntas, léalas detenidamente y
marque con una X la opcion de su preferencia.

Edad Sexo: F M ¢ Es celiaco? Si No
1. ;Conoce sobre la condicién celiaca?
Si No
2. Para usted ¢Qué es la celiaquia? (Seleccione una sola opcion)
Una condicion Un trastorno genético
Una enfermedad No sé qué es la celiaquia

Una intolerancia al gluten

3. ¢Harecibido algun tipo de informacion acerca de esta condicion?
Si_ No

4. Si su respuesta anterior fue afirmativa ¢Por cual medio ha recibido la informacién sobre la
condicion? (Puede marcar mas de una opcion)

Prensa Revistas
Television Libros Especializados
Radio Charlas
Internet A través de otra persona

Redes Sociales

5. ¢Conoce usted a la Fundacion Celiaca de Venezuela?
Si No

6. Conteste solo si su respuesta anterior fue afirmativa. ¢ A traves de cual medio se entero de
la Fundacion Celiaca de Venezuela? (Puede marcar méas de una opcion)

Prensa Internet
Radio Redes Sociales
Tv Evento

7. ¢Participa usted en las actividades realizadas por la Fundacion Celiaca de Venezuela?
Si__ No
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8. Responda solo si contesté de manera afirmativa la pregunta anterior. ;Qué es lo que mas
le agrada de estas actividades? (Puede marcar mas de una opcion)

Son informativas Aportan informacion sobre el diagnostico
Prestan colaboracion con los participantes_ Facilitan el estilo de vida libre de gluten ____
Prestan el apoyo a los diagnosticados Otro:

Ayudan a la prevencion de los sintomas

9. ¢Conoce o ha visto campafias publicitarias sobre la condicién celiaca?
Si No

10. Si respondio afirmativamente la pregunta anterior ¢Qué elementos de esa campafa son los
que mas recuerda?

11. ¢Recuerda haber visto campafias publicitarias sobre otra enfermedad?
Si__ No_

12. Si respondio afirmativamente la pregunta anterior. ;De cuéles enfermedades se trataba?

13. ¢ Qué elementos de esa campafia son los que mas recuerda?

14. Para usted. ;Cémao son las campafias que ha visto o recuerda sobre la condicion celiaca?

Informativa

Preventiva

Con enfoque en el diagndstico de la condicion
Con enfoque en el tratamiento de la condicion
Con enfoque a Politicas Publicas

15. ¢Qué considera usted que es mas importante informar en una campafa publicitaria sobre
la condicidn celiaca? Ordene por importancia: siendo 1 muy importante, 2 importante, 3
importancia regular y 4 menos importante.

Informacion sobre la condicién

Como sobrellevar la condicion

El diagnostico

Informacion sobre la Fundacion Celiaca de Venezuela

16. ¢ A quién considera usted que debe ser dirigido el mensaje?

A pacientes que sufren la condicion
A los familiares de los pacientes
A todo publico
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17.

18.

19.

¢Cuando le interesa informarse sobre temas de salud por cuales medios lo hace?
Seleccione maximo 3 opciones.

Prensa Libros Especializados
Television Internet
Radio Redes sociales:
Revistas_ Facebook  Twitter

¢Con qué frecuencia usa los distintos medios para informarse sobre la condicion celiaca?

1 vez al dia 1 vez cada 15 dias
2 veces por semana 1 vez al mes
1 vez por semana No me informo sobre la condicién

¢Por cuales medios le gustaria ser informado acerca de la condicion celiaca? Seleccione
maximo 3 opciones, y dentro de ellas jerarquice segun su preferencia, siendo 1 el de
mayor valor, 2 el de valor intermedio y 3 el de menor valor.

Prensa Libros Especializados
Television Internet
Radio Redes sociales:
Revistas Facebook  Twitter
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ANEXO B

Guia de entrevista para médicos y especialistas de la Fundacion Celiaca de Venezuela

1. ¢Cual considera que es el mayor impacto de la condicion en la cotidianidad del paciente

diagnosticado con celiaquia?

2. Cuando hablamos de la condicion celiaca ¢Cuéles considera que son los factores sociales

que pueden influir en el tratamiento del paciente?

3. ¢Considera que esta condicion impacta a los familiares del paciente? ;De qué manera
impacta? ¢Por qué?

los

4. ¢La celiaguia conlleva a consecuencias emocionales en quien padece la condicion?

¢Cuales? ;Por que?

5. Basado en la pregunta anterior. ;Considera que los familiares también sufren

consecuencias emocionales, debido a la convivencia con el paciente celiaco? ¢Cuéles
esas consecuencias?

6. ¢Qué herramientas pueden ayudar a facilitar este estilo de vida libre de gluten?

son

7. ¢Cuéles considera que son los medios méas idoneos para informar acerca de la condicion

celiaca?

8. ¢Cual considera que es el tipo de campafia (informativa, de diagnostico, etc) mas efi
para comunicar sobre la celiaquia?

caz

9. ¢Conoce alguna campafia que se haya llevado a cabo sobre este tema? ;Cual es s opinion

al respecto? ¢Ha sido efectiva? ;Qué le agregaria o le quitaria?
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ANEXO C

Guia de entrevista para médicos de Medicina General y estudiantes de Medicina

¢Conoce usted sobre la condicion celiaca? De ser negativa su respuesta la entrevista ha
terminado. Gracias por su atencion.

¢ Qué conoce de la condicion celiaca?

¢Ha atendido algun caso? ;Como lo ha diagnosticado? ;Lo ha referido usted a un
especialista? ¢Cual?

¢Cree usted que es una condicion frecuente?

¢Cudles cree que son las causas de la celiaquia?

¢ Cudles son los criterios de diagnostico para determinar si un paciente es celiaco?
¢En qué se basa el tratamiento?

¢Conoce algun tipo de Fundacidn que apoye a este tipo de pacientes?

¢Considera importante que existan organizaciones que apoyen a estos pacientes? ¢Por
qué?
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ANEXO D

Guia de entrevista para el personal que trabaja en la Fundacion

¢Cémo considera que es la relacion de la Fundacién Celiaca de Venezuela con su
audiencia?

Més alla de entender las necesidades de las personas que padecen de celiaquia
¢consideran que existe un lazo emocional (aprecio especial) con los diversos casos que
llegan a la Fundacion?

