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RESUMEN

El presente trabajo de investigacion se hace con el objetivo de desarrollar
programas de Responsabilidad social empresarial para nifios, jovenes y
adultos con sindrome de Prader Willi en la empresa Advertising & Promotion,
una de las agencias con mas experiencia en el area de mercadeo
promocional en Latinoamérica.

Con esta propuesta se busca reconocer la importancia del desarrollo de
programas de responsabilidad social en la empresa, ya que no los tienen, y
€S una empresa que por su naturaleza y al trabajar con diferentes marcas de
renombres que tienen su compromiso social y utilizan muchos recursos
humanos que ayudan al fortalecimiento de la empresa en el mercado y de las
marcas con las que trabaja, es importante dar un aporte a la sociedad, y en
especial a personas con sindrome de Prader Willi.

La presente investigacion desglosa conceptos que facilitan la interpretacion
de los datos recopilados, entre ellos: responsabilidad Social, sindrome de
Prader Willi, personas con condiciones especiales, sindromes, discapacidad,
obesidad, discapacidad entre otras definiciones desglosadas con la intencion
de dar sustento teorico a este analisis.

Para este analisis se utilizO como técnica de investigacion el método
cualitativo-cuantitativo debido a que esta combinaciéon da la oportunidad de
cerrar trechos en los datos adquiridos e explorar que los programas sean
factibles para esas personas con condiciones, y no solo se puede iniciar en
el pais, sino que el mismo se pueda replicar en los otros paises donde la
agencia tiene presencia. Luego de investigar la situacion del sindrome en el
pais, y de que no tienen presencias en ningun ambito de ayuda, se llega a la
conclusiéon de que la propuesta del desarrollo de programas se encaminara a
encontrar una mejora a la situacion actual y, a la vez, propiciar un cambio de
ayuda para esa pequefia poblacion.
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INTRODUCCION

A&P Advertising and Promotion es una agencia multinacional de
mercadotecnia profesional con sede principal en México que abarca 9 paises
mas de Latinoamérica: Costa Rica, Nicaragua, Republica Dominicana, El
Salvador, Panama, Honduras y Guatemala, Ecuador, Colombia. Desde hace
mas de 34 afios, se dedica a ofrecer servicios de acciones derivadas de la
mercadotecnia, aunque en Republica Dominicana inicié sus servicios a partir
del 2010.

En los dltimos afios la RSE se ha convertido en el nuevo paradigma de
gestibn empresarial, que cada vez mas compafiias van asumiendo en el
seno de sus estrategias. La competitividad responsable surge como una
nueva regla de mantenerse activas, y ello ha dado lugar al desarrollo de
multiples pautas, estandares, y sistemas de gestidn, que buscan sistematizar
la RSE en la préctica.

Ya que la RSE ha cambiado la forma de gestionar todo su entorno, es
bueno darles la oportunidad a personas que no deciden nacer con una
condicion, y este es el caso de las personas con sindrome de Prader Willi. A
raiz de la investigacion y mirando la composicion de paises que integran a la
agencia, podemos ver el crecimiento que ha tenido la RSE y se ha convertido
en un movimiento mundial de gran alcance y es bueno apoyar la causa con
la asociacion mundial de Prader Willi y sus diferentes fundaciones que la
conforman en los paises donde la agencia tiene presencia, debido a las
evidencias que avalan sus aportes y promover la concientizacion de la

poblacion y apoyar la causa.



Con estos programas se busca determinar la importancia del desarrollo de
programas de responsabilidad social empresarial dentro de A&P vy
establecer la importancia de la inclusion y el respeto en la sociedad para
personas con SPW, debido que estas evidencias que avalan los aportes de
la empresa y ayudan a las estrategias de expansion y sobre todo elevar su

competitividad como herramienta sostenible.

Si dedicamos esfuerzos en crear programas de RSE para esta poblacion
existente, esto puede generar un impacto positivo, ya que se puede mejor el
clima laboral, promover el trabajo en equipo, la sensibilidad de la poblacién,
mejorar la reputacion corporativa, generara mayor compromiso y un sin

namero de beneficios que mejorarian la imagen para las empresas.

Los objetivos propuestos para esta investigacién van de la mano de todo lo
analizado, ya que el nuestro objetivo general busca determinar la importancia
de desarrollar programas dentro de la empresa, enfocados a ese nicho de
mercado que es minimo en la region y asi darle la importancia que tienen y lo
que nos ayudara a gestionar la comunicacion de todo el proceso dentro de la

empresa.

En la actualidad, existen pocos programas que puedan promover la vida
independiente de estas personas, la integracion social y deportiva, la
adaptacion cultural, la insercion laboral, y muchas funciones mas, lo que

hace crecer a este tipo de persona sintiendo que son menos.

El interés de desarrollar el tema es porque debemos trabajar en cambiar ese
pensamiento y hacer cosas grandiosas por esa poblacion, defendiendo sus

derechos de personas con necesidades especiales.

En relacion con el tema, vemos cdmo va creciendo la intencion de algunas
personas en aceptar la poblacion existente con condiciones especiales, hay
gue mencionar 2 fundaciones que se han esforzado por luchar y dar a



reconocer los derechos socio culturales, profesionales y de otras indoles,
ahora mismo se pueden citar La Fundacion Quiéreme como soy, Inc y La
fundacién Francina Hungria que se han hecho eco y ente de propagacion de
los derechos de las personas con condiciones especiales, pero se necesita
mas apoyo de este tipo, ya que la poblacion es grande y solo se benefician

un grupo minoritario.

Pero las personas con Sindrome de Prader Willi no tiene una fundacién local
que vele por ellos, ni una asociacion afiliada a la organizacion mundial de

personas con sindrome de Prader Willi.

Hoy dia en el pais y el mundo ya se estd reconociendo la labor y la
aceptacion de personas con necesidades especiales, pero se necesita mas
apoyo de la sociedad y de las empresas, porque estos seres humanos
consumen de todo como todo el mundo. Es bueno pensar en su incursion a
la sociedad como personas normales, siempre y cuando su condicion se lo

permita.



i. Delimitaciéon y ubicacién del problema y del campo de

investigacion

La investigacion se realizO Republica Dominicana,
entrevistando a especialistas en el area de la enfermedad como son la
endocrindloga pediatra y neurdloga pediatra. Al mismo tiempo se indago
en otros paises como Espafia y estados Unidos entrevistado a los
directores de las Asociacion mundial del sindrome de Prader Willi y
conocer si en otros paises se desarrollan programas de responsabilidad

social para personas con el sindrome.

En la casa matriz en México y en las 7 empresas que la
conforman a nivel regional en los meses de Febrero, marzo y abril del
2015, se procedio a realizar entrevistas para conocer si era de su interes
desarrollar dichos programas y conocer que impactos causarian los

mismos en la empresa.

Las encuestas y entrevistas se realizaron a los principales
directivos y responsables de la agencia matriz en México, en los otros
paises a los gerentes de pais, coordinadores y algunos trabajadores

puntuales.
Justificacion de la investigacion

El presente trabajo de investigacion se hace con la intencion de
la empresa Advertising & Promotion desarrollare programas de
responsabilidad social ya que no tienen de ningun tipo y la misma tenga
una herramienta cientifica que facilite su mejor funcionamiento,
garantizando promover sus practicas internacionales y dirigida a la

comunidades que la rodean.



El presente analisis es una investigacion:

Tedrica: La responsabilidad social es el compromiso contraido
por las acciones u omisiones de cualquier individuo o grupo que generen
un impacto en la sociedad; pudiendo recaer éstas en una persona,
organizacién, gobierno o empresa. Dichas acciones suelen traer consigo
una valoracion positiva 0 negativa por parte de la comunidad. La
responsabilidad social busca equilibrio entre las dimensiones econémica,
social y ambiental, por lo cual todas las empresas de consumos O
servicios deberian adaptar planes para personas con sindrome de Prader
Willi, ya que estas personas forman parte de la sociedad y consumen

tanto productos o servicios existentes en el mercado hoy dia.

Segun el autor citado la responsabilidad social empresarial
(RSE): se define como la contribucion activa y voluntaria al mejoramiento
social, econémico y ambiental por parte de las empresas, generalmente
con el objetivo de mejorar su situacion competitiva, valorativa y su valor
afadido. El sistema de evaluacion de desempefio conjunto de la
organizacion en estas areas es conocido como el triple resultado.
“Garcia, 2008, pag. 25”

Metodolbgica: Gracias a las herramientas de investigacion a
utilizar, entrevista y el cuestionario, se podra hacer un analisis sobre la
responsabilidad social hoy dia, ya que esta busca dar a conocer la
importancia de desarrollar programas puedan fomentar una cultura de

respeto hacia la igualdad de derechos y oportunidades.

ARos atras tener una condicion especial era un mito, ya que la
gente no se animaba hablar del tema, ni mucho menos dar a conocer
este tipo de personas. Con el desarrollo de programas de
responsabilidad social empresarial dentro de la empresa se espera poder

contribuir a esa poblacion que necesita de ayuda, y contribuir a detectar



problemas de comunicacion por los cuales no se conoce dicho sindrome
dentro del pais y la region, asi como el tipo de programa de RSE y la
comunicaciéon a implementar con cada publico, lo canales adecuados que
se pueden utilizar y los medios que se deben emplear para el buen

desarrollo y funcionamiento de A&P como empresa multinacional.

Practica: En este proceso de investigacion y desarrollo de
programas de RSE para personas con sindrome de Prader Willi, el
mismo nos ayudara a conocer mas a fondo como es todo el diagnostico
del sindrome y los alcances de conocimientos que se tienen en el pais'y
la region y en base a esto desarrollar los programas adecuados para los
nifos, jovenes y adultos con la condicion, esto nos ayudara a ofrecer

sugerencias practicas y estrategias para aportar a la causa.

Es importante destacar que esta investigacion llevara aportes a

distintos sectores:

Aspecto Social: A&P podra tomar iniciativas que encaminen a
sus colaboradores a colaborar con un compromiso civico en cuanto al
apoyo y desarrollo social de la empresa colaborando de la mano de los

programas.

Aspecto Cultural: esta investigacion generara un impacto, ya es
muy probable que se disefien estrategias para que la actitud de los
colaboradores sea mas por la dignidad humana y sobre todo ensefarlos
a preocuparse por los aspectos internos y externos que conllevan la
responsabilidad social de la empresa y al mismo tiempo los compromete
a sentirse utiles, ya que pueden contar con entusiasmo a los proyectos e
iniciativas de esta empresa y sean buenos embajadores de la mision,

vision y valores de esta.



ii. Objetivos de la investigacion
Objetivo general

Determinar la importancia del desarrollo de programas de
responsabilidad social empresarial dentro de A&P para personas con

sindrome de Prader Willi.
Objetivos especificos

- Establecer la importancia de la inclusion y el respeto en la sociedad para
personas con SPW.

