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La salud es demasiado importante

como para dejarla unicamente en manos de los médicos

Voltaire

(1694-1778)






AGRADECIMIENTOS

A Daniel, mi hijo, “culpable” de que esta tesis haya visto la luz... aunque mas tarde de
lo previsto :)

A Miguel, mi esposo, sin cuya inestimable ayuda ni siquiera habria sido posible.

A mis padres, que siempre me han dado libertad y herramientas para buscar mi sitio
en la vida.

A mi hermana Maria, a su esposo Félix y a Juan Fraile, por ser mis “lazarillos
demoscdpicos”.

A Diego, por su colaboracién y apoyo, para que alargue y exprima todo lo que pueda
la etapa de estudiante universitario.

A Jorge, también por su ayuda, con el deseo de que disfrute de la etapa universitaria

que ahora comienza.

A mis directoras de tesis, Pilar Cousido y M2 José Pérez Serrano, por su paciencia y fe
en que podia conseguirlo, desafiando a veces al sentido comun.
A José Gabriel Fernandez y a Fernando Peinado, por su interés y apoyo desde los

albores del estudio, y a Agustin Legido, por su siempre acertado criterio desde la distancia.

A Laura Peraita, Marta Jaumandreu, Maximo Pradera, Joaquin Arcas, M2 Angeles
Pérez Jiménez y M2 Teresa Lamela, por compartir amablemente su percepcién de la
enfermedad y de la Fundacién.

A las familias de la FSW que respondieron anénimamente a la encuesta.

A los nifnos de la Fundacién y a los que ya no estan.



RESUMEN

Si para la sociedad en general la informacion sobre la salud es algo importante, para
una pequeiia parte de ella se convierte en algo imprescindible. Se trata de aquélla aquejada
de una patologia rara o poco frecuente que no sélo sufre la falta de informacién sobre su
dolencia sino que, incluso, se ve lastrada a veces por la falta de conocimiento de los
profesionales sanitarios a la hora de su tratamiento. El mundo de las Enfermedades Raras es
complejo porque abarca un numero muy grande de sintomatologias y no estan
suficientemente estudiadas ni atendidas, en su inmensa mayoria. Por si fuera poco, si
partimos del hecho de que cualquier dolencia de este tipo (cuya incidencia sea, como
minimo, de un afectado cada 2.000 habitantes) tiene poca visibilidad en el tejido social, la
situacidon se agrava en el momento en que planteamos el andlisis de una que sufren los
bebés. El Sindrome de West es una patologia que corresponde a la Neuropediatria, una de
las veintidds especialidades pediatricas no reconocidas oficialmente en nuestro pais (cifra
resultante tras la reciente incorporaciéon de la neonatologia como area de capacitaciéon
especifica), se convierte, si cabe, en un caso extremo de falta de atencién y conocimiento
por el gran publico. El Sindrome de West, pese a ser la mas comun de las epilepsias
infantiles, sigue siendo un gran desconocido para el gran publico. Hasta la ultima década, el
espacio dedicado en los medios generalistas a esta enfermedad habia venido siendo casi

inexistente.

Aparte del aspecto puramente médico y terapéutico, existe otro problema con el que
se enfrentan los afectados y sus familias: el de la exclusién social y las trabas de todo tipo
gue se encuentran en el dia a dia a causa de sus limitaciones. La mayoria de los afectados
sufren epilepsia y autismo y tienen un promedio de discapacidad de 70 %. Precisamente,
para paliar esa situacién, en 2004 se creé la Fundacién Sindrome de West que tiene entre
sus pilares basicos la divulgacion de la enfermedad, el fomento de la investigacion y la
atencidn a las familias afectadas. Se entra también de esta manera en el complejo ambito de
las entidades solidarias y benéficas (ONL), agrupadas en una amalgama de siglas que la
mayoria de las veces confunde mas que ayuda, y que también tiene una clara influencia en la

solucién de los problemas planteados.



La idea de este trabajo multidisciplinar consiste en conocer la situacion de las
Enfermedades Raras en Espafia, tanto desde el punto de vista médico como desde el social,
Yy su repercusiéon practica en los medios de comunicacién. Para ello se han estudiado los
distintos actores que intervienen en el proceso, como son los afectados, los investigadores,
los médicos, las asociaciones que luchan por mejorar sus derechos y los periodistas que
deben difundir la realidad de la situacion. Se analizan con profusién las herramientas de las
qgue disponen las organizaciones para transmitir sus ideas y necesidades y la percepcion que

tienen los informadores desde el otro lado de la barrera.