¢Con que frecuencia la Fundacion mantiene una relacion con sus audiencias? (semanal,
quincenal, mensual)

¢Cudles son los criterios que se toman en consideracién para que la Fundacion realice un
encuentro con su publico?

Dentro de la Fundacién. ¢Qué tipo de mensajes se les transmite a los voluntarios que
laboran en ella?

¢La comunicacion es formal o informal? Es decir, esta planeada deliberadamente por la
directiva de la Fundacion o es una comunicacion que se va dando en el desenvolvimiento
cotidiano de los voluntarios.

¢Con que frecuencia se le transmiten mensajes relevantes al voluntariado que trabaja en la
Fundacion?

¢Qué tipo de medio utiliza para dar a conocer las informaciones al voluntariado que
trabaja en la Fundacion? (Correo electrdnico, utilizacion del celular por mensaje de texto

o llamada telefdnica, etc.)

¢Considera que existen barreras que dificulten o impidan la comunicacién dentro de la
Fundacidn? Barreras culturales, fisicas, operativas, logisticas, etc.
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ANEXO E

Tablas de distribucion de frecuencias

Tabla 1. Distribucion de frecuencias de la variable sexo.

Sexo
Porcentaje Porcentaje
Frecuencia] Porcentaje] valido|  acumulado]
Valido Femenino 81 55,9 55,9 55,9
Masculino 64 441 44,1 100,0
Total 145 100,0 100,0
Tabla 2. Distribucion de frecuencias de la variable edad.
Edad
Porcentaje Porcentaje
Frecuencia] Porcentaje) valido acumulado
Vilido 18 30 20,7 20,7 20,7
19 16 11,0 11,0 31,7
20, 5 3.4 3.4 35,2
21 2 1,4 1,4 36,6
22 10 6,9 6,9 43,4
23 10 6,9 6,9 50,3
24 1 ,7 i 51,0
25 5 3.4 3.4 54,5
26 1 )7 i 55,2
27 2 1,4 1,4 56,6
29 2 1,4 1,4 57,9
30 2 1,4 1,4 59,3
31 4 2,8 2,8 62,1
32 1 )7 i 62,8
33 1 7 J7 63,4
36 3 2,1 2,1 65,5
37 2 1,4 1,4 66,9
38 2 1,4 1,4 68,3
39 1 7 J7 69,0
40 1 )7 7 69,7
43 2 1,4 1,4 71,0]
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45 5 3.4 3.4 74,5
46 2 1,4 1,4 75,9
47 2 1,4 1,4 77,2
48 3 2,1 2,1 79,3
49 3 2,1 2,1 81,4
50 6 4,1 4,1 85,5
51 6 4,1 4,1 89,7
52 3 2,1 2,1 91,7
53 2 1,4 1,4 93,1
55 1 7 7 93,8
56 4 2,8 2,8 96,6
57 1 )7 i 97,2
58 1 7 7 97,9
60 3 2,1 2,1 100,0,
Total 145 100,0 100,0
Tabla 3. Distribucion de frecuencias sobre el padecimiento de la condicion.
Es celiaco?

Porcentaje Porcentaje

Frecuencia] Porcentaje valido|  acumulado]

Valido Si 5 3.4 3.4 3.4

No 140 96,6 96,6 100,04

Total 145 100,0 100,0
Tabla 4. Distribucion de frecuencias sobre el conocimiento de celiaquia.
,Conoce sobre celiaquia?

Porcentaje Porcentaje

Frecuencia] Porcentaje valido|  acumulado]

Valido 2 1,4 1,4 1,4

Si 92 63,4 63,4 64,8

No 51 35,2 35,2 100,0}

Total 145 100,0 100,0
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Tabla 5. Distribucion de frecuencias sobre qué es la celiaquia.

.Qué es celiaquia?

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia] Porcentaje valido acumulado
Valido 4 2,8 2,8 2,8
Una condicid 47 32,4 32,4 35,2
Una enfermeda 8 5,5 5,5 40,7
Una intolerancia a 50 34,5 34,5 752
glute

No sé qué es la celiaqui 36 24.8 24,8 100,0

Tota 145 100,0 100,0

Tabla 6. Distribuciéon de frecuencia sobre el recibimiento de informacidén acerca de

celiaquia.

,Ha recibido informacion sobre la celiaquia?
Porcentaje Porcentaje
Frecuencia] Porcentaje valido|  acumulado]
Valido Si 66 45,5 45,5 45,5
No 79 54,5 54,5 100,04
Total 145 100,0 100,0

Tabla 7. Distribucion de frecuencia de los canales por donde ha recibido informacion de
celiaquia. (Medio Prensa)

Medio Prensa

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia] Porcentaje valido|  acumulado]
Valido 79 54,5 54,5 54,5
Si 2 1,4 1,4 55,9
No 64 441 441 100,0
Total 145 100,0 100,0
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Tabla 8. Distribucion de frecuencia de los canales por donde ha recibido informacion de
celiaquia. (Medio Television)

Medio Tv
Porcentaje Porcentaje
Frecuencia] Porcentaje valido|  acumulado]
Valido 79 54,5 54,5 54,5
Si 10 6,9 6,9 61,4
No 56 38,6 38,6 100,04
Total 145 100,0 100,0

Tabla 9. Distribucion de frecuencia de los canales por donde ha recibido informacion de
celiaquia. (Medio Radio)

Medio Radio
Porcentaje Porcentaje
Frecuencia] Porcentaje valido|  acumulado]
Valido 79 54,5 54,5 54,5
Si 9 6,2 6,2 60,7
No 57 39,3 39,3 100,04
Total 145 100,0 100,0

Tabla 10. Distribucion de frecuencia de los canales por donde ha recibido informaciéon de
celiaquia. (Medio Internet)

Medio Internet

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia] Porcentaje valido|  acumulado]
Vilido 79 54,5 54,5 54,5
Si 20 13,8 13,8 68,3
No 46 31,7 31,7 100,0f
Total 145 100,0 100,0
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Tabla 11. Distribucion de frecuencia de los canales por donde ha recibido informaciéon de
celiaquia. (Medio Redes Sociales)

Medio Redes Sociales
Porcentaje Porcentaje
Frecuencia] Porcentaje valido|  acumulado]
Vilido 79 54,5 54,5 54,5
Si 14 9,7 9,7 64,1
No| 52 35,9 35,9 100,04
Total 145 100,0 100,0