- Analizar la importancia de desarrollar actividades de caracter
profesional, educativo, deportivo y cultural, dentro de los programas de
RSE.

- Estudiar la adecuada gestion de la comunicacion de dicho programas

en las regionales.

Preguntas de Investigacion

- ¢ Tiene A&P programas de Responsabilidad Social?

- ¢ Qué imagen proyecta A&P a sus empleados?

- ¢, Se reconoce A&P como una empresa socialmente responsable?

- ¢Por qué es factible desarrollar programas de responsabilidad social

para personas con sindrome de Prader Willi?

- ¢Qué impacto tiene la filosofia corporativa de A&P en  sus

colaboradores?

-¢Que alcances de conocimientos se tienen en el pais y la region que

conforman a A&P sobre programas de RSE?



iii. Idea a defender

H1 Los empleados de A&P conocen que son programas de

responsabilidad social (descriptiva).
H2 Porque Sindrome de Prader Willi (descriptiva).
Operacionalizacion

H1 Los empleados de A&P conocen que son programas de

responsabilidad social (descriptiva).

Variables Responsabilidad Social

Definicién Conceptual Es la integracion por parte de las
empresas de la preocupacion
social y medioambiental en las
actividades empresariales diarias
y en las relaciones con sus grupos
de interes siempre desde una
perspectiva voluntaria.

Definicién Operacional Es la forma de colaborar y ayudar
a las comunidades que necesitan
y rodean las empresas, honrando
los valores éticos y respetando a
las personas.

Dimensiones Valores

Indicadores - El Compromiso
-La Preocupacion
- Etica

- El respeto a la dignidad humana.




H2 Porque Sindrome de Prader Willi (descriptiva).

Variables

Sindrome de Prader Willi

Definiciéon Conceptual

Es consecuencia de una
alteracion genética originada por
la falla en la expresion de genes
del cromosoma 15. Lo que
ocasiona un retraso en el
crecimiento, retraso en el
desarrollo psicomotor junto con
discapacidad intelectual y
problemas en el comportamiento.
Con deficiencia en la produccién
de hormonas del eje hipotalamico-
hipofisario-adrenal, del
crecimiento, gonadotrofinas vy
tiroideas, ocasionando obesidad,
apetito excesivo, tendencia a
padecer diabetes, alteraciones en
el control de la temperatura,
capacidad baja de sentir dolor,
trastornos de la respiracion al
dormir, alteraciones del suefio,
junto con otros problemas

Definicién Operacional

Es una Enfermedad Rara muy
compleja. Como todo sindrome es
un conjunto de signos y sintomas,
gque no se dan en todas las
personas con la misma frecuencia
e intensidad, las cuales no pueden
controlar su ansiedad y siempre
tienen hambre.

Dimensiones

Ejecucion

Indicadores

- Salud

- Retraso Psicomotor




- Discapacidad intelectual

- Rechazo cultural

iv. Aspectos Metodoldgicos

Descriptivo: El tipo de investigacion seleccionada sera
descriptiva, ya que a través de este tipo de estudio se pretender evaluar
diversos aspectos de la evolucion y desarrollo de programas de
responsabilidad social en el pais, creados para personas con condiciones
especiales. También analizaremos su situacion actual en el empresariado
dominicano. Ademas, el mismo propone indagar el nivel de trascendencia

gue ha tenido, con el objetivo de conocer su impacto en el mercado.
* Técnicas de lainvestigacion
Andlisis documental

1.- Lectura documentos, tanto web como fisico sobre A&P,

Responsabilidad Social y Sindrome de Prader Willi.

Esta técnica aport6 informacion sobre:

- Resefa historica de A&P

- Programas de Responsabilidad Social

- Que es factible para las personas con sindromes de Prader Willi.
2.- Entrevistas a ejecutivos y colaboradores.

Se aplicd dos entrevistas a colaboradores de la region (Ver anexo 1)
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* Técnicade investigacion cualitativa aplicada.
Instrumentos de investigacion: Se realizé 4 entrevistas:

1.- Entrevista aplicada a doctores especialistas, Endocrinéloga y

Neurdloga, 4 preguntas cerradas (ver anexo 2).

2.- Entrevista aplicada a directores de comunicacion, especialistas en el
area de RSE, 5 preguntas (Ver anexo 3)

3. Entrevista aplicada a encargados de fundaciones, 2 preguntas, (Ver

anexo 4)

4. Entrevista aplicada a familias con miembros sindrome de Prader Willi.,

9 preguntas (Ver anexo 5)

Esta técnica de recogida de datos, se aplicaron en las fases

siguientes:
Primera fase: Investigacion bibliogréafica

Segunda fase: Estuvo centrada en cuestiones tedricas, aplicaciéon de

entrevistas.

» Criterios tenidos en cuenta para la seleccion del universo.
Tipo de muestra: No probabilistica

* Principales ejecutivos: 5.

Total de entrevistas: 10 personas.

11



CAPITULO I- Marco tedrico o conceptual

En los ultimos afios la Responsabilidad Social Empresarial se ha
convertido en el nuevo paradigma de gestion empresarial, que cada vez
mas empresas van asumiendo en el seno de sus estrategias. La
competitividad responsable surge como una nueva regla de mantenerse
activas, y ello ha dado lugar al desarrollo de multiples pautas, patrones, y
sistemas de gestion, que buscan normalizar la RSE en la practica.

En este trabajo de investigacién describimos como inicio la RSE y su

evolucién a través del tidempo.
1.1Evolucion de la Responsabilidad Social

Actualmente podemos ver como el término responsabilidad social
empresarial se ha comenzado a utilizar frecuentemente, el mismo hoy dia
se utiliza en dos contextos diferentes: como lo es para describir lo que de
hecho esta haciendo la empresa y para describir lo que deberia estar
haciendo. Lo que le da un enfoque descriptivo y uno normativo. Las
acciones sociales hoy dia que esta implementado el sector privado

complementan el que hacer por la sociedad que rodea.

En un inicio para comenzar a adentrarse en el tema de
responsabilidad social empresarial, era importante ubicarse en la
evolucion historica del concepto para entender e identificar, qué se
proyectaba que iba a suceder con el tema hoy dia. Para conocer un poco
sobre la evolucion de la responsabilidad social empresarial se parte, de

un analisis evolutivo, integrado en varias fases:

12



Fase inicial:

Los primeros casos de apoyo en RSE ocurrieron durante el
siglo XIX y la primera mitad del siglo XX; en este periodo no existia la
Responsabilidad Social Empresarial como tal, sino que las distintas
organizaciones de esa época eran las que proporcionaban soluciones a

los problemas sociales que pudieran plantearse en ese momento.
Primera Fase:

Se precisa en la primera mitad del siglo XX en ella surge
naturalmente la participacion voluntaria por parte de las empresas en la
comunidad, y por ello éstas comienzan a aceptar la existencia de la
responsabilidad de participar en el bienestar de la sociedad, a partir de la

realizacion de actividades puntuales.
Segunda Fase:

Se sitha en la segunda mitad del siglo XX, ya cuando la
comunidad en general comienza a tomar razén sobre la capacidad del
sector privado para mediar y solucionar los problemas sociales, reconocer
los dafios que con su actividad ocasionaba en el entorno. Esto cred una
presion para que el Estado interviniese imponiendo normas con el fin de

gestar proteccién a los intereses publicos y a los recursos naturales.
Tercera Fase:

Esta se radica en la década de 1960 en un momento donde
muchas organizaciones, y el Gobierno intentaban encontrar un método
para hacer cara al cambio social y ayudar a esos grupos de intereses que
perjudicaban con algunas actividades, la misma se caracterizd por
contener una mezcla de obligaciones que emanan de las normas del

Gobierno y de la sensibilidad de las empresas ante la situacion.

13



En corroboracién a lo mencionado en las fases mencionadas
podemos decir que el profesor Austin F. (2000) afirma: “Hemos pasado de
una filantropia tradicional, en la que se hacia un cheque para quien venia
a «pedir», a una relacion en la cual las empresas y las organizaciones no
gubernamentales empiezan a pensar en cOmo pueden interactuar para
generar un valor agregado y un impacto social en el pais o la comunidad.
Las empresas tienen que evolucionar en el concepto de responsabilidad
social empresarial y migrar hacia nuevos tipos de relaciones que van
mucho mas alla de la pura filantropia y que mas bien se centran en
interacciones y alianzas entre diferentes sectores de la sociedad”. Revista

Harvard Business School en la seccién dinero (p. 65)

Ademas, el profesor Austin plantea que las relaciones entre las
empresas privadas, el gobierno y las organizaciones sin fines de lucro
evolucionan en tres etapas: filantropica, de transaccion y la integrativa,

siendo esta Ultima la mas provechosa para tales relaciones.
Estos cambios se han fundamentado en elementos como:

Cambios de la sociedad: cambios en los valores sociales
conllevan una critica al orden social existente, implicando nuevas

exigencias sociales a las organizaciones.

Cambios en la relacion organizacion / sociedad: implica
mayor control sobre las mismas, ya que no pueden dar nuevas formas a

la sociedad.

Cambios internos en la organizacién: trae consigo que las
disposiciones empresariales se tomen con mayor cautela, agregando al

sistema de arbitraje.

14



Metas
empresariales

de desempefio

social y
ambiental*
Modalidad de

intervencion
empresarial

preponderante**

de

Desconocimiento

Etapa

Caridad,
Filantropia

Etapa

reactiva

Fundaciones
propias de
las
empresas

Etapa
anticipatoria

Inversion
social

Etapa
Proactiva

RSE
incipiente

de

Etapa
alta

integracion

RSE en
maduracioén

Tabla 1. Evolucion de la Responsabilidad Social Empresarial

1.2 Origen del Concepto de Responsabilidad Social

Tal como plantea Tomas Red (2003) Bajo este “El concepto de

administracion y de gestion se engloban un conjunto de practicas, estrategias

y sistemas de gestidbn empresariales que persiguen un nuevo equilibrio entre

las dimensiones econdmica, social y ambiental. Los antecedentes de la RSE

se remontan al siglo XIX en el marco del Cooperativismo y el Asociacionismo

gue buscaban conciliar eficacia empresarial con principios sociales de

democracia, autoayuda, apoyo a la comunidad vy justicia distributiva. Sus

maximos exponentes en la actualidad son las empresas de Economia social,

por definicion Empresas Socialmente Responsables” (p. 25).
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En el siglo XX, como ya se habia considerado en las fases

mencionadas, las acciones de RSE se incrementaron, esencialmente en la

década de los 1930, a raiz de la gran depresion, ocasionada por la crisis

bursatil, la cual trajo como resultado el desempleo masivo y la pobreza que

debi6é desafiar la mayoria de la poblacién, no sélo en Estados Unidos, sino

también en Europa Latinoamérica. También, durante la segunda parte de

este siglo, se muestran las hazafias de la sensibilidad social frente a los

temas éticos, por la adelantamiento de los publicos y por la constante

ansiedad social sobre una ética en los negocios lo que desencadeno un

aserie de factores a favor del impulso de la responsabilidad social.