La investigacion de campo se centra en el caso concreto de la Fundacidn Sindrome de
West, de la que se analiza su génesis, sus modelos organizativo y comunicacional y los logros
obtenidos en una década de funcionamiento. El resultado indica que es particularmente
interesante conocer como con un modelo de comunicacién completamente heterodoxo y
original han conseguido obtener notoriedad publica y cumplir sus objetivos, a pesar de sus

€5Cas0s recursos econdmicos.

PALABRAS CLAVE

Sindrome de West, Enfermedades Raras, ONL, Fundacion Sindrome de West,

Comunicacion, Salud, Solidaridad.
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ABSTRACT

Health information is very important for society in general, but it is particularly crucial for a
subgroup of members of society, who are the individuals affected by rare diseases. They not
only suffer the lack of information about the disease, but also frequently the lack of
knowledge from healthcare professionals about the illness itself and its treatment. Rare
Diseases are defined as those having a prevalence of 1/2000 (or less), live newborns. They
are very heterogeneous and present great variability of symptoms and signs depending on
the cause. In many cases they are not well studied and, because they are infrequent, they
usually have little visibility and recognition in society. The consequences of this situation

affect not only the patients themselves, but also the families taking care of them.

West Syndrome is a Pediatric Neurological disease. Pediatric neurology is one of 22
pediatric specialties not officially approved in Spain. Only recently, Neonatalogy has been
recognized as a pediatric subspecialty. The lack of specific awareness of pediatric disciplines
has an important negative repercussion in the understanding that people and pediatric
specialists have about continuous advances in pediatric disease in general and in children
rare diseases in particular. For example, despite West syndrome being the most frequent of
infants and young children epilepsies, it rarely has been the target of media (newspapers

and TV), to educate society.

Families of children with West syndrome suffer, on a daily basis, horrible
consequences: 1) they have to take care of their children’s medical problems, 2) they suffer
social exclusion and 3) they have to deal with the difficulties to manage their children’s
disabilities. Patients with West syndrome typically suffer epilepsy, but a high percentage

develops autism and 70 % have developmental or cognitive disability.

In order to help to address such difficult problems, the West Syndrome Foundation
was created in 2004. Its goals are to educate members of society, to promote research and

to support the families. The next approach is to the complicated world of NGOs, composed

11



by a compound of symbols that confuses most of times and with a great influence in solving

the suggested matters.

The goal of this multidisciplinary study is to investigate the medical and social reality
of Rare Diseases in Spain, as well as its repercussion on media. Collected data include
information about patients, researchers, doctors, associations who fight for their rights and
journalists who have to spread the word. A particular aspect studied in depth is the

associations’ tools to spread the information and the perception of the journalists about it.

Fieldwork is based on West Syndrome Foundation as a NGO. We analyzed its genesis,
organization and communication models, and the finances necessary for its support. The
result is highly interesting, showing that this rare disease has become better known by the
general public and medical professionals. The accomplishment of this objective has been
attained following an heterodox and unusual communication model, and using scarce

resources.

KEYWORDS

West Syndrome, Rare Diseases, GNOs, West Syndrome Foundation, Communication, Health,

Solidarity.

12






MODELO ORGANIZATIVO Y COMUNICACIONAL DE UNA ONL.

ESTUDIO DE CASO SOBRE LA FUNDACION SINDROME DE WEST

FAY e - [o [T 0 0 11T ) o XU 7

Resumen y palabras Clave ..ot 9

ADSEract ANA KEYWOIAS .......ueeieeeieieieiieee ettt ettt e s e tae e e st e e s s saaeeeeas 11
INTRODUCCION

11
1.2

1.3
1.4

1.5

FUNDAMENTOS DE LA INVESTIGACION

[ =T =T o] = ol [ ] o R U ST UP TP PROTPPPRR 19
Definicion del objeto de estudio ......cccevviiiieeei e 21
1.2.1 — Comunicacion, salud y discapacidad ........cccooceeeeeeiiiiiiiiiieeeeeeee e, 22
1.2.2 — Las entidades solidarias .......c..cceverieeiiieieiieeeeeceeeeeee e 26
1.2.3 — Las Enfermedades Raras .......ccccevuuieeiiniiiee ittt e e s ee e 29
1.2.4 — El Sindrome de West y su FUNacion ........ccccceeeeeiieicciiiiieeee e, 30
HipOtesis de trabajo .....ccooicciiieeiei e e e 32
Y/ I oo Fo] o} = - NPT 38
1.4.1 — Unidades de analiSis .......coeviiieiiriiiieeiriiiee ettt s 38
1.4.2 — Factores para el estudio de las unidades de analisis........ccccccceeeeecnrrieenn..n. 38
1.4.3 — Aplicacidon del método cientifiCo ....cevvveciiieeeeiee e, 44
1.4.4 — Clasificacion de las fuentes de informacion ..........cccocceevciiiniiiniecnnieenne, 49
Estructura del trabajo de investigacion .......cccccooecciiiiieee e, 50