Tabla 12. Distribucion de frecuencia de los canales por donde ha recibido informaciéon de
celiaquia. (Medio Revistas)

Medio Revistas

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia] Porcentaje valido|  acumulado]
Valido 79 54,5 54,5 54,5
Si 8 5,5 5,5 60,0
No 58 40,0 40,0 100,0
Total 145 100,0 100,0

Tabla 13. Distribucion de frecuencia de los canales por donde ha
celiaquia. (Medio Libros Especializados)

Medio Libros Especializados

recibido informacion de

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia] Porcentaje valido|  acumulado]
Valido 79 54,5 54,5 54,5
No 66 45,5 45,5 100,04
Total 145 100,0 100,0
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Tabla 14. Distribucion de frecuencia de los canales por donde ha recibido informaciéon de
celiaquia. (Medio Charlas)

Medio Charlas

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia] Porcentaje valido|  acumulado]
Valido 80 55,2 55,2 55,2
Si 6 4,1 4,1 59,3
No 59 40,7 40,7 100,04
Total 145 100,0 100,0

Medio Otra Persona

Tabla 15. Distribucion de frecuencia de los canales por donde ha recibido informaciéon de
celiaquia. (Medio Otra Persona)

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia] Porcentaje valido|  acumulado]
Valido 80 55,2 55,2 55,2
Si 36 24,8 24,8 80,0
No 29 20,0 20,0 100,0
Total 145 100,0 100,0

Tabla 16. Distribucidon de frecuencias sobre el conocimiento de la Fundacion Celiaca de
Venezuela.

.Conoce la Fundacion Celiaca de Venezuela?

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia] Porcentaje valido|  acumulado]
Valido Si 24 16,6 16,6 16,6
No 121 83,4 83,4 100,04
Total 145 100,0 100,0
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Tabla 17. Distribucion de frecuencias sobre el medio por el cual se ha recibido informacion
sobre la Fundacion.

Medio por donde ha recibido informacion sobre la Fundacion

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia] Porcentaje] valido|  acumulado]
Valido 121 83,4 83,4 83,4
Radio 12 8,3 8,3 91,7
Tv| 3 2,1 2,1 93,8
Internet 2 1.4 1.4 95,2
Evento 7 4,8 4,8 100,04
Totall 145 100,0 100,0

Tabla 18. Distribucion de frecuencias sobre la participacion en las actividades realizadas
por la Fundacion.

,Participa en las actividades de la Fundacion?

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia] Porcentaje valido|  acumulado]
Valido 2 1,4 1,4 1,4
Si 2 1,4 1,4 2,8
No 141 97,2 97,2 100,04
Total 145 100,0 100,0

Tabla 19. Distribucion de frecuencias de lo que més agrada de las actividades realizadas
por la Fundacion.

,Qué es lo que mas le agrada de las actividades de la Fundacion?

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia] Porcentaje valido|  acumulado
Valido 143 98,6 98,6 98,6
Prestap apoyo a los 5 1.4 1.4 100.0)
diagnosticados
Totall 145 100,0 100,0
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Tabla 20. Distribucion de frecuencias sobre el conocimiento de campafias publicitarias de

celiaquia.
,Conoce o ha visto campaiias publicitarias sobre la condicion?
Porcentaje Porcentaje
Frecuencia] Porcentaje valido|  acumulado]
Vilido 49 33,8 33,8 33,8
Si 8 55 5,5 39,3
No| 88 60,7 60,7 100,04
Total 145 100,0 100,0

Tabla 21. Distribucion de frecuencias de los elementos que recuerda de la campafia de

celiaquia.
,Qué elemento recuerda de la campafia?

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia] Porcentaje] valido|  acumulado
Valido 90 62,1 62,1 62,1
Informaci6 13 9,0 9,0 71,0
Logo 36 24,8 24,8 95,9
Evento 2 1.4 1.4 97,2
Otro 4 2,8 2,8 100,0

Total 145 100,0 100,0

Tabla 22. Distribucion de frecuencias de campafias publicitarias de otras enfermedades.

(Recuerda haber visto alguna campafia publicitaria de otra

enfermedad?
Porcentaje Porcentaje
Frecuencia] Porcentaje valido|  acumulado]
Vilido 37 25,5 25,5 25,5
Si 81 57,9 57,9 81,4
No 24 16,6 16,6 97,91
Total 145 100,0 100,0




Tabla 23. Distribucion de frecuencias de la primera enfermedad que recuerda.

Primera enfermedad que recuerda

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia] Porcentaje valido|  acumulado
Valido 24 16,6 16,6 16,6
Cancer 78 53,8 53,8 70,3
Diabetes 23 15,9 15,9 86,2
Autismo| 2 1.4 1.4 87,6
Sida] 12 8,3 8,3 95,9
Otro 6 4,1 4,1 100,0
Totall 145 100,0 100,0

Tabla 24. Distribucion de frecuencias de la segunda enfermedad que recuerda.

Segunda enfermedad que recuerda

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia] Porcentaje] valido|  acumulado
Valido 71 49,0 49,0 49,01
Céncer 23 15,9 15,9 64,8
Diabetes 17 11,7 11,7 76,6
Enfermedad Cardiac 5 3.4 3.4 80,0]
Sid 14 9,7 9,7 89,7
Otro 15 10,3 10,3 100,0}
Total 145 100,0 100,0

Tabla 25. Distribucion de frecuencias del primer elemento que recuerdan de la campaiia.

Primer elemento que recuerda

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia] Porcentaje] valido|  acumulado
Valido 67 46,2 46,2 46,2
Informaci6 16 11,0 11,0 57,2
Logo 32 22,1 22,1 79,3
Sloga 3 2,1 2,1 81,4
Evento 2 1,4 1,4 82,8
Otro 25 17,2 17,2 100,0
Total 145 100,0 100,0
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Tabla 26. Distribucion de frecuencias del segundo elemento que recuerda de la campana.