Entre los factores relevantes se encuentran:

Aumento en el nivel de la educacion, fendbmeno que influye
manifiestamente sobre la preferencia del puablico por los productos con

alto valor agregado.

La potestad del consumidor de comparar los productos entre ellos,
para elegir el que responde a los criterios deseados, lo que genera
como efecto que el precio del producto no sea el primordial
determinante de la demanda.

Incremento en el conocimiento de los empleados dentro de la
empresa sobre los derechos laborales y de las herramientas para
obligar al respeto de estos, a partir del contacto con organismos
sindicales y por mayor acceso a la informacion a partir del rapido

desarrollo de las tecnologias de la informacion.

Evolucion de las regulaciones en materias sociales, economicas,
penales, entre otras, ya que una de las directrices del derecho
moderno es su mayor exigencia de proteger a los actores sociales en

situacion de inferioridad.
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Segun este breve resefia podemos ver que la reflexién sobre las
intervenciones sociales desde el inicio en las empresas ha tomado mucha
fuerza en los ultimos afos, tanto en los paises del extranjero con aqui en la
Republica Dominicana. Con todo este recorrido que hemos visto la RSE es
una accion de corriente corporativa y que todos estos conocimientos sobre
los principios que las inician dan origen al verdadero funcionamiento o a

donde podemos encaminar las labores de estas.

El marco que hoy dia se dan con estas actividades han concitado
la atencién de todos los que involucran a la empresa y sus grupos de
intereses y han tomado un mayor protagonismo en la sociedad y aumentan
las evidencias que vinculan el accionar con todos los programas de

responsabilidad social que existen hoy dia para ayudar a la sociedad.

A raiz de la evolucién de la responsabilidad social empresarial se
tienen varios conceptos hoy dia. ElI concepto de responsabilidad social se
utiliza y aplica sobre todo en las grandes empresas, en cualquier sector
econémico, en empresas, publicas y privadas, pequefias y medianas
empresas pymes Yy las cooperativas. La situaciobn es que el criterio de
voluntad no obliga legalmente a las empresas a ser socialmente
responsables, pero el mercado si ha aprendido a diferenciar entre empresas

comprometidas con causas sociales y aquellas que no lo estan.

La mayoria de las empresas entienden el concepto de RSE y que
este es de integracion voluntaria, por parte de ellas, y sobre todo que las
preocupaciones sociales y medioambientales en sus operaciones y sus
relaciones con sus participantes. Ser socialmente responsable no parece ser
solamente con cumplir con las obligaciones juridicas, sino también ir mas alla
de su desempefio invirtiendo mas en el capital humano, el entorno y las

relaciones con los interlocutores.
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A pesar de que hoy dia, el crecimiento de la responsabilidad
social empresarial ha correspondido fundamentalmente al interes de algunas
grandes empresas o0 sociedades multinacionales, es bueno reconocer que
ésta es importante en todos los tipos de empresa y todos los sectores

econodmicos, desde las pymes a las empresas multinacionales.

El aumento de su puesta en practica en las pequefias y
medianas empresas, incluidas las microempresas, es fundamental, porque
son las que mas contribuyen a la economia y a la creacién de puestos de
trabajo. Aunque muchas pymes ya han asumido su responsabilidad social,
sobre todo a través de su participacion en el entorno proximo, lo local, una
mayor sensibilizacion y un apoyo mas importante a la difusion de las buenas
practicas podria contribuir a fomentar la responsabilidad social entre este tipo

de empresas.

Desde este momento en que la responsabilidad social inicia con
un papel importante para las empresas podemos conocer las siguientes

definiciones.

A través de esta investigacion pudimos encontrar varios

conceptos que componen el concepto de RSE, como son:

Para Gertsacov (2001) la responsabilidad social empresarial “el
concepto esta todavia en construccion en el ambito mundial, pero en general,
se refiere a lograr éxito comercial de una manera que honre los valores
éticos y respete a las personas, la comunidad, la naturaleza, es decir hacer
bien”. (p 31)
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Mientras que Garcia (2008) define la RSE “como la contribucion
activa y voluntaria al mejoramiento social, econémico y ambiental por parte
de las empresas, generalmente con el objetivo de mejorar su situacion
competitiva, valorativa y su valor afadido. El sistema de evaluacion d
desempefio conjunto de la organizacion en estas areas es conocido como el
triple resultado”. (P.25)

Otra definicion siempre la provee la comunidad Europea, donde dice que la
RSE “es la integracion por parte de las empresas de la preocupacion social y
medioambiental en las actividades empresariales diarias y en las relaciones
con sus grupos de interes (Stakeholders), siempre desde una perspectiva

voluntaria”.

Como podemos demostrar aqui existen diversas definiciones
respecto al significado de la RSE. Para mi se define la Responsabilidad
Social de las Empresas (RSE) como la integracién voluntaria de las

empresas a las preocupaciones sociales.
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Etica

Comportamiento corporativo

Filantropia

Dar en general

Filantropia estratégica

Dar a partes interesadas

Ciudadania corporativa

Bienestar de la comunidad

Gobernabilidad corporativa

Accionistas

Responsabilidad social corporativa

Relaciones con partes interesadas (

accionistas, empleados, S0cCios,

clientes, proveedores, comunidad)

Sostenibilidad

Sociedad y el planeta

Tabla 2. Conceptos de la Responsabilidad Social
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1.3 Teorias de desarrollo de la Responsabilidad Social Empresarial

Segun el Committee for Economic Development (1971), “han surgido
diversas teorias que con respecto del desarrollo de la RSE, y las

responsabilidades sociales de la empresa”.

- Responsabilidades basicas derivadas de la funcion econémica:

produccion, empleo, crecimiento econémico.

- Atencién al cambio de valores y prioridades sociales:
conservacion del medio ambiente, relaciones laborales, informacion a

consumidores, etc.

- Responsabilidades poco populares que debe adjudicarse para
vincularse mas a la actitud de cambio del entorno social: pobreza,

cuestiones urbanas.

- Responsabilidades EconOmicas: corresponde a la base de la
piramide y hace referencia a la produccion de los bienes que la

sociedad necesita y de la expectativa de que la empresa sea rentable.

- Responsabilidades Legales: cumplimiento de las leyes que rigen el

mundo de los negocios.

- Responsabilidades Eticas: realizacion de lo que se percibe como

correcto y justo.

- Responsabilidad Discrecional (filantrépica): acciones que

responden a lo que la sociedad espera de la corporacion.
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Mientras que una clasificacion diferente que platea Garriga y Melé (2004),
dice lo siguiente:

- Teoria Instrumental: establece que cada empresa debe realizar
aguellas acciones que le reporte mas beneficios econémicos, bajo un

determinado marco regulatorio.

- Teoria de caracter politico: la empresa es vista como un actor mas
dentro de la sociedad, su influencia dependera del poder econémico
que posea, y las practicas de RSE serdn su respuesta a las

expectativas que genere.

- Teorias Integradoras: busca integrar las diversas demandas
sociales, el cumplimiento de las leyes, las normas éticas, las politicas

discrecionales e incluso la maximizacion de beneficios.

- Teoria sobre ética y moral: corresponden al cumplimiento de los
derechos universales, como el respeto a los derechos humanos, a las
buenas préacticas laborales, etc. y a una fehaciente busqueda del

bienestar comun.

Mientras que Bonilla, Cansino y Morales (2008), en su trabajo
Gestion Responsable del Negocio, “establecen que finalmente la RSE se
puede dividir en tres niveles: Responsabilidad Institucional, Gestién
Responsable del Negocio y Filantropia. Siendo la responsabilidad

Institucional la base de la piramide”

Hoy dia podemos ver que el comportamiento ético en los
negocios es mas viable al involucrarse en practicas honestas y
transparentes, establecer altos estandares de comportamiento para sus
empleados, ejercer un control ético en los niveles ejecutivos y de la Junta
Directiva. Creando mas compromisos con los Stakeholders (grupos de

interés), se encargan de mantener un dialogo positivo que manifieste los
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valores de una institucion respecto a la comunidad, transformando en ella e
impulsando una relacion bilateral entre ambas partes.; los consumidores,
respetando sus derechos, ofreciendo productos y servicios de calidad y
suministrandoles informacion verdadera y util; los empleados, promoviendo
un entorno de trabajo amigable, involucrandose en una gestion de forma
responsable, manteniendo una comunicacion abierta e invirtiendo en el

desarrollo.

Los avances actuales de la RSE en el mundo, y los atrevimientos
de la comunidad internacional y de muchas empresas, principalmente de los
paises mas desarrollados, han pisado un pies adelante para legitimar e
imponer estos principios e instalar una ética empresarial de efectivo respeto
a los derechos de las personas, lo que permite afirmar que existe un apego
serio y verdadero a la RSE cuando ésta se asume con el sélo objetivo de
presentar ante la sociedad, los clientes, inversionistas, gobierno vy
competidores, una imagen de empresa moderna y ética, privilegiando, las

acciones hacia la comunidad en una estrategia de buen vecino.

Con la aplicacion de la RSE se pueden emplear un sin nimeros
de condiciones de trabajo, que ayudan dentro de la misma, ya que el trato a
los trabajadores, el reconocimiento y respeto de sus derechos, las politicas y
planes de capacitacion para el desarrollo profesional y personal, y las
oportunidades reales de participacion que la empresa ofrece a sus

trabajadores, dan un giro diferente a la empresa.

Por medio a las decisiones que les afectan directamente,
constituyen  hoy conductas empresariales que estdn  siendo
permanentemente observadas y evaluadas por una multiplicidad de agentes
o por el entorno de la empresa, y se estan convirtiendo en sefales potentes
para los mercados, al momento de las disposiciones de inversion o de

consumir sus productos.
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Hoy los mercados son cada vez menos indiferentes a las
condiciones laborales y medio ambientales en que los productos o servicios

son elaborados.

El futuro de la filosofia de RSE, es cierto en estos momentos.
Ya que cada vez mas los usuarios reconocen lo que es una labor social y si
una empresa lo es, lo que indica que la presion internacional y la filosofia de
desarrollo sustentable, ejercen suficiente presion sobre las empresas para

convertirse en empresas socialmente responsables.

La mayoria de los conceptos de la filosofia de RSE analizados,
involucran derechos generalizados que deberian ser considerados bienes
comunes por tratarse de situaciones que no debiesen ser negociables para
su cumplimiento, como es el caso de programas para personas especiales o
con alguna discapacidad, y no solo limitarse a gestiones medio ambientales

entre otras, ni consideradas un privilegio para quien las recibe.

Ninguna empresa esta obligada a ser generosa, pero si deberia
estar obligado a respetar los derechos de la sociedad y del mismo medio
ambiente, por eso es que surge la responsabilidad social. El problema de la
incertidumbre del futuro de la RSE, no solo recae sobre el responsable,
mucha de su actuacién es responsabilidad de los gobiernos que toleran y
promueven actividades fuera de la justicia a cambio de jugosas retribuciones

de todo un sistema fuerte y eficientemente creado.