13



Nuria Pombo San Miguel

Primera Parte

MARCO TEORICO Y ESTADO DE LA CUESTION

2.1

2.2

2.3

2.4

2.5

3.1

14

MARCO TEORICO

El periodismo especializado ........occcveeiiiiiiiiiiriiee e e 55
2.1.1 — Periodismo de Salud ........oeeiiiiiiiiiiiiieeee e 57
2.1.2 — Periodismo de solidaridad ........cccccveeeeeiiiiciiee e 60
La comunicacion instituCional ..........ccccciiiiiiiei i 63
2.2.1 — Caracteristicas de la comunicacidn institucional ..........ccccceveviviieiiniiieeenns 65
2.2.2 — Estrategia de COMUNICACION ....ceeieiiiiieeiiieee et eaaae e 70
El Gabinete de Comunicaciéon como emisor de la informacion .........cccccceevcveeennns 74
2.3.1 — El director de COMUNICACION .......uuvvieeieeeeeieciieeeee e e 78
Los medios de comunicaciéon como receptores de la informacion ........................ 83
D el o =T 1Y =TT of ) - U URSPN 88
2.4.2 —RaAdiO Y TEIVISION ..coieieiiieecieee ettt ean e e e 92
2.4.3 = INTEINET oeiiiiiie ettt e e e e et eat e s e e e e e aaaa b e e eeaaeaans 93
Salud Yy diSCAPACIAAA ...vvveeieeieiiieeeee e e e e e e 110
2.5.1 —La comunicacion de 1a salud ........ccceeveviiieiiiiiiiee e 113
2.5.2 — Discapacidad como diversidad ........cccccceeeeieiiiiireeeeeee e 125
2.5.3 — El papel de las ONL en la divulgacién cientifica ..........cccccvvivieeeiieicccnnnnenn. 128
2.5.4 — La comunicacién de la discapacidad .........cccccoviiieeieei i, 130

ESTADO DE LA CUESTION

Las entidades SOlAArias ......cccveeiiriiiiiiriiee et 137
3.1 1 —EI TEICOI SECEON ettt ettt et e e s sbreee s 139
3.1.2 — Las siglas en 1as 0rganizaCiones .......ccccceeeeeeiiurreeeeeeeeeeieiiirneeeeeeeeeessnnnneens 141
3.1.3 —Tipologia de las principales organizaciones ........ccccceceeeveevnrrereeeeeeeesscvnnnen. 142
3.1.4 — Planteamiento empresarial vs. visidn filantrépica ........ccccocceeeeeiiennnneen, 156
3.1.5 — La Comunicacién de la solidaridad ........cccccvviiieiiniiieeeiniiee e, 165
3.1.6 — Estrategias de COMUNICACION .....ccccvvvveeieeeeeiiiiiieeeee et e e e e 178



Modelo organizativo y comunicacional de una ONL

Las ENfermedades RAras .......cueeeiviiiieieiiiie e esieee st e et e s rae e s saane e 188
3.2.1 = Una comunicacion partiCUlar ........cccceeeecueeeeiniiiee e ssveee e 189
3.2.2 — El discurso informativo .......cccoevieeiiieiiiiieciecsee e 193
3.2.3 — Lasituacién de las ER en ESPafia .....ccccccveeeeiiiiiee e 200
3.2.4 — Centros de iNVeStIZAaCiON .....cc.eeeeviiiiieiriiiee et e e aaeee s 202
3.2.5 —La comunicacion de 1a investigacion ........ccccocveeeiriiieeeiniiee e 205
El SINArome de WESE ....ooiiiiiiiiieeciie ettt ettt e e s 210
3.3.1 —Etiologia y clasificCacion ........ccccceieiiiiiiiriiie e 211
3.3.2 —Intervencidon médica y teraputiCa .......ccccvevviiieeiiriieee e 215
3.3.3 = SitUACION ACTUA .veviiiicie s 217

Segunda Parte

ESTUDIO DE CASO: LA FUNDACION SINDROME DE WEST

LA FUNDACION SINDROME DE WEST Y SUS MODELOS ORGANIZATIVO
Y COMUNICACIONAL

[ Y Y =T 10 T I=] o} o TR 221
La Fundacidn Sindrome de WEeSE .........uuiiiiieiie it 223
4.2.1 — GENESiS del ProyECtO ...ooocceeiiiieeee e e 223
4.2.2 — Modelo OrganizatiVo ........ccccuvveeeieei it e e e 225
4.2.3 —La gran familia de la FUNaCioN ........cccovveeeeiiiiieiiiieeeeec e 226
4.2.4 —Terapias y Programas d€ OCIO .....ccceveecviiiireereeeeeiirrer e e e e e e eecrrrereeeeeeeeeaans 228
La Comunicacién de la Fundacién Sindrome de West ........cccovvvvveeeiiiiccniiieeeennn. 238