Segundo elemento que recuerda

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia] Porcentaje] valido|  acumulado
Valido 91 62,8 62,8 62,8
Informaci6 8 5.5 5,5 68,3
Logo 13 9,0 9,0 77,2
Sloga 8 5,5 5,5 82,8
Evento 5 3.4 3.4 86,2
Otro 20 13,8 13,8 100,0
Total 145 100,0 100,0

Tabla 27. Distribuciéon de frecuencias de como son las campaifias que recuerda haber visto

sobre celiaquia. (Campaiia Informativa)

Campaiia informativa

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia] Porcentaje valido|  acumulado]
Valido 116 80,0 80,0 80,0|
Si 17 11,7 11,7 91,7
No 12 8,3 8,3 100,04
Total 145 100,0 100,0

Tabla 28. Distribucion de frecuencias de como son las campaifias que recuerda haber visto

sobre celiaquia. (Campaiia Preventiva)

Campaiia preventiva

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia] Porcentaje valido|  acumulado]
Valido 110 75,9 75,9 75,9
Si 14 9,7 9,7 85,5
No 21 14,5 14,5 100,0{
Total 145 100,0 100,0




Campaiia con enfoque al diagnostico

Tabla 29. Distribuciéon de frecuencias de como son las campaifias que recuerda haber visto
sobre celiaquia. (Campaiia con Enfoque al Diagnostico)

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia] Porcentaje valido|  acumulado]
Valido 110 75,9 75,9 75,9
Si 5 3.4 3.4 79,3
No| 30 20,7 20,7 100,04
Total 145 100,0 100,0

Campaiia con enfoque al tratamiento

Tabla 30. Distribuciéon de frecuencias de como son las campaifias que recuerda haber visto
sobre celiaquia. (Campafia con Enfoque al Tratamiento)

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia] Porcentaje valido|  acumulado
Valido 110 75,9 75,9 75,9
Si 6 4,1 4,1 80,0
No 29 20,0 20,0 100,0
Total 145 100,0 100,0

Tabla 31. Distribuciéon de frecuencias de como son las campaifias que recuerda haber visto
sobre celiaquia. (Campaiia con Enfoque a Politicas Publicas)

Campaiia con enfoque a Politicas Publicas

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia] Porcentaje valido|  acumulado
Valido 110 75,9 75,9 75,9
No 35 24,1 24,1 100,0
Total 145 100,0 100,0
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Tabla 32. Distribucion de frecuencias sobre la jerarquizacion para campafias futuras sobre
celiaquia. (Jerarquizacion de Campaiia Informativa)

Jerarquizacion sobre campaiia informativa

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia] Porcentaje] valido|  acumulado
Valido 50 34,5 34,5 34,5
Muy Importante 58 40,0 40,0 74,5
Importante] 29 20,0 20,0 94,5
Importancia Regular] 8 5.5 5.5 100,01

Total 145 100,0 100,0

Tabla 33. Distribucioén de frecuencias sobre la jerarquizacion para campanas futuras sobre
celiaquia. (Jerarquizacion de Campara la Sobrellevar la condicion)

Jerarquizacion sobre campaiia para sobrellevar la condicion

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia] Porcentaje] valido|  acumulado
Valido 20 13,8 13,8 13,8
Muy Importante 29 20,0 20,0 33,8
Importante] 26 17,9 17,9 51,7
Importancia Regular] 52 35,9 35,9 87,6
Menos Importante 18 12,4 12,4 100,01

Total] 145 100,0 100,0

Tabla 34. Distribucioén de frecuencias sobre la jerarquizacion para campanas futuras sobre
celiaquia. (Jerarquizacion de Campaiia de Diagnostico)

Jerarquizacion sobre campaiia de diagnostico

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia] Porcentaje] valido|  acumulado
Valido 20 13,8 13,8 13,8
Muy Importante 18 12,4 12,4 26,2
Importante] 60, 41,4 41,4 67,6
Importancia Regular] 31 21,4 21.4 89,0
Menos Importante 16 11,0 11,0 100,0

Total 145 100,0 100,0
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Tabla 35. Distribucién de frecuencias sobre la jerarquizacion para campanas futuras sobre
celiaquia. (Jerarquizacion de Informacion de la Fundacion)

Jerarquizacion sobre campaiia con informacion de la Fundacion Celiaca de

Venezuela

Porcentaje Porcentaje

Frecuencia] Porcentaje] valido acumulado

Valido 20 13,8 13,8 13,8

Muy Importante 20 13,8 13,8 27,6

Importante] 22 15,2 15,2 42.8

Importancia Regular] 31 21,4 21.4 64,1

Menos Importante 52 35,9 35,9 100,01

Total 145 100,0 100,0
Tabla 36. Distribucion de frecuencias sobre el publico objetivo del mensaje.
(A quién considera que debe ser dirigido el mensaje?
Porcentaje Porcentaje
Frecuencia] Porcentaje valido|  acumulado
Valido 4 2.8 2.8 2.8
A pacientes que sufrgr} 'lil 10 6.9 6.9 9.7
condicio
A familiares fie los 1 7 7 103
pacientes
A todo publico| 130 89,7 89,7 100,0}
Totall 145 100,0 100,0

Tabla 37. Distribucion de frecuencias de medios para informarse sobre salud. (Medio

Prensa)

Medio para informarse sobre salud: Prensa

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia] Porcentaje valido|  acumulado]
Valido Si 27 18,6 18,6 18,6
No 118 81,4 81,4 100,04
Total 145 100,0 100,0
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Tabla 38. Distribucion de frecuencias de medios para informarse sobre salud. (Medio

Television)
Medio para informarse sobre salud: Tv
Porcentaje Porcentaje
Frecuencia] Porcentaje valido|  acumulado]
Vilido Si 48 33,1 33,1 33,1
No 97 66,9 66,9 100,04
Total 145 100,0 100,0

Tabla 39. Distribucion de frecuencias de medios para informarse sobre salud

Radio)

Medio para informarse sobre salud: Radio

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia] Porcentaje valido|  acumulado
Valido Si 52 35,9 35,9 35,9
No 93 64,1 64,1 100,0
Total 145 100,0 100,0

. (Medio

Tabla 40. Distribucion de frecuencias de medios para informarse sobre salud. (Medio

Revistas)
Medio para informarse sobre salud: Revistas
Porcentaje Porcentaje
Frecuencia] Porcentaje valido|  acumulado]
Vilido Si 40 27,6 27,6 27,6
No| 105 72,4 72,4 100,04
Total 145 100,0 100,0
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Libros Especializados)

Tabla 41. Distribucion de frecuencias de medios para informarse sobre salud. (Medio