Pensar en el futuro de la RSE, es muy complejo para quienes
con impotencia observan lo que sucede con mucha frecuencia que las
empresas sus personas en si no se detienen ayudar, aunque muchas de
estan haciendo eco de esta tendencia, ya que las personas con discapacidad
consumen bienes y servicios tal que cualquier ser humano. Si es que las

injusticias de los gobiernos muchas veces y temas de impuestos no les da
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mMA&s opciones a las empresas a no apoyar porgue todo tienen que pagarlo de

Impuestos.

El futuro de la RSE, estd en manos de la sociedad y de
personas con deseos de ayudar que lleven el mensaje traducido a las
empresas para que den su mano ayuda a quienes lo necesitan, y con estas
propuestas brindarles un mecanismo que les permite subsistir al necesitado.
El futuro bajo este esquema no es predecible, solo es factible de disefarse
con la voluntad y con el conocimiento de una sociedad comprometida y
consiente de los estragos que se avecinan en el futuro y de los cuales

muchos pagaran las consecuencias.

De igual forma podemos ver la influencia de la Responsabilidad Social en
la intencibn de compra del consumidor final se ha incrementado
espaciosamente, debido que el ciudadano es mas consiente uy adquiere
mayor conocimiento del tema de RSE, estd asumiendo una conciencia de
compra cada dia mas impactante debido a los programas que ya hoy dia se

estan desarrollando.

1.4 Normas de Estandarizacion a nivel internacional para la
implementacion de planes de responsabilidad social.

Dada la importancia que el tema ha tomado a nivel mundial, la
responsabilidad social para las empresas la Organizacion Internacional para
la Normalizacion (ISO), ha establecido una norma ISO con el objeto de
establecer los lineamientos de la RSE. La define como “la responsabilidad de
una organizacion ante los impactos que sus decisiones y actividades
ocasionan en la sociedad y el medioambiente, a través de un

comportamiento transparente y ético que:

- contribuya al desarrollo sostenible, incluyendo la salud y el bienestar

de la sociedad.

25



- tome en consideracion las expectativas de sus partes interesadas.

- cumpla con la legislacion aplicable y sea coherente con la normativa
internacional de comportamiento y esté integrada en toda la

organizacion y se lleve a la practica en sus relaciones”

Siguiendo esta misma linea, diversos tipos de estandares a nivel
internacional han tomado partida y se han pronunciado respecto del tema, de

ellos es posible mencionar los siguientes:

Account Ability 1000: Norma de aseguramiento que permite “ evaluar
atestiguar y fortalecer la credibilidad y calidad del informe de sostenibilidad
de wuna organizacibn y de sus principales procesos, sistemas y
competencias”, examinando “como la organizacién comprende sus propios
resultados e impacto y puntos de vista de las partes interesadas”. De este
modo, las organizaciones que adopten esta norma, se comprometen a
“‘identificar y comprender sus resultados, e impacto social, ambiental y
econdémico, y los puntos de vista de las partes interesadas y asociadas a

estos temas”.

SAB8000: Certificacion voluntaria, creada por la Social Account Ability
International (SAl). Establece las condiciones minimas para alcanzar un
ambiente de trabajo seguro y saludable, determinando los requisitos de
responsabilidad social que permiten a una compafila demostrar a los
diversos interesados que se mantiene en conformidad con la norma. Algunos
de estos requerimientos son la no utilizacion, ni el apoyo al trabajo infantil, la
no-utilizacion ni el auspicio del trabajo forzado, el establecimiento de un
entorno laboral seguro y saludable, el respeto al derecho de la formacion de
sindicato y la negociacion colectiva, la no discriminacion, ni el apoyo a

abusos verbales ni castigos corporales, entre otros.

26



ISO 26000: Fue establecida por la Organizacion Internacional para la
Estandarizacion (ISO por sus siglas en inglés). Estas normas fueron
desarrolladas por el Instituto Sueco de Normalizaciéon y por la Asociacion
Brasilefia de Normalizacion Técnica. Es la norma mas reciente desarrollada
por I1SO, y a diferencia de las mas conocidas, esta no tiene el objetivo de
certificar empresas, sino que de asistir a las corporacién, a través de

lineamientos para la implementacién me marcos de politicas de RSE.

OHSAS18001: Basada en la British Standard - BS 8800. Tiene como objetivo
establecer un sistema de prevencion de riesgos laborales; busca la
planificacion para identificar; evaluar y controlar los riesgos, para medir,
supervisar y mejorar el rendimiento, y en general para proteger a las partes

interesadas ante eventuales riesgos.

Global Reporting Initiative: Es una Organizacion que surge por una
convocatoria de la Coalicibn de Economias Responsables del Medio
Ambiente y el Programa de Medio Ambiente de las Naciones Unidas. Su
objetivo es el desarrollo de directrices que permitan mejorar la calidad de los
reportes de sustentabilidad, de tal modo de hacerlos comparables,
consistentes y eficientes. Consta de 54 indicadores, agrupados en areas

econdémicas, sociales y medioambientales.

1. 5 Perspectiva global del desarrollo de programas de
responsabilidad social para personas especiales
Actualmente en la Republica Dominicana y en el mundo la
poblacién de personas con capacidades va en aumento y existen pocas
empresas que dedican parte de sus ganancias, a la labor de compromisos
sociales que puedan favorecerlos, ya que la responsabilidad social
empresarial (RSE) va mas alld del cumplimiento de las leyes y las normas,

dando por supuesto su respeto y su estricto cumplimiento.
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Estas personas especiales son aquellas que requieren de un
proceso de aprendizaje diferente para desarrollar sus habilidades y
capacidades. Dichas personas resultan vulnerables, pues necesitan de
apoyo constante, y confianza en su posibilidad de encontrar caminos para

crecer y realizarse plenamente.

En los dltimos afios la RSE se ha convertido en el nuevo
paradigma de gestibn empresarial, que cada vez mas compafias van
asumiendo en el seno de sus estrategias. La competitividad responsable
surge como una nueva regla de mantenerse activas, y ello ha dado lugar al
desarrollo de multiples pautas, estandares, y sistemas de gestion, que

buscan sistematizar la RSE en la practica.

Hoy dia podemos ver como muchas empresas se inclinan en su
labor de trabajar la RSE en personas especiales o con discapacidad, ya que
es una oportunidad y un desafio a todo nivel dentro del desarrollo interno de
una empresa. Para afrontar esta oportunidad de crecimiento y diferenciacion,
lo primero que una organizacion debe asimilar, que dentro de esta linea
social, hay mucho que aprender y capacitarse. Ya que existen un sin
namero de condiciones por lo cual una persona puede considerarse con

discapacidad o persona especial.

Actualmente los gerentes de recursos humanos habitualmente
desconocen esta realidad, y descalifican a cualquier candidato por llevar en
si una discapacidad por minima que sea, lo cual muchas veces les impide
lograr su maximo potencial. Conocer la tematica resulta fundamental para dar
inicio a cualquier programa social y/o de integracion que se quiera llevar a

cabo en beneficio de las personas con especiales o con discapacidad.
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Si nos enfocamos a desarrollar planes de RSE esto, les permitira
recibir la capacitacion respectiva a nivel educativo motivacional y toma de
conciencia por parte del personal interno, encausando las etapas de

implementacion, gestion y evaluacion del programa.

El interes de las personas que trabajan con RSE hoy dia busca
una politica de apertura al nuevo conocimiento, que permita sentar las bases
de programas de RSE en discapacidad. Por eso se puede ver que muchas
empresas no toman la iniciativa de crear planes de responsabilidad en si
para personas discapacitadas, si no que apoyan sus aportes a través de
fundaciones, y esta decision ayuda con el fomento de colaborar con la
poblacion discapacitada de cada pais. Desde mi punto de vista, por
considero que las empresas pueden comenzar a desarrollar sus propios
planes de ayudas a personas especiales con discapacidad. Se pueden
definir y elegir personal para capacitarlo en el area y poder avanzar con el
tema ya que existen un sin nimero de enfermedades que por no tener el
interes publico, no ser conocidas, ni mucho menos el conocimiento quedan
en el olvido y sin ningun tipo de ayuda por sus grupos de interes, son
completamente olvidados los que padecen dichas condiciones por la
sociedad, y solo los conocen quienes lo rodean. Lo ideal es contar con el
trabajo de asociaciones, entre otros que trabajen el tema no solo desde la

mirada asistencial, sino desde la educativa, social, cultural y deportiva.

Resulta vital tomar conciencia que la personas especiales o con
discapacidad es un tema de interes ya que por desgracia de la vida esta
poblacion va en aumento y a pesar de que la ciencia esta avanzada no se ha

podido detener que nazcan personas con condicione so discapacidades.
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Por otro lado podemos ver como dentro de cada empresa sus
empleados aunque no tenga en su familia una persona especial o decapitada
por lo menos tiene un conocido y esto atraviesa toda la empresa y por cierto

a toda la sociedad.

Por eso se busca que algunas acciones en RSE esté dirigida a
incorporar a trabajadores en forma gradual y permanente con discapacidad,

y en casos poder apoyar la causa.

En paises como chile y Espafia existen profesionales dedicados a la
asesoria profesional que apunta precisamente hacia esto, a que a través de
asesorias, cursos y acciones concretas de participacion, la empresa se
interne y capacite en los temas mas estratégicos a considerar al momento de
trabajar la RSE.

En Espafa se ha realizado un estudio titulado “La
Responsabilidad Social Empresarial en el ambito de la discapacidad (RSE-
D): Dimension, contenido y tendencias en época de crisis”, el analisis
presenta conclusiones muy interesantes sobre el tratamiento que las
empresas dan a la RSE vy la discapacidad. El estudio resalta la actuacion
“‘importantisima” que llevan a cabo las fundaciones dirigidas a la mejora de la
calidad de vida de las personas especiales o con discapacidad. Este estudio,
debe sensibilizar a las empresas y sus responsables de RSE sobre la
importancia de tratar el tema en el marco de la RSE, de una forma mas
ordenada y comprometida, aplicando los recursos con vision estratégica y sin
olvidar el compromiso que se adquiere con el agrupado de trabajadores con

algun tipo de discapacidad.

Como podemos ver hoy dia en estos mercados tan competitivos,
donde la situacion econdmica condiciona mucho las acciones estratégicas de
las empresas, la diferenciacion respecto a la competencia, al desarrollar una

buena politica de RSE e incluso si lo hacen, no obstante no se detienen a ver
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gue puede ser la clave para que el retorno social, la imagen de marca incluso

econémico sea mayor.

En mi opinidn y segun las investigaciones de lugar, trabajar la
Responsabilidad Social en personas especiales y con discapacidad, es una
nueva regla de juego en la competitividad de mercado, dentro del proceso de
crecimiento y desarrollo. Una oportunidad, que representa ganar, ganar y

ganar.