EJEMPLO DE ACCION COMUNICACIONAL DE LA ENTIDAD

Xl Torneo Benéfico de Golf Toreros vs Periodistas ........ccccvcvieeinviieeeiniiienennnee, 245
5.1.1 — ANtECEUBNTES ooiniieieeeeiiee ettt e e s sabe e e e s breee s 245
5.1.2 — ODBJELIVOS ..euvrriieieieiiieicteeeee ettt e et e e e e e e e s eaba e e e e e e s e e nnrnreees 245
ST B R |V =Y oY [o] Lo Y= = TR URRRRRPP 246
5.1.4 — Repercusion en medios de comunicacion .........ccccceeeeevecciiieeeeeeeececccinnnen, 251
5.1.5 = CONCIUSIONES eeiiiuiiiieiiiiiiie ettt e sttt e e s s aaae e e s saaa e e e s nbaaee s 289

15



Nuria Pombo San Miguel

6 ANALISIS DE LA PERCEPCION INTERNA Y EXTERNA DE LA FUNDACION SINDROME
DE WEST

6.1 Percepcion interna: andlisis cuantitativo .......ccccccovcieeeiiiiiiee e 295
6.1.1 — Notoriedad del SINArome de WeSt ......ooeeeeeiieieeeeeeeeeee et ees 296
6.1.2 — Interés de los medios en Enfermedades Raras .....ccceeeeeevvvveveevvniieneeeeenenns 296
6.1.3 — Opiniones ante las Enfermedades Raras ........ccccceecvveeeevciveeececieee e, 297
6.1.4 — Conocimiento de la existenciade la F. S. WeSt .....ouuueeeeiiiiiiiiiiiiiieeeeeeeeees 297
6.1.5 — Primer contacto con la F. Sindrome de West ..........ueeeeeeeiiiiiiiiiiicieeeeeeeeens 298
6.1.6 — Participacion en actividades de [a F. S. West .....cccccvveeevciieeeiccieeeeeen, 298
6.1.7 — Uso de la web de la Fundacion Sindrome de West .....coovvvvevvevinneereeeeenens 299
6.1.8 — Valoracion de la Fundacion Sindrome de West ........eeeeeeviiiieiiiiicieeeeeeeeens 299
6.1.9 — Fortalezas de la Fundacion Sindrome de West ........eeeeeeevvviivvviniceeneeeeenenns 300
6.1.10 — Debilidades de la Fundacion Sindrome de West ......cccoovvveeveeeemiieeeeeeeneens 300
6.1.11 — Cuestionario a afiliados y sus familias ........ccccceeeeiiieiiniiiec e, 301
6.1.12 — Conclusiones del analisis cuantitatiVo ......coeeeeeeeieeiiiee e 306

6.2 — Percepcidn externa: anadlisis cualitativo ......ccceeeieiiieiiiiiiie e 309
6.2.1 — Profesionales de |a COMUNICACION ....ocevveeeemnieeiieeeeeeeeeee ettt eeeeeeees 310
5.2.2 = IMETICOS wevverneeeieeeeeeteee et et ettt e e e e e e et e eat e eeseeesetasanaeseseserenesnnnereseserenes 320

7 CONCLUSIONES
(000] 2 Tol 18T 101 0 =K PP 333

8 BIBLIOGRAFIA
271 oY [ToT=d =Y i - TR 343

ANEXOS
I.- Apariciones en los medios de comuniCaCion .......ccccceeeeeeciiiiiieeeee e, 371
1. Indices de imagenes, cuadros Y rafiCos .........coveiviereieieeeieeeeeeeeeseee s 401
1. Clave de abreViaturas .......oeueeeeeiiiiiieiiiieee ettt e e e et e e e eeeeeeareseees 406

16



INTRODUCCION






Modelo organizativo y comunicacional de una ONL

1.1 Presentacion

“Si hay algo que los ciudadanos valoran cuando se les pregunta por sus prioridades
en la vida ese algo es la salud. Las diversas enfermedades que existen, sus efectos,
remedios y el estado de investigacidon de cada una de ellas suelen ser hechos
noticiables con amplia repercusién en los distintos medios de comunicacién que
contribuyen a un mejor entendimiento por parte del publico receptor y a un avance

del estado de la sociedad en general” (ADECEC, 1996: 203).