Medio para informarse sobre salud: Libros Especializados

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia] Porcentaje valido|  acumulado]
Valido Si 28 19,3 19,3 19,3
No 117 80,7 80,7 100,04
Total 145 100,0 100,0

Tabla 42. Distribucion de frecuencias de medios para informarse sobre salud. (Medio
Internet)

Medio para informarse sobre salud: Internet

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia] Porcentaje valido|  acumulado]
Valido Si 89 61,4 61,4 61,4
No 56 38,6 38,6 100,04
Total 145 100,0 100,0

Tabla 43. Distribucion de frecuencias de medios para informarse sobre salud. (Medio Red
Social: Facebook)

Medio para informarse sobre salud: Facebook

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia] Porcentaje valido|  acumulado]
Valido Si 57 39,3 39,3 39,3
No 88 60,7 60,7 100,04
Total 145 100,0 100,0




Tabla 44. Distribucion de frecuencias de medios para informarse sobre salud. (Medio Red
Social: Twitter)

Medio para informarse sobre salud: 7Twitter

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia] Porcentaje valido|  acumulado]
Valido 1 7 J7 J7
Si 28 19,3 19,3 20,0
No 116 80,0 80,0 100,0
Total 145 100,0 100,0

Frecuencia de uso de medios para informarse de celiaquia:

1 vez al dia

Tabla 45. Distribucion de frecuencias del uso de medios para informarse de celiaquia.
(Frecuencia 1 vez al dia)

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia] Porcentaje véalido|  acumulado
Valido Si 13 9,0 9,0 9,0
No 132 91,0 91,0 100,0
Total 145 100,0 100,0

Frecuencia de uso de medios para informarse de celiaquia:
2 veces por semana

Tabla 46. Distribucion de frecuencias del uso de medios para informarse de celiaquia. (2
Veces por semana)

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia] Porcentaje valido|  acumulado]
Valido Si 5 3.4 3.4 3.4
No 140 96,6 96,6 100,04
Total 145 100,0 100,0
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Tabla 47. Distribucion de frecuencias del uso de medios para informarse de celiaquia. (1
Vez por semana)

Frecuencia de uso de medios para informarse de celiaquia:

1 vez por semana

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia] Porcentaje valido|  acumulado]
Valido Si 4 2,8 2,8 2,8
No 141 97,2 97,2 100,04
Total 145 100,0 100,0

Tabla 48. Distribucion de frecuencias del uso de medios para informarse de celiaquia. (1
vez cada 15 dias)

Frecuencia de uso de medios para informarse de celiaquia:

1 vez cada 15 dias

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia] Porcentaje valido|  acumulado]
Valido Si 1 7 J7 J7
No 144 99,3 99,3 100,04
Total 145 100,0 100,0

Tabla 49. Distribucion de frecuencias del uso de medios para informarse de celiaquia. (1

vez al mes)
Frecuencia de uso de medios para informarse de celiaquia:
1 vez al mes
Porcentaje Porcentaje
Frecuencia] Porcentaje valido|  acumulado]
Vilido Si 15 10,3 10,3 10,3
No 130 89,7 89,7 100,04
Total 145 100,0 100,0
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Tabla 50. Distribucion de frecuencias del uso de medios para informarse de celiaquia.
(Nunca me informo de celiaquia)

Frecuencia de uso de medios para informarse de celiaquia:
Nunca me informo de celiaquia

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia] Porcentaje valido|  acumulado
Valido Si 81 55,9 55,9 55,9
No 64 441 441 100,0
Total 145 100,0 100,0

Tabla 51. Distribucion de frecuencias de preferencia de medios para recibir informacion de
celiaquia. (Medio Prensa)

Medio por el cual le gustaria recibir informacion sobre celiaquia:

Prensa
Porcentaje Porcentaje
Frecuencia] Porcentaje valido|  acumulado]
Valido 2 1,4 1,4 1,4
Si 75 51,7 51,7 53,1
No 68 46,9 46,9 100,04
Total 145 100,0 100,0

Tabla 52. Distribucion de frecuencias de preferencia de medios para recibir informacion de
celiaquia. (Medio Television)

Medio por el cual le gustaria recibir informacion sobre celiaquia:

Tv
Porcentaje Porcentaje
Frecuencia] Porcentaje valido|  acumulado]
Valido 2 1,4 1,4 1,4
Si 81 55,9 55,9 57,2
No 62 42,8 42,8 100,04
Total 145 100,0 100,0




Tabla 53. Distribucion de frecuencias de preferencia de medios para recibir informacion de
celiaquia. (Medio Radio)

Medio por el cual le gustaria recibir informacion sobre celiaquia:

Radio
Porcentaje Porcentaje
Frecuencia] Porcentaje valido|  acumulado]
Valido 2 1,4 1,4 1,4
Si 78 53,8 53,8 55,2
No 65 44,8 44,8 100,04
Total 145 100,0 100,0

Tabla 54. Distribucion de frecuencias de preferencia de medios para recibir informacion de

celiaquia. (Medio Revistas)

Medio por el cual le gustaria recibir informacion sobre celiaquia:

Revistas
Porcentaje Porcentaje
Frecuencia] Porcentaje valido|  acumulado]
Valido 2 1,4 1,4 1,4
Si 26 17,9 17,9 19,3
No 117 80,7 80,7 100,04
Total 145 100,0 100,0

Tabla 55.

Distribucion de frecuencias de preferencia de medios para recibir informacion de
celiaquia. (Medio Libros Especializados)

Medio por el cual le gustaria recibir informacion sobre celiaquia:
Libros Especializados

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia] Porcentaje valido|  acumulado]
Valido 4 2,8 2,8 2,8
Si 15 10,3 10,3 13,1
No 126 86,9 86,9 100,04
Total 145 100,0 100,0
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Tabla 56. Distribucion de frecuencias de preferencia de medios para recibir informacion de

celiaquia. (Medio Internet)

Medio por el cual le gustaria recibir informacion sobre celiaquia:

Internet
Porcentaje Porcentaje
Frecuencia] Porcentaje valido|  acumulado]
Valido 2 1,4 1,4 1,4
Si 63 434 43,4 44.8
No 80 55,2 55,2 100,04
Total 145 100,0 100,0

Tabla 57.