A continuacion, algunos de los beneficios de la RSE en personas con
condicion especial o Discapacidad:

- Mejorar la calidad de vida: Entregar a las personas alguna ayuda,
aumenta la posibilidad de mejorar su calidad de vida, desarrollarse y

realizarse.

- Potencia el trabajo en equipo: La inclusibn es un aporte al

funcionamiento global de los equipos de trabajo.

- Mejora el clima interno: La presencia de las personas con
discapacidad une, integra e ayuda a la productividad, debido a la gran
responsabilidad y perseverancia que manifiestan las personas

especiales.

- Traspasar la experiencia: ayuda a que otras empresas se inclinen a

lo mismo y ayudar a las personas que lo necesitan.

- Mejora la reputaciéon corporativa: El ser una empresa de personas
al servicio de las personas, permite llegar a nuevos clientes y

mercados, siendo un elemento diferenciador de la competencia.

- Nuevas oportunidades: dar los trabajadores la oportunidad de
compartir tareas con personas que tienen capacidades distintas a las

de ellos, es una experiencia relevante y significativa.
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- Fomenta la tolerancia: La oportunidad de trabajar con personas con
discapacidad, sensibiliza a todo el personal de la compafiia,

fomentando valores como la tolerancia y la no discriminacion.

- Principios sostenibles: Una de las claves para que los programas de
RSE en personas especiales sean exitoso es adoptar iniciativas

sostenibles con principios que derivan de compromisos mundiales.

Una empresa con nuevos desafios es una empresa que tiene
nuevos logros y por eso esta propuesta de programas de RSE es un
detonante importante a la hora de avanzar en el desarrollo humano y valérico
al interior de la empresa. Por eso este trabajo de investigacion esta orientado
a desarrollar programas que representen a ese nicho de persona que viven

en los paises donde la empresa tiene presencia.

Uno de los objetivos de la RSE es la integracion social de los
grupos de interes que confirman una sociedad, y uno de ellos son las
personas que tienen algun tipo de discapacidad. Una empresa socialmente
responsable debe tomar medidas e intentar contratar a personas vulnerables,
y no solo eso, también ayudar a la causa. Con este trabajo de investigacién
buscamos resaltar los beneficios de estas ayudas a quien lo necesita, las
empresas socialmente responsables en el ambito de la discapacidad mejoran
Su reputacién y, en consecuencia, sus ventas. Ademas, si la se dedica a
trabajar y ayudar a la causa esto le proporcionara mayor reconocimiento de

marca.

Desde otro punto de vista podemos ver como es evidente que el
concepto de empresa socialmente responsable, ha iniciado una dadivosa
influencia sobre el marketing y las practicas tendientes al posicionamiento y
mejora de la imagen corporativa, en las empresas y se han manifestado mas

a la ayuda en estos tipos de casos.
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Existen estudios que afirman que el consumidor entre mayor
conocimiento esta adquiriendo acerca del tema de la RSE, estd en mayor
actitud positiva a adquirir productos y servicios de empresas catalogadas de
esa manera, “empresas socialmente responsable” frente a las empresas que
no lo son. El fendmeno de la RSE, ha venido evolucionando gradualmente y
en conveniencia con el conocimiento del consumidor, ya que esta sociedad
estd mas empapada, leida e informada de los aconteceres de los cambios
actuales, y todos estos proyectos la mayoria de empresas se sienten
obligadas a la adopcién de practicas socialmente responsables, logrando
aportar a la sociedad y asi obtener reconocimiento de marca que es

interpretado en beneficios.

El consumidor final esta dispuesto a pagar un poco mas de los
precios actuales del mercado cuando dichos productos son procedentes de
empresas consideradas socialmente responsables, o que se tengan

beneficios para apoyar la causa.

Hoy dia podemos ver como las grandes empresas tras-
nacionales, han sido las primeras en percibir dicha influencia en el
consumidor lo que hace notoria la alta reputacibn que varias de estas

empresas han obtenido mundialmente, podemos mencionar las siguientes:

Google

- Johnson & Johnson
- Amazon.com

- Procter & Gamble

- Coca-Cola
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En el mismo ambito podemos ver como empresas dominicanas también
han apoyado a la causa, no creando programas de responsabilidad social en
si para personas especiales o con discapacidad, pero si se han demostrado
apoyadores de la causa lo que da un gran avance en el pais. En la republica

dominicana podemos citar:
- Mercasid
- Grupo Rica
- Banco Popular Dominicano
- Fundacion Orange

Incorporar politicas de Responsabilidad Social Empresarial
para personas especiales o con discapacidad de manera normal busca
desarrollar iniciativas y acciones diferentes dirigidas a todos los &mbitos, es
bueno reconocer que con estas acciones se pueden realizar varias

funciones a favor de la empresa como lo son:

- Promover la accesibilidad de servicios que ofrece la empresa, que los
clientes que son socialmente responsable se van a sentir identificados

con la empresa.

- Hacer compras responsables a proveedores que también incluyan la
variable empresas socialmente responsables en su cultura de

empresa.
- Desarrollar iniciativas de sensibilizacion y formacion.

Todas estas acciones dan valor afadido, optimizan las
oportunidades y ventajas competitivas que se le da a una persona especial
0 con discapacidad, ya que debemos reconocer de que son un nicho de
mercado que consume de todo y el conocimiento de las necesidades de los
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clientes con discapacidad aumenta, asi como la incorporacion del disefio

para todos como una fuente de innovacion.

Es bueno resaltar que trabajar con programas de

responsabilidad de esta indole ayuda a lo siguiente:
- Fomentar la igualdad de oportunidades.
- Generar valor compartido
- Permitir acceder a perfiles con mucho talento
- Fortalecer la relacién con los grupos de interés
- Facilitar el acceso a los clientes con discapacidad

1. 6 Sindrome de Prader- Willi: Aspectos Generales, entornos sociales y

aliados

Zitelli y Davis (2009) sefialan que un sindrome es un conjunto de signos y
sintomas que juntos caracterizan un cuadro clinico determinado. Ello no
significa que todos los individuos afectos de un mismo sindrome muestren
necesariamente la totalidad de los sintomas ni tampoco el mismo grado de

intensidad en los sintomas presentes”.

En el mismo orden los autores mencionados hacen referencia que la
denominacion de Sindrome de Prader-Willi (SPW) se debe a que fueron los
Dres. Prader, Labhart y Willi, del Hospital Infantil de la Universidad de Zurich,

en 1956, los primeros en describir las caracteristicas clinicas del sindrome.

El SPW es un trastorno congénito que se nace con él, no esta relacionado
con sexo, raza o condicion de vida. Los progresos genéticos realizados en
los ultimos afios han puesto en evidencia que la causa del SPW es una

alteracion genética localizada en el cromosoma 15.
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La mayor proporcion de pacientes, aproximadamente el 70%, presentan una
delacion, lo que indica que es una pérdida de material genético, localizada
concretamente en la region 15 g 11-13 del cromosoma del par 15 procedente
del padre y mas presencia de dos cromosomas de origen materno en el par
15.

La Esperanza de vida de una persona afectada por el Sindrome de Prader
Willi puede ser normal si se controla debidamente el peso. La salud general
suele ser excelente, mas all4 de las complicaciones respiratorias que pueden
aparecer en los primeros meses de vida. La obesidad y sus complicaciones

son las causas mas frecuentes de la enfermedad y mortalidad.

Nuevamente el control de algunas variables del entorno va a ser fundamental
para que su vida transcurra de una forma saludable, maxime si tenemos en
cuenta que no existe, al menos hasta la fecha, ninguna medicacion

especifica para el tratamiento de este sindrome.

Estas personas al nacer con ciertas limitaciones que viene desde
el proceso de embarazo de la madre, suelen ser un poco retrasados hasta
llegar a la edad de 3 afios, siempre y cuando el seguimiento de los padres
sea constante. El desarrollo se realiza con lentitud en todos los aspectos. La
mayoria tienen un crecimiento de estatura lento, con dificultades para ganar
peso, y los padres perciben que el desarrollo psicomotor es mas lento que en
otros nifilos de su misma edad: por término medio consiguen sentarse sin
apoyo al afio, comienzan a andar pasados los dos afos entre otras cosas

gue se van desarrollando segun van pasando los afos.

Algo que es notorio en estos nifios es que segun van pasando
los meses y el apetito se incrementa de modo dramatico y, si ho se controla
con todo rigor la dieta se conducen invariablemente a una obesidad severa
antes de los 6 afios, que es responsable o agravante de problemas

asociados tales como somnolencia diurna y episodios de apnea del suefio,
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escoliosis, diabetes entre otras enfermedades las cuales se pueden evitar
con el desarrollo de programas de responsabilidad social en el entorno

educacional y deportivo.

Estas personas al sufrir un sin nimero de consecuencias a raiz
de su limitacion tienden a ser un poco encerados, rabiosos, malcriados, pero
en el fondo personas muy dulces. Muchas veces su comportamiento se
deriva por la ansiedad que les causa el no poder comer todo el tiempo, ya
que al tener esa deficiencia en el hipotdlamo que es lo que controla la

ansiedad y la saciedad, al ellos no tener ese tope todo parte desde ahi.

Cuando hablamos del entorno social de una persona con Prader
Willi, ellos tienden a ser muy carifiosos y amigables, que pasa al muchas
veces no saber contralar sus emociones tienen a ser bruscos pero sin
malicias. Algunos casos han reportados que muchos viven encerrados
porque no son aceptados por su entorno social donde viven y crecen, por
eso es bueno que los padres hagan eco de lo que tiene su hijo y no
esconderlo, ya que de esto dependera como va ser su desarrollo emocional y
social. Es bueno en todo &mbito donde se desarrolla una persona SPW se dé
a conocer su caso asi reciben ayuda de las personas que los rodean y no

son criticados ni castigados por su condicion.

La familia juega un rol muy importante para los afectados con el
sindrome de Prader Willi, ya que son los que guiaran a la persona por buen
camino, ya que una de las razones principales para el cuidado es la
alimentacion en las personas con Sindrome de Prader-Willi (SPW) debe ser
objeto de atencién especial. Los trastornos relacionados con la alimentacién
en estas personas presentan etapas muy diferentes que, en cada individuo
van a tener caracteristicas propias. Por ello, desde los primeros momentos
de su diagnéstico, se requerira un seguimiento nutricional individualizado que

debe tener una persona con la condicion.
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Por eso si enfocamos programas de responsabilidad social para
ayudar a esta personas se pueden enmarcar en muchas éreas de ayudas, y
sobre todo ayudamos a un grupo de interes que lo necesita, hosotros como
empresas de mercadeo promocional y que trabajamos con diferentes marcas
y sobre todos marcas de consumo masivo de la cual ellos hacen uso,
podemos considerar el tener esos planes. Otro de los factores importantes
en la ayuda de una persona con PW es la forma de comunicarse, y podemos

enfocar ayuda en esta area.