Sin embargo, pese a la veracidad de esta idea propugnada por la Asociacion de Empresas
Consultoras de Relaciones Publicas y Comunicacidn, la realidad para una pequefia parte de la
sociedad no es tan evidente. Es aquélla aquejada de una patologia poco frecuente que no
sélo sufre la falta de informacién sobre su dolencia sino que, incluso, se ve lastrada por la
falta de conocimiento de los profesionales sanitarios a la hora de su tratamiento. Por si fuera
poco, si partimos del hecho de que cualquier enfermedad rara (aquella cuya prevalencia sea,
como minimo, de un afectado cada 2.000 habitantes) tiene poca visibilidad en el tejido
social, en el momento en que planteamos el analisis de una que ademas sufren los bebés y
cuya patologia corresponde a la neuropediatria, una de las veintidds especialidades
pediatricas no reconocidas oficialmente en nuestro pais (cifra resultante tras la reciente
incorporacién de la neonatologia como drea de capacitacién especifica), se convierte, si

cabe, en un caso extremo de falta de atencion y conocimiento por el gran publico.

Una de estas Enfermedades Raras es el Sindrome de West, que pese a ser la mas
comun de las epilepsias infantiles, sigue siendo una gran desconocida para el gran publico.
Hasta la ultima década, el espacio dedicado en los medios generalistas al Sindrome de West
habia venido siendo casi inexistente. Precisamente, para paliar esa situacidon, en 2004 se
cred la Fundacidn del mismo nombre que tiene entre sus pilares basicos la divulgacién de la

enfermedad, el fomento de la investigacidn y la atencion a las familias afectadas.

La idea de este trabajo multidisciplinar consiste en conocer la situacion de las
Enfermedades Raras en Espafiia, tanto desde el punto de vista médico como desde el social,

Yy su repercusion practica en los medios de comunicacion. Para ello se han estudiado los
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distintos elementos que intervienen en el proceso, como son los afectados, los
investigadores, los médicos, las asociaciones que luchan por mejorar sus derechos y los

periodistas que deben difundir la realidad de la situacién.

Para centrar la investigacion en un caso concreto elegi la Fundacién Sindrome de
West, de la que fui fundadora y soy presidenta, para analizar su génesis, los modelos
organizativo y comunicacional y los logros obtenidos en una década de funcionamiento
(2004-2014). Ademas de estudiar un caso en concreto de cdmo tratar de llegar a la opinién
publica con una accién comunicativa, se ha procedido a elaborar un trabajo de campo con
un centenar de afectados por la enfermedad, la directora de comunicacién de la Fundacion
y, @ modo de ejemplo, tres médicos y tres periodistas. De esta manera se ha tratado de

evaluar la situacién a la que todos nos enfrentdbamos hace once afios y la que existe ahora.
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Modelo organizativo y comunicacional de una ONL

1.2 Definicion del objeto de estudio

«En todo trabajo cientifico, la primera aproximacion a la realidad a investigar la
constituye la concepcién de la idea. Asimismo, serd el primer paso para la
planificacién de toda investigacion. El origen y surgimiento de la idea es de muy
variada indole y depende de diferentes factores y caracteristicas que debemos
tomar en consideracién. Quien investiga se plantea, en un primer momento,
aquello que desea abordar como objeto de estudio (...) La idea original, ya
transformada en tema objeto de estudio y, por tanto, de investigacién, deviene en
problema de investigacién. Dicho problema responde a aquello que queremos
resolver y hemos de considerar tres aspectos fundamentales para la planificacién de
la investigacion. Estos aspectos son los objetivos, las preguntas de investigacién y la

justificacion de la investigacion» (Del Rio y Veldzquez, 2010: 43).

A partir de esta maxima de las profesoras de la Auténoma de Barcelona ya tuvimos la idea
clara: tratar de compilar toda la realidad de las Organizaciones sin Animo de Lucro (ONL), las
Enfermedades Raras (ER), el Sindrome de West (SW) y los modelos comunicacionales con los
gue se relacionan entre ellos. Sin embargo, podria resultar una tarea dificilmente abarcable
para un trabajo de este tipo. Por eso decidimos centrarnos en el analisis de un caso
concreto, el de la Fundacién Sindrome de West, y complementarlo con una visiéon global de

algunos de los distintos aspectos que entraban en juego para la realizacion de sus fines.