Distribucion de frecuencias de preferencia de medios para recibir informacion de
celiaquia. (Medio Red Social: Facebook)

Medio por el cual le gustaria recibir informacion sobre celiaquia:

Facebook
Porcentaje Porcentaje
Frecuencia] Porcentaje valido|  acumulado]
Valido 2 1,4 1,4 1,4
Si 60 41,4 41,4 42,8
No 83 57,2 57,2 100,04
Total 145 100,0 100,0

Tabla 58. Distribucion de frecuencias de preferencia de medios para recibir informacion de
celiaquia. (Medio Red Social: Twitter)

Medio por el cual le gustaria recibir informacion sobre celiaquia:

Twitter
Porcentaje Porcentaje
Frecuencia] Porcentaje valido|  acumulado]
Valido 2 1,4 1,4 1,4
Si 35 24,1 24,1 25,5
No 108 74,5 74,5 100,04
Total 145 100,0 100,0
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Tabla 59. Distribucion de frecuencias de la jerarquizacion del medio de preferencia para

recibir informacion sobre celiaquia. (Medio Prensa)

Jerarquizacion del medio por el cual le gustaria recibir la informacion:

Prensa

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia] Porcentaje] valido|  acumulado
Vilido 70 48,3 48,3 48,3
Gusta mucho 18 12,4 12,4 60,7
Gusta] 45 31,0 31,0 91,7
Gusta menos 12 8,3 8,3 100,0,

Totall 145 100,0 100,0

Tabla 60. Distribucion de frecuencias de la jerarquizacion del medio de preferencia para
recibir informacion sobre celiaquia. (Medio Television)

Jerarquizacion del medio por el cual le gustaria recibir la informacion:

Tv

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia] Porcentaje] valido|  acumulado
Vilido 92 63.4 63,4 63,4
Gusta mucho 24 16,6 16,6 80,0
Gusta] 19 13,1 13,1 93,1
Gusta menos 10, 6.9 6.9 100,0,

Totall 145 100,0 100,0

Tabla 61. Distribucion de frecuencias de la jerarquizacion del medio de preferencia para

recibir informacion sobre celiaquia. (Medio Radio)

Jerarquizacion del medio por el cual le gustaria recibir la informacion:

Radio

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia] Porcentaje] valido|  acumulado
Vialido 90 62,1 62,1 62,1
Gusta mucho 22 15,2 15,2 77,2
Gusta] 19 13,1 13,1 90,3
Gusta menos 14 9,7 9.7 100,0,

Totall 145 100,0 100,0




Tabla 62. Distribucion de frecuencias de la jerarquizacion del medio de preferencia para

recibir informacion sobre celiaquia. (Medio Revistas)

Jerarquizacion del medio por el cual le gustaria recibir la informacion:

Revistas
Porcentaje Porcentaje
Frecuencia] Porcentaje] valido|  acumulado
Vilido 132 91,0 91,0 91,0
Gusta] 4 2,8 2,8 93,8
Gusta menos 9 6.2 6.2 100,0,
Totall 145 100,0 100,0

Tabla 63. Distribucion de frecuencias de la jerarquizacion del medio de preferencia para

recibir informacion sobre celiaquia. (Medio Libros Especializados)

Jerarquizacion del medio por el cual le gustaria recibir la informacion:

Libros Especializados

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia] Porcentaje] valido|  acumulado
Vialido 134 92,4 92,4 92,4
Gusta mucho 1 ,7 ,7 93,1
Gusta] 4 2,8 2,8 95,9
Gusta menos 6 4,1 4,1 100,0,
Totall 145 100,0 100,0

Tabla 64. Distribucion de frecuencias de la jerarquizacion del medio de preferencia para

recibir informacion sobre celiaquia. (Medio Internet)

Jerarquizacion del medio por el cual le gustaria recibir la informacion:

Internet

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia] Porcentaje] valido|  acumulado
Vialido 104 71,7 71,7 71,7
Gusta mucho 18 12,4 12,4 84,1
Gusta] 14 9,7 9,7 93,8
Gusta menos 9 6,2 6.2 100,0,

Totall 145 100,0 100,0




Tabla 65. Distribucion de frecuencias de la jerarquizacion del medio de preferencia para
recibir informacion sobre celiaquia. (Medio Red Social: Facebook)

Jerarquizacion del medio por el cual le gustaria recibir la informacion:

Facebook

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia] Porcentaje] valido|  acumulado
Vilido 102 70,3 70,3 70,3
Gusta mucho 14 9,7 9,7 80,0
Gusta] 20, 13,8 13,8 93,8
Gusta menos 9 6,2 6.2 100,0,

Totall 145 100,0 100,0

Tabla 66. Distribucion de frecuencias de la jerarquizacion del medio de preferencia para
recibir informacion sobre celiaquia. (Medio Red Social: Twitter)

Jerarquizacion del medio por el cual le gustaria recibir la informacion:

Twitter

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia] Porcentaje] valido|  acumulado
Vialido 118 81,4 81,4 81,4
Gusta mucho 6 4,1 4,1 85,5
Gusta] 10, 6,9 6,9 92.4
Gusta menos 11 7,6 7,6 100,0,

Totall 145 100,0 100,0
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Tablas de correlaciones

Tabla 67. Resultados del coeficiente ETA en la correlacion del sexo con el conocimiento de

qué es la celiaquia.

Tabla cruzada

Recuento
(Qué es celiaquia?
Una
Ung| intolerancia al|No sé qué es 1
Una condicion|  enfermedad gluten celiaquia Totall
Sexo Femenino 3 21 4 45 8 81
Masculino 1 26 4 5 28 64
Totall 4 47 8 50 36 145

Tabla 68. Relacion entre el sexo y el recibimiento de informacion acerca de la condicion.

Tabla cruzada

Recuento
(Ha recibido informacion
sobre la celiaquia?
Si No Totall
Sexo Femenino 51 30 81
Masculino| 15 49 64
Total 66 79 145

Tabla 69. Relacion entre el sexo y el conocimiento de la Fundacion.