Cada uno de nosotros aprende a comunicarse con los demas
siguiendo un largo proceso, de forma casi inconsciente. No solamente
aprendemos a pronunciar las palabras cuando somos pequefios sin recordar
como lo hemos hecho en la edad adulta, sino que también con el paso del
tiempo, incorporamos herramientas de expresion e interpretacién cargadas
de significacion social de forma casi espontanea. Desarrollamos un sinfin de
maneras de darnos a conocer y de interaccionar con el otro, bien sea por
imitacion, modelaje o cualquier otro mecanismo de aprendizaje, teniendo

como referencia, al grupo social en el que nos encontramos inmersos.

Como se ha manifestado en el proceso de investigacion la
afeccidon principal se encuentra en la parte hipotaldmica, y esta a su vez
afecta al ndcleo mismo de la regulacion emocional, por eso debemos ser
conscientes de que pueden expresar sus emociones de forma diferente a la
mayoria de las personas, puede ser que si estan tristes se enfaden, e incluso
qgue lo hagan si estdn muy contentos, la mala gestion de su entramado
emocional y el bajo conocimiento de ellos mismos que poseen, es la causa
explicativa de ésta caracteristica. Por eso antes de reaccionar
atropelladamente ante sus actuaciones, debemos intentar descubrir lo que
estan sintiendo realmente, independientemente de como nos lo estan
mostrando. Ya sabes que no van a ser capaces de ponerse en tu lugar,

tendras que facilitarle la tarea y hacerlo tu por ellos.
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Capitulo II: Anélisis Propuesta

Actualmente varias empresas dentro de sus programas de
responsabilidad social estan llevando a cabo actividades de integracion
laboral, cultural, educativa para personas especiales. La empresa Advertising
& Promotion tiene presencia en varios paises de Latinoamérica. Esta una
disciplina de relativamente reciente interés en los paises dela region, he

encontrado relevantes aportaciones.

Vivimos en un mundo cada vez mas corporativo; ya no se habla
en funcion de naciones sino de empresas y las utilidades que estas reportan
a sus accionistas. En este contexto es que ha ido tomando fuerza el término
de Responsabilidad Social Empresarial (RSE), y en ayudar a sus publicos
objetivos. Por eso vemos hoy dia como el apoyo a personas discapacidad o
con condiciones son tomadas mas encuentra ya que las mismas de una
forma directa e indirecta para las empresas estas personas son un publico de

interes.

En esta parte podemos ver empresas gque estan apoyando de
forma directa a personas con condiciones especiales en diferentes areas, y
al mismo tiempo demos ver la propuesta hecha para la empresa Advertising
& Promotion, llevado de la mano de los objetivos planteados.
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2.1 Programas de responsabilidad social actuales implementadas para

personas especiales

Actualmente para “McDonald’s” en el pais de Guatemala, la
Responsabilidad Social Empresarial es muy importante ya que siguiendo el
lema de su fundador Ray Kroc “Tenemos la obligacién de devolver a la

comunidad parte de los que nos ha dado”.

Desde el inicio, McDonald’s ha sido una empresa comprometida
con la integridad en todo lo que realiza. Hoy en dia sus valores siguen siendo
la base de sus operaciones y servicios, los cuales estan representados en
sus colaboradores y a través de los distintos programas de Responsabilidad

Social Empresarial con los que cuentan.

RESPONSABILIDAD |

SOCIAL EMPRESARIAL »

Figura 1. Programa de Integracion Laboral para Personas con Distintas
Habilidades

Desde hace 20 afios trabajan con jovenes de distintas
habilidades, dandoles la oportunidad de obtener un empleo con los mismos
beneficios que reciben todos los colaboradores. Con este programa, la
compafiia apoya su crecimiento personal y profesional dentro de la sociedad
guatemalteca. Actualmente contamos con 36 personas con distintas
habilidades en Guatemala que laboran en restaurantes y oficinas centrales.
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Dentro de ellos, se encuentran jévenes con Sindrome de Down, distrofia

muscular, discapacidad mental, ceguera parcial, sordos, entre otros.

Siendo McDonald’s una empresa de gente, oportunidades y
vision hacia el futuro piensan que es importante brindarle a eso jovenes la
oportunidad de integrarse a la sociedad por medio de un trabajo digno, un
ambiente alegre y respetuoso y horarios flexibles que les permitan mejorar su
calidad de vida. Ellos confian que cualquier persona con capacitacion y

motivacion apropiada puede realizar cualquier trabajo que se proponga.

Figura 2. Fundacion Orange
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La Fundacién Orange fue 1987 y es la que coordina todas las
actividades filantrépicas del Grupo France Telecom alrededor del mundo,
considerado su laborar mundial de empresa socialmente responsable. Esta
fundacién ha apoyado proyectos en 30 paises de Europa, Asia, Medio
Oriente y Africa. La Fundacion Orange coopera en estos paises con
organizaciones no gubernamentales y asociaciones internacionales o locales
sin fines de luchar, siempre tomando en cuenta las caracteristicas culturales

de cada pais.

Con la Fundacion Orange en Republica Dominicana y la
Fundacion Orange de Moldavia, se elevara a diez el numero de Fundaciones
Orange en el mundo. En la actualidad existen Fundaciones Orange en
Francia, Espafia, Polonia, Eslovaquia, Mali, Costa de Marfil, Senegal y

Camerun.
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Ellos radican sus estrategias de responsabilidad social enfocados
junto a las estrategias de comunicacion e reconocimiento de marca, ellos
expresan que hay muchas formas de comunicar, sin embargo, en un mundo
globalizado que evoluciona muy rapido y de diversas maneras, la
comunicacién puede ser dificil o imposible para muchas personas debido a
su discapacidad, su salud o su desarrollo social.

Convencidos de que la comunicacion es esencial para el
desarrollo de la sociedad y los individuos, la Fundacién Orange se ha
comprometido a promover todas las formas de comunicacion que puedan
hacer crecer los vinculos entre las personas, especialmente de aquellas

aisladas por razones de discapacidad y analfabetismo.
Los programas de la Fundacion se enfocan en tres areas esenciales:

» Salud y discapacidad: ayuda a las personas que sufren de
autismo y apoya proyectos que mejoran la independencia y calidad de vida

de personas con limitaciones visuales y auditivas.

» Educacion: apoyo a proyectos que fomenten el alfabetismo v,

gue promuevan la educacion de las nifias,
* Cultura: fomento de la muasica vocal

Orange Dominicana como parte de su programa de
Responsabilidad Social Corporativa se viste de azul tanto por fuera como
dentro incentivando a la sociedad dominicana, empleados y familiares a
conocer mas sobre el “Autismo”, destacando las fortalezas de los nifios y
personas con autismo y contribuyendo con el programa que lleva el
Despacho de la Primera Dama con acciones orientadas a potencializar el

desarrollo.
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Fundacién Orange en su programa de contribuciébn para la
concientizacion y tratamiento del autismo, ha realizado importantes acciones
como son: establecimiento de una sala de diagndstico y terapia para nifios
de 3 a 5 afios en Unibe; ademas de apoyar a la Fundacion Manos Unidas
con Autismo, Fundacion Dominicana de Autismo, Fundacion Luz vy

Esperanza por el Autismo, Fundacion Manuel Alvarez Reyes.

Otro de sus aportes fue enfocado “Al Dia Mundial del Baston
Blanco de Seguridad “que se celebra cada 15 de Octubre alrededor del
mundo, para crear conciencia sobre las leyes que protegen a los usuarios de

este instrumento al cruzar calles y avenidas.
Proyecto de Educacion Musical para nifios autistas

Otro proyecto financiado por la Fundacion Orange y el primero de
esta indole que se encarga auspiciar para beneficiar a niflos del espectro
autista, en este caso, con Sindrome de Asperger, que es un trastorno mental
gue se encuadra dentro de los trastornos generalizados del desarrollo, y se
manifiesta porque el afectado presenta graves dificultades para socializar y

comunicarse, aunque pueden desarrollar el lenguaje sin mayores obstaculos.

El Proyecto “Estimulacién Musical en nifos con Sindrome de
Asperger “, fue creado para cubrir esas necesidad que tienen los nifios
tocados por el autismo y los mismos tendran la oportunidad de aprender
masica y canto, mejorando asi su capacidad para comunicarse. Este
programa cuenta con clases impartidas dos dias a la semana en los salones

de la Biblioteca Republica Dominicana.

Las ventajas de este proyecto del aprendizaje musical son para
potenciar las habilidades del nifio para relacionarse y estimular la liberacion
de emociones, y puedan desarrollar o mejorar su capacidad de

comunicacion.
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Programa Discapacidad Visual

La Fundacion Orange, como parte de su compromiso social
apoya y promueve el desarrollo de los discapacitados en comunicacion visual
y auditiva. Basado en este pilar de la Fundacion, efectuaron aportes para
esta campafia aportando toda la transmision de una extensa pauta
publicitaria en el sistema de television por cable de Tricom, el cual fue sin
dudas un gran apoyo al objetivo de concienciacién que persigue la campafa

de transito autbnomo en las vias publicas para los invidentes.

Todo la campafia denominada “Encuentra el Error “fue creada
con la intenciébn de motivar y que las personas entiendan la gravedad de
irrespetar las leyes de transito, asi como la de obstruir aceras. Las piezas
reflejaron las penurias que pasa una persona invidente, como peatén en las

vias de transito del pais.

Con la misma se reta ademas a la ciudadania a encontrar el error
en su diario vivir, fotografiando situaciones que recreen faltas a las leyes de

transito. Esta colaboracion fue para la fundacién de Francina Hungria.

2.2 Importancia de los programas de responsabilidad social para

personas con sindrome de Prader Willi.

El sindrome de Prader-Willi (SPW) es derivaba por una alteracién
genética originada por la falla en la expresion de genes del cromosoma 15.
En la etapa de lactancia se caracteriza por hipotonia y dificultad para
succionar, lo que ocasiona un retraso en el crecimiento. Posteriormente,
durante la infancia, se produce un retraso en el desarrollo psicomotor junto
con discapacidad intelectual y problemas en el comportamiento. La
enfermedad cursa con una deficiencia en la produccion de hormonas del eje
hipotalamico-hipofisario-adrenal, del crecimiento, gonadotrofinas y tiroideas,
ocasionando obesidad, apetito excesivo, tendencia a padecer diabetes,
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alteraciones en el control de la temperatura, capacidad baja de sentir dolor,
trastornos de la respiracion al dormir, alteraciones del suefio, junto con otros

problemas.

El diagnostico del SPW se realiza tras tener una sospecha clinica
que conlleva la realizacion de las pruebas genéticas que lo confirman o
descartan, a pesar de lo que se ha avanzado en el tema, todavia hoy se
realizan diagndsticos tardios, con la consiguiente complicacién para la vida

del paciente y de su familia, que esto acarrea.