De esta forma, se estructurd la investigaciéon partiendo del estudio de cuatro
apartados imprescindibles para conocer el estado de la cuestidn, antes de centrarnos en la
diseccidn del ejemplo elegido. Teniamos algunas preguntas que hacernos antes, segun la
linea propuesta por Del Rio y Veldzquez. «El segundo elemento que nos permite acotar el
problema de investigacidn lo constituyen las primeras preguntas que el investigador
propone para su objeto de estudio. Estas preguntas ayudan a alcanzar los objetivos. Han de
ser precisas y derivan de ellos. Estas primeras preguntas no deben ser confundidas con las
hipdtesis o supuestos de investigacion que se formulan mas adelante en la planificacion de

su investigacion, dado que las hipdtesis o los supuestos como predicciones o inferencias
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deben ser expuestos cuando el proceso de reflexidn tedrica y metodoldgica, desde el que se

sitla la investigacion, esta mds elaborado» (Del Rio y Veldzquez, 2010: 46)

Los grandes ejes de investigacidn son los siguientes:

1.2.1 — Comunicacion, salud y discapacidad

Dentro de la informacién periodistica, nos interesaba profundizar un poco en el mundo de la
especializacion en salud y solidaridad, los dos dmbitos principales en los que nos movemos.
Se dice que se informa poco de estos temas y queriamos indagar en ello para ver las posibles
soluciones. Para ello intentamos conocer las peculiaridades de estas dos vertientes
informativas, que no son en absoluto desconocidas, pues, como avala Herndn Diaz, «la
investigacion en comunicacion y salud tiene una sélida raiz anglosajona y un desarrollo mas
reciente y todavia embrionario en el ambito iberoamericano. Asi lo demuestran el hecho de
que las dos principales publicaciones de este campo de estudio, Health Communication y
Journal of Health Communication, se publican en lengua inglesa. Mas recientemente han
nacido dos publicaciones en espafiol, Revista Espafiola de Comunicacion en Salud (en
espanol) y Revista de Comunicacidn y Salud (que también incluye articulos en portugués)»
(2014:40). Este mismo autor afirma también que «estamos ante un campo de estudio
todavia por desarrollar, que deberia construirse desde una perspectiva integral que analice
las estrategias, las estructuras, los procesos y las tacticas a través de las cuales esas

organizaciones gestionan su comunicacion» (Diaz, 2014: 45).

Una vez centrados en esta especializacidn, habia que conocer los distintos puntos de
vista y modos de actuacidn con los que se encuentran los periodistas en la funcion de su
trabajo. Es decir, no es lo mismo elaborar la informacién desde el gabinete de comunicacion
de una organizacion que recibirla y tener que publicarla o emitirla en un medio.
Especialmente importante es la labor de los responsables de los gabinetes, porque deben
proyectar la imagen de su entidad hacia el exterior. Como indica Carlos Fanjul, «la
comunicacién en el campo organizacional es un todo, una unidad asentada en la cultura, la

identidad y la personalidad corporativa que configuraran su imagen global. Ninguna de estas
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cuestiones se puede aislar comunicativamente hablando; si falla una parte o se desarrolla de
manera inadecuada, las otras se resienten y, de hecho, la comunicacién y la imagen de esa
organizacién, correrd graves peligros. La consideracion de la comunicacién como una
entidad sistémica global, supone la concepcion cultural de la misma como valor central en la
definicidon y construccion de la personalidad, identidad e imagen de toda organizacién y que
constituira su principal activo a la hora de permanecer, desarrollarse, crecer y diferenciarse

dentro de su mercado y dentro de la sociedad» (2008: 2).

Estos profesionales de la comunicacion, aparte de una labor meramente informativa,
tienen otra muy importante: construir la imagen de su entidad tanto con elementos
lingliisticos como visuales. «La creacién de una imagen corporativa sdlida, fuerte y positiva
supone un trabajo de enriquecimiento constante de los valores y principios de base que
definen la realidad de una organizacion, a los cuales debe ser fiel en todas sus
manifestaciones comunicativas. Los componentes no verbales que rodean o configuran
cualquiera de estas manifestaciones, emergen como piezas clave en la construccion de
imagen, dado el peso pragmatico de los mismos dentro del proceso sistémico que implica la
formacién del principal intangible corporativo» (Fanjul, 2008: 1). De ahi que este mismo
profesor de la Universidad Jaume | insista en que «en el campo de los profesionales de la
comunicaciodn, los Relaciones Publicas y Asesores de Imagen se convierten en expertos en la
materia. Ademas de instruir y formar a las personas en sus intervenciones publicas para que
sepan transmitir una determinada imagen y actitud, cuidan mucho la comunicacién no
verbal de los elementos que rodean tanto a estas intervenciones como a todo lo que
concierne a la persona o empresa para la que trabajan (elementos decorativos, distribucién
de los muebles, colores del recinto, estilo). La disposiciéon de ciertos objetos en nuestro
entorno (muebles, pinturas, objetos de decoracidn, pantallas de televisién) contribuye a la
estructura de la comunicacién que tendrd lugar en ese espacio y al enriquecimiento vy
refuerzo de la imagen corporativa de la organizacién. Estos elementos pueden estar
dispuestos de tal modo que reflejen ciertas relaciones de roles, que establezcan limites o

bien que estimulen una mayor proximidad» (2008: 15).