Tabla cruzada

Recuento
(Conoce la Fundacion
Celiaca de Venezuela?
Si No Totall
Sexo Femenino 18 63 81
Masculino 6 58 64
Total 24 121 145
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Tabla 70. Relacioén entre el sexo y la participacion en las actividades realizadas por la

Fundacion.
Tabla cruzada
Recuento
(Participa en las actividades de la
Fundacion?
Si No| Total
Sexo Femenino| 2 2 77 81
Masculino, 0 0 64 64
Total 2 2 141 145

Tabla 71. Relacion entre el sexo y el conocimiento de campafias publicitarias sobre la

condicion.
Tabla cruzada
Recuento
(Conoce o ha visto campaiias publicitarias
sobre la condicion?
Si No| Totall
Sexo Femenino 27 6 48 81
Masculino| 22 2 40 64
Totall 49 8 88 145

Tabla 72. Relacion entre el sexo y el publico objetivo para el mensaje.

Tabla cruzada

Recuento
LA quién considera que debe ser dirigido el mensaje?

A pacientes| A familiares

que sufren la de los
condicion| pacientes|A todo publico] Totall
Sexo Femenino 0 4 1 76 81
Masculino 4 6 0 54 64
Totall 4 10 1 130 145
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Tabla 73. Resultados del coeficiente ETA en la correlacion del padecimiento de la

condicion con el conocimiento de qué es celiaquia.

Tabla cruzada

Recuento
(Qué es celiaquia?
Unaj
Una| intolerancia al|No sé qué es la
Una condicion]  enfermedad gluten celiaquia Totall
(Es celiaco? Si| 0 2 0 1 2 5
No 4 45 8 49 34 140,
Total| 4 47 8 50 36 145

Tabla 74. Relacion entre el padecimiento de celiaquia y el recibimiento de informacion.

Tabla cruzada

Recuento
(Ha recibido informacion
sobre la celiaquia?
Si No| Totall
(Es celiaco? Si| 3 2 5
No 63 77 140
Totall 66 79 145

Tabla 75. Relacion entre el padecimiento de celiaquia y el conocimiento de la Fundacion.

Tabla cruzada
Recuento

(Conoce la Fundacion
Celiaca de Venezuela?

Si No| Totall

(Es celiaco? Si| 1 4 5
No 23 117 140

Totall 24 121 145




Tabla 76. Relacion entre el padecimiento de celiaquia y la participacion en las actividades

realizadas por la Fundacion.
Tabla cruzada

Recuento
(Participa en las actividades de la
Fundacion?
Si No Total
(Es celiaco? Si| 0 0 5 5
No 2 2 136 140
Totall 2 2 141 145

Tabla 77. Relacion entre el padecimiento de celiaquia y el conocimiento de campanas

publicitarias sobre la condicion.
Tabla cruzada

Recuento
(Conoce o ha visto campaiias publicitarias
sobre la condicion?
Si No Totall
(Es celiaco? Si| 1 0 4 5
No 48 8 84 140
Totall 49 8 88 145

Tabla 78. Relacion entre el padecimiento de la condicion y el publico objetivo para el

mensaje.
Tabla cruzada
Recuento
LA quién considera que debe ser dirigido el mensaje?
A pacientes| A familiares
que sufren la de los
condicion| pacientes|A todo publico Totall
(Es celiaco? Si| 0 0 0 5 5
No 4 10, 1 125 140
Totall 4 10] 1 130 145
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ANEXO F
Figuras de distribucion porcentual

Nota: las barras que no tienen identificacion son referentes a las personas que no
seleccionaron esa opcioén cuando contestaron la encuesta.

Figura 1. Distribucion porcentual del sexo de la muestra.
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Figura 2. Distribucidn porcentual de la edad de la muestra.
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Figura 3. Distribucion porcentual sobre el padecimiento de la condicion.
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Figura 4. Distribucion porcentual sobre el conocimiento de celiaquia.
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Figura 5. Distribucion de porcentual sobre qué es la celiaquia.
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Figura 6. Distribucion porcentual sobre el recibimiento de informacion acerca de celiaquia.
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Figura 7. Distribucion porcentual de los canales por donde ha recibido informacion de
celiaquia. (Medio Prensa)
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Figura 8. Distribucion porcentual de los canales por donde ha recibido informacion de

celiaquia. (Medio Television)
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Figura 9. Distribucion porcentual de los canales por donde ha recibido informacién de

celiaquia. (Medio Radio)
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Figura 10. Distribucion porcentual de los canales por donde ha recibido informacion de

celiaquia. (Medio Internet)
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Figura 11. Distribucioén porcentual de los canales por donde ha recibido informacion de

celiaquia. (Medio Redes Sociales)
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Figura 12. Distribucion porcentual de los canales por donde ha recibido informacion de

celiaquia. (Medio Revistas)
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Figura 13. Distribucién porcentual de los canales por donde ha recibido informacion de
celiaquia. (Medio Libros Especializados)
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Figura 14. Distribucion porcentual de los canales por donde ha recibido informacion de
celiaquia. (Medio Charlas)
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Figura 15. Distribucion porcentual de los canales por donde ha recibido informacion de
celiaquia. (Medio Otra Persona)
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Figura 16. Distribuciéon porcentual sobre el conocimiento de la Fundacién Celiaca de

Venezuela.
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Figura 17. Distribucioén porcentual sobre el medio por el cual se ha recibido informacion
sobre la Fundacion.
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Figura 18. Distribucion porcentual sobre la participacion en las actividades realizadas por la
Fundacion.
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Figura 19. Distribucion porcentual de lo que mas agrada de las actividades realizadas por la
Fundacion.

¢ Qué es lo que mas le agrada de las actividades de la Fundacion?

100

80

2 o]
=
E
o
98,62%
£
o
40+
20
I 11 389t
1) T T

Prestan apoyo a los diagnosticados

¢Qué es lo que mas le agrada de las actividades de la Fundacion?