Es bueno que la sociedad y las empresas tomen conciencia de
gue estas personas no son diferentes, son seres humanos iguales que otros,
lo Unico que con limitantes que se le pueden sacar provecho. Al ver el
ambiente que se vive donde hay una persona con necesidades especiales, y
se comparte a su alrededor le cambia la vibra a cualquiera, ya que son
productivas, amorosas, responsables y desarrollan muchas destrezas,

porque se dedican a hacer sus funciones de la mejor manera.

Hoy dia en el pais se esta reconociendo la labor y la aceptacion
de personas con necesidades especiales, pero se necesita mas apoyo de la
sociedad y de las empresas, porque estos seres humanos consumen de todo
como todo el mundo. Es bueno pensar en su incursion a la sociedad como

personas normales, siempre y cuando su condicion se lo permita.

Si dedicamos esfuerzos en crear programas de RSE para esta
poblacién existente, esto puede generar un impacto positivo, ya que se
puede mejor el clima laboral, promover el trabajo en equipo, la sensibilidad
de la poblacion, mejorar la reputacion corporativa, generard mayor
compromiso y un sin numero de beneficios que mejorarian la imagen para las

empresas.
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En la actualidad, existen pocos programas que puedan promover
la vida independiente de estas personas, la integracion social y deportiva, la
adaptacion cultural, la insercion laboral, y muchas funciones mas, lo que

hace crecer a este tipo de persona sintiendo que son menos.

El interés de desarrollar el tema es porque debemos trabajar en
cambiar ese pensamiento y hacer cosas grandiosas por esa poblacion,
defendiendo sus derechos de personas con necesidades especiales.

En relacién con el tema, vemos como va creciendo la intencién
de algunas personas en aceptar la poblacidon existente con condiciones
especiales, hoy dia muchas empresas y personas interesadas se han hecho
eco y ente de propagacion de los derechos de las personas con condiciones
especiales, pero se necesita mas apoyo de este tipo, ya que la poblacion es

grande y solo se benefician un grupo minoritario.

Pero las personas con Sindrome de Prader Willi no tiene una
fundacién local que vele por ellos, ni una asociacién afiliada a la organizacion
mundial de personas con sindrome de Prader Willi, pero no tienen programas
especificos de empresas social mente responsable que los ayude en su

inclusiéon en la sociedad.

Podemos ver que en otros paises donde tiene presencia la
empresa si existen asociaciones y fundaciones formadas para la ayuda de

personas con sindrome de Prader Willi.

Con la creacion de programas de responsabilidad social para
personas con SPW podemos conseguir mejorar la calidad de vida de las
personas con SPW y sus familias. Estas ayudas se pueden proporcionar con

lo siguiente:
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1. Programas que sirvan para asesorar e informar en cuestiones
médicas, psicologicas, legales, econdmicas de asistencia social relacionadas

con el sindrome de Prader-Willi.

2. Promocionar la necesidad de un diagndstico temprano, ya que
muchas veces por desconocimiento del sindrome no se conoce a tiempo el
diagnostico aparte de que la prueba es muy costa y hay paises donde no se
hacen local, sino que solo se toma la muestra y se envian a Estados Unidos

para analizar y determinar el resultado

3. Con la creacién de programas podemos ayudar a las familias a

soportar el impacto psicolégico que supone el sindrome.
4. Orientar hacia una atencion integral del afectado

Si creamos programas para personas con la condicién podemos
definir un sin nimero de actividades que promuevan las siguientes areas:
atencion a la familia, area de diagndstico y tratamiento, éarea de
documentacion y divulgacion, area de gestion y recursos, area de ocio,

medica, cultural, deportiva y tiempo libre.

El interes de la investigacion radica por la ausencia de ayudas a
personas con dicho sindrome tanto en Republica Dominicana como en otros
paises de Latinoamérica donde tenemos presencia como empresa y con la

creacion de ellos se busca contribuir a la causa.

Dada que estas personas por su condicién sufren un sin nimero
de problemas derivados de su condicion como lo son, dificultada para
caminar, retraso en el aprendizaje, entre otros problemas de personalidad,
estos seria de mucha ayuda ya que los ayudan a vivir con su condicion y

enfrentar los retos que le pone la sociedad.
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Si podemos desarrollar dichos planes se puede proporcionar
ayuda a las familias que acaban de detectar el SPW, tratando de aportar un

soporte emocional y unas referencias de actuacion.

Al mismo tiempo realizar un seguimiento directo sobre cada uno
de los afectados y sus familias, tratando de colaborar en los problemas
especificos que puedan aparecer, la ventaja del mismo es que no es una
poblacion muy grande de estas personas y la atencion puede ser mas

personalizada.

Con estos programas podemos facilitar el acceso al uso de los
recursos sociales, educativos, culturales, deportivos y laborales de la
comunidad existente y que nosotros como empresa podemos aportar. Con la
creacion de estos programas podemos dar orientacién educativa, facilitando
el desarrollo de las capacidades globales de las personas y el aprendizaje de
habilidades.

Ayudar a cada nifio hasta que sea adulto y su grupo familiar en
particular, creando un servicio de diagndstico, orientacion y asesoramiento
familiar, que proporcione evaluacion, asesoramiento y programas a las
familias con hijos con SPW o con sospechas de esta alteracion. Formacion
de padres y familiares en el conocimiento de los problemas especificos del
sindrome. Apoyo psicolégico, orientacion y consejo para adaptarse a la
nueva situacion. Dirigir a las familias a los profesionales de la salud

especializados a la nueva situacion.
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2. 3 Propuesta programa de responsabilidad social para nifios y
adolescentes

Campamento de verano “Dulce Sonrisa”

Como hemos venido desarrollando en este trabajo de
investigacion las personas con sindrome de Prader Willi, a pesar de su
condicion puede contraer diferentes enfermedades producto de la obesidad
qgue ellos desarrollan por la ausencia del funcionamiento correcto de una
area del cerebro llamada hipotdlamo mantiene la temperatura corporal,
organiza conductas la alimentacion, ingesta de liquidos, apareamiento y
agresion por lo cual la mayoria de las personas con el sindrome si no son
tratados pueden desarrollar diabetes entre otras enfermedades. Hace un
tiempo rara vez escuchabamos a los médicos u orientadores especialista de
radio y de television, tratar algunas enfermedades que parecian exclusiva
para las persona con cierta mayoria de edad y que su control estaba
tacitamente basado en el consumo de medicamentos para lidiar con la
misma, y hasta se perdia de vista que la estabilidad y convivencia con esta,
esta principalmente ligada a una dieta alimenticia saludable , esa es la causa
gue sirve de iniciativa al presente proyecto que platea como razén social la
lucha contra la diabetes en nifios y adolescentes con sindrome de Prader
Willi, desde el punto de vista de la responsabilidad social que busca apoyar
con acciones especificas a la poblacion que padece dicha condicién y que
puede contraer esta créonica enfermedad y que se hace necesaria la
orientacion y la educacion para ensefar a los que la padecen y a los que los

rodean sobre la necesidad de aprender a cuidarse y convivir.
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Luego de analizar el comportamiento de la poblacional que
padece sindrome de Prader Willi en la region, indagar la forma de
alimentarse y el trato que las familias dan a la enfermedad, hemos tomado
como punto de partida para ellos la realizacion como accion social

especifica del campamento de verano “Dulces Sonrisas “.

Planteamos como objetivos general “ensenar a los nifios a

MG

convivir con su sindrome” “y especificos que buscamos con la realizacién del
mismo, la poblacién y segmento al que esta dirigido, la justificacién del tema
basada en la necesidad que hay de bajar el indice de malos trato de la
enfermedad e incentivar a la sana alimentacion y las actividades fisicas que
si bien ayudan a disminuir la obesidad también ayudan a la recreacion de la
memoria del nifio. Con lo sefialado anteriormente dejamos expuesta la idea

central y los objetivos del proyecto que desarrollamos a continuacion:

Figura 3. Logo Campamento Dulce Sonrisa
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RAZON SOCIAL
SINDROME DE PRADER WILLI

Es un sindrome de alteracion cromosOmica no es genético, es considerado
una de las enfermedades raras del mundo, su caracteristica principal es la
ausencia del hipotdlamo por lo cual las personas que lo padecen no sienten
saciedad y siempre tienen hambre, entre otras caracteristicas. Por la
condicion la misma causa varias enfermedades derivadas del sindrome,
como lo es la diabetes y es considerada la segunda enfermedad crénica mas
comun en la infancia, el crecimiento del indice de obesidad infantil, asociado
a una vida sedentaria y a los malos habitos alimenticios, han aumentado

considerablemente los casos entre los nifios y las nifias.

Campamento de verano “Dulces sonrisas” ha sido creado con el fin de
ayudar a la poblacion actual con Prader Willi, a no contraer diabetes y si la
tienen ya aprender a cuidarse, hemos creado todo un proyecto de
concientizacion e ensefianza y aprendizaje de coOmo seguir adelante y no
referirse al sindrome y diabetes como enfermedad sino como parte de su

vida.
JUSTIFICACION DE LA NECESIDAD SOCIAL

La causa principal del sindrome es la obesidad y debido a que hoy dia
podemos observar que el sedentarismo, los malos habitos alimenticios dan
resultado de este y no es de ayuda para las personas que padecen el
sindrome, lo cual los convierte en candidatos prioritarios de diabetes y otras

enfermedades a temprana edad si no son tratadas a tiempo.
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FODA
FORTALEZA

- Equipo constituido por meédicos, psicélogas, neurélogos y educadoras en

el area.

- Nexo de unién entre nosotros, los afectados y sus padres.
OPORTUNIDADES

Aprender a cuidarse

Aprender a vivir con su condicion

DEBILIDADES

Falta de educacién en nutricion, de ejercicio fisico y de habitos sanos.
Publicidad engafiosa en los productos que consumen
AMENAZAS

Poco compromiso de sus padres

Falta de seguimiento

Desequilibrio en las comidas

El Atractivo que presenta para los nifios; La computadora, la Tv, Los videos
juegos y el internet.

52



OBJETIVO GENERAL Y ESPECIFICOS
Objetivo general

Ensefar a los nifios como vivir con sindrome de Prader Willi, ayudando a

mejorar su calidad de vida.
Objetivo Especificos
Asesorar e informar en cuestiones médicas, psicoldgicas, cultural y fisica

Ayudar a las familias a soportar el impacto psicolégico que supone el

sindrome.
Promover la buena alimentacion
Evitar el sedentarismo atreves de actividades fisicas

Realizar actividades que demuestren a los nifios que pueden desenvolverse

y defenderse sin la ayuda de sus padres.

Orientar a los padres de la alimentacion, cuidados especiales, y actividades
que beneficien la salud de sus hijos.