Una vez conocida la postura de los periodistas como emisores de la informacidn, nos

guedaba ver la de quienes son los receptores de la misma. Es decir, identificar la casuistica
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con la que se enfrentan quienes estdn a pie de pista en los medios de comunicacion. Lo
primero que habia que saber era cdmo estaba la situacién de los medios en el siglo XXI y
teniamos interés en conocer si la situacion catastrofista y politizada reflejada por Ignacio
Ramonet hace veinte afios (y reeditada hace cinco) seguia vigente. «Ni el Sr. Ted Turner de
CNN, ni el Sr. Rupert Murcoch de News Corporation Limited, ni el Sr. Bill Gates, de Microsoft,
ni el Sr. Jeffrey Vinik, de Fidelity Investments, ni el Sr. Larry Rong, de China Trust &
International Investments, ni el Sr. Robert Allen, de ATT, no mas que el Sr. George Soros o
decenas de otros nuevos amos del mundo, han sometido nunca sus proyectos a sufragio
universal. La democracia no es para ellos. Se consideran por encima de estas interminables
discusiones en las que conceptos como el bien publico, la felicidad social, la libertad, la
igualdad, tienen todavia sentido. No tienen tiempo que perder. Su dinero, sus productos y
sus ideas atraviesan sin obstdaculos, en la era de la globalizacién, las fronteras del mercado
mundializado. A sus ojos, el poder politico no es sino el tercer poder. Antes estd el poder
econémico y luego el poder medidtico. Y cuando se posee esos dos, como bien ha
demostrado en Italia el Sr. Berlusconi, hacerse con el poder politico no es mas que una

formalidad» (2010: 88).

Afortunadamente, parece que en este nuevo milenio los medios no estan tan
centrados en la politica y la economia y hay mas cabida en ellos para los asuntos sociales.
Aunque sea a causa del interés mutuo. «Si alguna noticia o producto cultural o informativo
se vende mucho aparece como bueno (que equivale a lo que la mayoria acepta como
bueno). Segun esto, los temas propios del campo de las ONG cuentan con una rentabilidad
alta. Los medios adquieren una patina bondadosa gracias a los espacios dedicados a las
ONG, y éstas obtienen distintos tipos de rentabilidad (incluida la econémica). Todos salen

ganando en la proximidad de campos» (Diez Rodriguez, 2002: 167).

Evidentemente, no dejan de existir voces criticas al respecto, como la de Rafael
Mufoz, que sefiala que «los medios de comunicacidon de masas no son mas que el vehiculo
gue se compra, se paga, se dirige o se para seglin convenga; tras ellos estan los hombres, las
mujeres, el share, y la explotacién, de vez en cuando, de la sensibleria acritica ante alguna
situacion de emergencia, para recordarnos que nosotros no estamos tan mal y después

pedirnos limosna» (1999: 130-131). Pero en el fondo se trata de un sector en el que seria
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conveniente que todos remaran en la misma direccion. «Deberiamos hacer un esfuerzo en
investigar sobre la evaluacidon de campanfias, la comunicacién de riesgos, las redes sociales y
los nuevos usos de internet, la correccién politica en el discurso de la salud, la autonomia del
paciente, la medicalizacién, el periodismo especializado en salud y la retérica cientifica como

estrategia de mercado o de poder» (Terrén, 2010: 94).

A la hora de llevar a la practica las teorias en los medios de comunicacidn, la relacion
entre emisores y receptores no siempre ha sido fluida. «Los periodistas siempre se han
mostrado dubitativos con respecto a su relacién con los principales actores del debate sobre
las ER, los pacientes. Por un lado, los contactos con las asociaciones les permiten acceder a
ellos mas rdpidamente; por otro lado, los periodistas (especialmente de la television)
siempre prefieren mostrar los problemas de los pacientes de una manera individualizada.
Esta individualizacién incrementa la espectacularidad vy, al tiempo, la posible manipulacién
de la imagen de los pacientes y de los grupos de pacientes» (Bafién, 2007: 199-200). Sin
embargo, el hacer constante de los gabinetes ha ido consiguiendo que se vaya
incrementando la confianza en ellos como fuente, lo que a la postre se traduce en noticias
publicadas, tal y como seiiala Hidelgart Gonzalez. «Se puede afirmar que la noticia es el
género mas utilizado en el que una ONGD es mencionada por los medios. Ello se explica por
el elevado grado de noticiabilidad que requieren sus informaciones para ser publicadas, tal y
como confirmaron los periodistas y los directores de comunicacién de las ONGD. Estas
informaciones suelen estar firmadas por miembros de la propia redaccion, hecho que pone
de manifiesto que las ONGD han sido capaces de hacerse un hueco en el dia a dia de la
informacién de actualidad que se difunde desde las propias redacciones. La investigacién
contradice a los autores que afirmaban que las ONGD sélo son fuentes en circunstancias de
emergencia, donde son requeridas in situ por los corresponsales y enviados especiales»

(2006: 181).