Figura 20. Distribucion porcentual sobre el conocimiento de campafias publicitarias de
celiaquia.
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Figura 21. Distribucion porcentual de los elementos que recuerda de la campana de
celiaquia.
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Figura 22. Distribucion porcentual de campanas publicitarias de otras enfermedades.
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Figura 23. Distribucion porcentual de la primera enfermedad que recuerda.
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Figura 24. Distribucion porcentual de la segunda enfermedad que recuerda.
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Figura 25. Distribucion porcentual del primer elemento que recuerda de la campafia.
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Figura 26. Distribucion porcentual del segundo elemento que recuerda de la campana.
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Figura 27. Distribucion porcentual de como son las campafias que recuerda haber visto
sobre celiaquia. (Campaiia Informativa)
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Figura 28. Distribucion porcentual de como son las campafias que recuerda haber visto
sobre celiaquia. (Campafia Preventiva)
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Figura 29. Distribucion porcentual de como son las campafias que recuerda haber visto
sobre celiaquia. (Campaiia con Enfoque al Diagnostico)
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Figura 30. Distribucion porcentual de como son las campafias que recuerda haber visto
sobre celiaquia. (Campaiia con Enfoque al Tratamiento)
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Figura 31. Distribucion porcentual de como son las campafias que recuerda haber visto
sobre celiaquia. (Campaiia con Enfoque a Politicas Publicas)
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Figura 32. Distribucidon porcentual sobre la jerarquizacion para campafias futuras sobre
celiaquia. (Jerarquizacion de Campaiia Informativa)
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Figura 33. Distribucion porcentual sobre la jerarquizacion para campafias futuras sobre
celiaquia. (Jerarquizacion de Campara la Sobrellevar la condicion)
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Figura 34. Distribucion porcentual sobre la jerarquizacion para campafias futuras sobre
celiaquia. (Jerarquizaciéon de Campaiia de Diagnostico)
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Figura 35. Distribucion porcentual sobre la jerarquizacion para campafias futuras sobre
celiaquia. (Jerarquizacion de Informacion de la Fundacion)
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Figura 36. Distribucion porcentual sobre el publico objetivo del mensaje.
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Figura 37. Distribucion porcentual de medios para informarse sobre salud. (Medio Prensa)
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Figura 38. Distribucion porcentual de medios para informarse sobre salud. (Medio
Television)
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Figura 39. Distribucion porcentual de medios para informarse sobre salud. (Medio Radio)
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Figura 41. Distribucion porcentual de medios para informarse sobre salud. (Medio Libros

Especializados)
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Figura 42. Distribucion porcentual de medios para informarse sobre salud. (Medio Internet)
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Figura 43. Distribucion de frecuencias de medios para informarse sobre salud. (Medio Red
Social: Facebook)
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Figura 44. Distribucion porcentual de medios para informarse sobre salud. (Medio Red
Social: Twitter)
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Figura 45. Distribucion porcentual del uso de medios para informarse de celiaquia.
(Frecuencia 1 vez al dia)
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Figura 46. Distribucion porcentual del uso de medios para informarse de celiaquia. (2 veces
por semana)
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Figura 47. Distribucion porcentual del uso de medios para informarse de celiaquia. (1 vez
por semana)
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Figura 48. Distribucion porcentual del uso de medios para informarse de celiaquia. (1 vez
cada 15 dias)
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Figura 49. Distribucion porcentual del uso de medios para informarse de celiaquia. (1 vez al
mes)
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Figura 50. Distribucion porcentual del uso de medios para informarse de celiaquia. (Nunca
me informo de celiaquia)
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Figura 51. Distribucion porcentual de preferencia de medios para recibir informacion de
celiaquia. (Medio Prensa)
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Figura 52. Distribucion porcentual de preferencia de medios para recibir informacion de
celiaquia. (Medio Television)
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Figura 53. Distribucion porcentual de preferencia de medios para recibir informacion de
celiaquia. (Medio Radio)
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Figura 54. Distribucion porcentual de preferencia de medios para recibir informacion de
celiaquia. (Medio Revistas)
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Figura 55. Distribucion porcentual de preferencia de medios para recibir informacion de
celiaquia. (Medio Libros Especializados)
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Figura 56. Distribucion porcentual de preferencia de medios para recibir informacion de
celiaquia. (Medio Internet)
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Figura 57. Distribucion porcentual de preferencia de medios para recibir informacion de
celiaquia. (Medio Red Social: Facebook)
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Figura 58. Distribucion porcentual de preferencia de medios para recibir informacion de
celiaquia. (Medio Red Social: Twitter)
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Figura 59. Distribucion porcentual de la jerarquizacion del medio de preferencia para
recibir informacion sobre celiaquia. (Medio Prensa)
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Figura 60. Distribucion porcentual de la jerarquizacion del medio de preferencia para
recibir informacion sobre celiaquia. (Medio Television)
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Figura 61. Distribucion porcentual de la jerarquizacion del medio de preferencia para
recibir informacion sobre celiaquia. (Medio Radio)
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Figura 62. Distribucion porcentual de la jerarquizacion del medio de preferencia para
recibir informacion sobre celiaquia. (Medio Revistas)
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Figura 63. Distribucion porcentual de la jerarquizacion del medio de preferencia para
recibir informacion sobre celiaquia. (Medio Libros Especializados)

Jerarquizacion del medio por el cual le gustaria recibir la informacion: Libros
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Figura 64. Distribucion porcentual de la jerarquizacion del medio de preferencia para
recibir informacion sobre celiaquia. (Medio Internet)
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Figura 65. Distribucion porcentual de la jerarquizacion del medio de preferencia para
recibir informacion sobre celiaquia. (Medio Red Social: Facebook)

Jerarquizacion del medio por el cual le gustaria recibir la informacion: Facebook

80

40

Porcentaje

5 66% 13,79%
: 5,21%
0 T T T T
Gusta mucho Gusta Gusta menos

Jerarquizacion del medio por el cual le gustaria recibir la informacion:
Facebook

Figura 66. Distribucion porcentual de la jerarquizacion del medio de preferencia para
recibir informacion sobre celiaquia. (Medio Red Social: Twitter)
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ANEXOH

Visualizacién actividad BTL

Modelo de rotulado para ascensores y habladores.

;Celiaco?

La celiaguia es la intolercncia alimentaria mds
comun, pero en la gue menos se piensa

325 Sotspon,

Ser celicico no es una decision, pero sentirse bien si.

Pdra més informeicion entra en:

P
@celiccosvzla f Celicicosvzla
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Apoyomdo uma condicion de vida,
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Muestra del BTL en ascensor.

- (Celiaco?

| S
La celiaguia es la inteleraricia alimentaria mds

|

| comuin, pero en la Jue menos se plensa

|

Ser celicco no es una decision, pero sentirse bien si.
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Muestra del BTL en hablador

;Celiaco?

Lt celicicjuia es let intolerancia alimentaric mids
comiin, pero en la.gue menos se piensc

Ser celiaco no es una decisién, pero sentirse bien si.

Para mdas informacion entra en:

@celiccosvzia 'F Celiacosvzla
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