POBLACION OBJETIVO, DIRECTO E INDIRECTO
Poblacion Directa: Nifios de 5 a 17 afios

Poblacion indirecta: Los padres

DEMANDA

Dentro de los paises que conforman la regién donde se encuentra A&P
tenemos una poblacién de 150 nifios con necesidades de atencion, donde

requieren orientacion, educacion y seguimiento para su desenvolvimiento.
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PERFIL Y COMPORTAMIENTO DEL PUBLICO OBJETIVO O MERCADO
META

Edad: 5 a 17 afios
Sexo: Femenino y Masculino

Comportamiento: Nifios dependientes de la familia, ansiosos, con dificultad
de entenderse fuera de su circulo, cohibido de hacer una vida normal, con
miedo e incertidumbre ya que al estar al amparo de los padres no podra

valerse por si mismo.
Especificaciones Mercado Meta

Ubicacién Geografica: Santo Domingo, México, Guatemala, Costa Rica,

Salvador, Honduras, Nicaragua, Panama, Ecuador y Colombia.
Poblacién: 150 nifios en la region.

Clase Social: Baja- Media

MEZCLA DE MARKETING

PRODUCTO

Objetivo: Educar y concientizar a los nifilos con SPW.

Estrategia: se creara un campamento de verano para niflos con SPW, donde
desarrollaremos un sin niumero actividades de ensefianza, diversion y modo

de vida sobre su condicion y como vivir con ella.

Campamento “Dulce Sonrisa” es un campamento dedicado a nifios con SPW
que no tienen orientacion, los recursos, el seguimiento, la educacién
necesaria para comprender que es lo que tienen, y adoptarlo como parte de

su vida e vivir libres de males que empeoren su condicion.
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El campamento se desarrollara en el mes de agosto ya que se celebra el
mes de la diabetes a nivel mundial, y es la principal enfermedad que
desarrollan las personas con SPW por la mala alimentacion y la falta de
orientacion el mismo constara con una dos semana de duracién, en un
horario de 2:00 a 5:00 PM.

En el desarrollaremos diferentes actividades para que estos nifios aprendan
a cuidarse, integrando a la familia en el proceso y sobre todo que los padres

den el seguimiento y cuidado necesario a los nifios.
Técticas:

Fecha: Por definir

Hora: 2:00 a 5:00 PM

Duracion: 2 Semana

Lugar: Por definir

Costo: Gratis

Cantidad: 15 nifios por pais

Actividades:

-Zumba para nifios: 1 hora al dia, con pasos disefiados para nifios de facil

captacion

-Natacién: Tendremos horas programadas para clases de natacion y

ejercicios acuaticos)

- Taller de Alimentacion: Tendremos nutricionistas y Chef que brindaran

orientacion sobre los alimentos que se deben consumir y las cantidades.

-Grupos de socializacion: contaremos con la ayuda de psicdlogos para que

los nifios se relacionen entre si y aprendan de sus experiencias.
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- Orientacion para padres: los psicélogos orientaran a los padres, sobre

cOomo manejar la situacion de sus hijos.

- Clases de cocina: Ensefiaremos a los mas grandes como cocinar algunas

recetas saludables.
PRECIO
-Andlisis del precio:

Los precios son establecidos segun los gastos incurridos en la compra de los
materiales y productos que utilizaremos, los precios del mercado y los gastos

relacionados con las actividades a desarrollar.

Los productos alimenticios, materiales de apoyo y equipos son adquiridos a
un precio mucho mas econdmico que los establecidos en el mercado,
muchos de ellos seran donados por nuestros patrocinadores, debido a las
estrechas relaciones. (Por definir patrocinadores)

2. Maximizacion de las utilidades, como su nombre lo indica, el fin mismo es
las obtenciones de utilidades. Se debe de tomar en cuenta que se toma el

riesgo de productos con precios elevados, monopolios y criticas publicas.
PROMOCION
Objetivo

Reconocer a Advertising & Promotion como una empresa socialmente
responsable y mantener la imagen publica de la empresa y sus aliados en el

proyecto ante el mercado.

Participar en actividades sociales que permitan agregarles valores positivos

al proyecto.
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¢, Qué se Hara?
-Presentacion del proyecto (Clientes potenciales dentro de la agencia)

-Reclutamiento de la poblacion por medio de las diferentes asociaciones de
SPW en los diferentes paises. (Marketing Directo, utilizaremos su base de
datos)

- Distribucion de nuestro material promocional (mochila, T-Shirts, lapiceros,

termo).
¢, Como?

La promocion se realizara por medio de las asociaciones de los diferentes

paises.

¢Cuando?

Enero-Marzo: Organizacion del Proyecto

Abril: Presentacién del Proyecto

Mayo- Junio: Reclutamiento de la poblacion
Julio: Entrega de los materiales a los reclutados.
Agosto: Ejecucion

Septiembre: Evaluacion del impacto

Octubre: Indicadores de desempefio

Noviembre: Control para la préxima ejecuciéon

¢, Como se Harad?
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Estas actividades se realizaran por medio de eventos, en los cuales se
invitaran a nuestros patrocinadores, junto con la prensa, con el fin de dar a

conocer el proyecto.
¢cDonde?

Por Definir en cada Pais
PLAZA

Seleccionaremos los nifios de menores recursos pertenecientes al a cada
asociacion, alla realizaremos en las fechas indicadas varias actividades para

captar el publico objetivo.
Lugar: Asociacion de sindrome de Prader Willi.

- Del 15 al 26 de mayo, iniciaremos con la primera etapa de

reclutamiento, Colocaremos una carpa para que las personas se registren.
- Del 2 al 16 de junio, se realizara la segunda etapa.
PERSONAL

-GRUPOS PRIMARIOS: Nifios y Niflas, de 5 a 17 afios de edad, de nivel
socioeconémico B, C, con interés en aprender a cuidarse y salir adelante con

su condicion.

-GRUPOS SECUNDARIOS: padres de los nifios, de 20 a 45 afos de edad,
con interés de aprender a cuidar a sus hijos, y darle el seguimiento

necesario.

- GRUPOS DE APOYO: Grupos con causa similar a la de nosotros.
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PLAN DE ACCION

DICIEMBRE

ACTIVIDADES ENERO FEBRERO MARZO| ABRIL[ MAYO [ JUNIO| JULIO |AGOSTO|SEPTIEMBRE OCTUBRE |NOVIEMBRE
ORGANIZACION DEL PROYECTO

PRESENTACION DEL PROYECTO

SELECCION DE LA POBLACION

ENTREGA DE LOS MATERIALES

EJECUCION DELCAMPAMENTO

EVALUACION DEL IMPACTO

CONTROL

INDICADORES DE DESEMPER O %

INDICADORES DE DESEMPENO, CONTROL Y EVALUACION DEL
IMPACTO

EVALUAC ION

Al finalizar la actividad se realizaran encuestas cerradas a los
infantes y sus padres, donde evaluaremos el impacto del campamento sobre

los nifos.

Realizaremos una seccion de preguntas evaluatorias a los

participantes para ver si captaron el mensaje que queremos llevar.
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CONCLUSION

En Advertising & Promotion, segun pude investigar con las
entrevistas realizadas a los colaboradores puede apreciar, que tienen el
concepto claro de lo que es la responsabilidad social pero no estan
desarrollando nada para apoyar el percepcién y lograr ser una empresa
socialmente responsable como los son algunos de sus clientes mas
importantes. Con la propuesta hecha a empresa se busca dedicar esfuerzos
en crear programas de RSE para esta poblacién existente con sindrome de
Prader Willi, ya que esto puede generar un impacto positivo, y puede mejor el
clima laboral, promover el trabajo en equipo, la sensibilidad de la poblacion,
mejorar la reputacion corporativa, generara mayor compromiso y un sin
namero de beneficios que mejorarian la imagen para las empresas, ya que
los empleados se mostraron a favor de apoyar la causa y de colaborar con

cualquier implantacién que se quiera llevar a cabo.

En la actualidad, existen pocos programas que puedan promover
la vida independiente de estas personas con sindrome de Prader Willi dentro
de la regién, la integracion social y deportiva, la adaptacion cultural, la
insercion laboral, y muchas funciones mas, lo que hace crecer a este tipo de

persona sintiendo que son menos.

El interés de desarrollar el tema es porque debemos trabajar en
cambiar ese pensamiento y hacer cosas grandiosas por esa poblacion,

defendiendo sus derechos de personas con necesidades especiales.
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ANEXOS



ANEXO 1
ENTREVISTA COLABORADORES ADVERTISIGN & PROMOTION

1. Conoce usted el concepto de responsabilidad social empresarial y que

significa el mismo para usted.

2. Considera usted que A&P es una empresa socialmente responsable y

porque.

3. Reconoce usted si A&P desarrollara algun tipo de programa de
responsabilidad social en la region.

4. Le gustaria a usted colaborar con la empresa si esta implementa
programas de responsabilidad social para personas con condiciones

especiales y porque.



ANEXO 2

ENTREVISTA DOCTORAS ESPECIALIASTA EN EL SINDROME PRADER

WILLI.

1-

2-

En que consiste el sindrome de Prader Willi.

Conoce lo que es la responsabilidad social empresarial y cuél es su
definicion.

Le gustaria participar de programas en apoyo a educar a las familias

con SPW.

Considera que las empresas deberian invertir mas en programas de
responsabilidad social para personas con condiciones especiales 0

discapacidad.



ANEXO 3
ENTREVISTA DIRECTORES DE CORMUNICACION

1- Cual es su opinion acerca de los programas de responsabilidad social

para personas especiales o con discapacidad.

2. Conoce programas de responsabilidad social para personas con
sindromes o discapacidad.

3- En su experiencia laboral le ha tocado trabajar con alguno.

4- Considera usted que el concepto de empresa socialmente responsable,
puede influenciar sobre el marketing, sus practicas y mejorar la imagen

corporativa, en las empresas.

5- Considera buena opcién desarrollar planes de responsabilidad social para

personas con sindromes o discapacitadas.



ANEXO 4
ENTREVISTA ENCARGADOS DE FUNDACIONES

1. Conoce usted el concepto de responsabilidad social empresarial y

cual es su opinion acerca del mismo.

2. Considera que las empresas deberian apoyar mas las causas
destinadas a personas con condiciones especiales o discapacidad.



ANEXO 5

ENTREVISTA FAMILIAS CON MIEMBROS SINDROME PRADER WILLI

Como conocio el sindrome de su familiar.

Que tiempo tardaron en conocer que su familiar padecia el sindrome.
Ha tenido suficiente informacion acerca del sindrome.

Que recomendaciones ha tenido para el progreso de su hijo.

Como ha sido el proceso de educacion y aprendizaje en su familiar.

Conoce instituciones de ayuda para la familia y la persona que padece

la enfermedad.

Le gustaria pertenecer a una asociaciéon de familias con Prader Willi,

donde reciba ayuda y orientacion.
Le gustaria que su hijo se integre a la sociedad sin ser discriminado.

Le gustaria que su hijo desarrolles habilidades en el ambito cultural,

deportiva y de arte.
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