Ahora bien, luego a la hora de encontrarle hueco en las paginas o escaletas tocara
pelearse con el resto de noticias para ganarselo. Villafafie, Bustamante y Prado realizaron un
estudio en la televisidon catalana hace dos décadas y sus resultados no difieren mucho de lo
gue sucede en la actualidad. «Los criterios de exclusidon mds comunes son los siguientes: el

aplazamiento de noticias “atemporales” que pueden ser utilizadas en otro momento en el
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gue sean mas necesarias. La sustituciéon de una noticia por otra en la que el sujeto sea un
personaje “notorio” cataldan, o existan muy buenas imdagenes para ilustrar el tema. La
competencia con TVE esta siempre muy presente en el proceso de seleccidon (aunque éste
es, fundamentalmente, un criterio de inclusidn). La no recepcién a tiempo para la emisidn de

determinados materiales transportados por via aérea, es también frecuente» (1987: 68-69).

Suele dar buen resultado para obtener notoriedad aprovechar momentos puntuales
(como el Dia de las Enfermedades Raras), la celebracion de eventos (ya sean ludicos o
cientificos) o la publicacién de libros especializados. Este es el modelo elegido por la
Fundacién Sindrome de West, que a base de realizar las mas variadas acciones en busca de
la notoriedad, en esta ultima década se ha conseguido que el nombre deje de ser un gran
desconocido y que, poco a poco, los medios de comunicacién le dediquen un espacio,

aunque sea en ocasiones puntuales.

En este punto también nos interesaba conocer el estado de la comunicacién de la
salud y la discapacidad en Espana, para lo cual profundizamos en ello desde tres
perspectivas diferentes: la de las entidades solidarias y la de las Enfermedades Raras como

modelos comunes y, luego, la del Sindrome de West, como dolencia y como Fundacidn.

1.2.2 — Las entidades solidarias

En las ultimas décadas se ha pasado de unas pocas entidades supranacionales dedicadas a la
solidaridad (Cruz Roja, Manos Unidas, Unicef...) a todo un entramado de organizaciones de la
mas variada procedencia (gubernamentales, médicas, sindicales, familiares...), en las cuales
el principal problema es agruparlas bajo las mismas siglas. Aunque el caso que se analizard
es el de una organizacién no lucrativa (ONL), se hara un repaso a todo el abanico existente,
ya que es mas lo que las une que lo que las separa. La tendencia actual dicta que «se
requiere un tipo de ONGD polivalente, democratica y participativa, mas préxima a un
movimiento social que a una oficina de gestién de proyectos y recursos. Cuyas nuevas
formas de comunicacion propicien un didlogo intercultural que reconozca otras formas de

vida, y empodere a esas “otras” culturas para que puedan recuperar y reforzar sus
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capacidades, compartiendo los recursos necesarios para que se puedan restituir o construir

formas dignas y sostenibles de vida» (Ramirez, 2012: 157).

Aparte de la evolucién histérica y social de las instituciones, nos interesaba
sobremanera incidir en su aspecto comunicacional. Y ahi nos encontramos con que «el
analisis de publicaciones sobre investigaciones realizadas en Espafia refuerzan la idea de que
los estudios sobre comunicaciéon de organizaciones del ambito de la salud se han centrado
tradicionalmente en el objeto de estudio “organizaciones sanitarias”, como hospitales y
centros de salud, dejando un gran vacio de conocimiento sobre el accionar que las ONL
desempefian en este campo» (Diaz, 2014: 42). Para el estudioso navarro Javier Erro, «la raiz
del problema comunicativo se esconde en la pervivencia de una actitud general
INSTRUMENTAL, EFICIENTISTA, dentro de las ONGD, que, cuando hablamos de
comunicacion, se corresponde con el viejo esquema emisor-mensaje-medios-receptor. Se
corre el riesgo de encerrarse en un esquema que beneficia (a corto plazo) mas a las propias
instituciones que a aquéllos para los cuales dice trabajar. Porque detrds de tantos mensajes,
proyectos e intervenciones realizadas, hay procesos y personas sobre los que sabemos muy
poco, y que a la larga resultan decisivos para el éxito o fracaso de la misién de las ONGD. Por
lo tanto, el problema comunicativo de las ONGD ni se reduce a su tormentosa relacién con
los medios de comunicacidén de masas, ni parece que pueda resolverse sin abordar a la vez el
conjunto de causas que lo producen (..) se trata de un conflicto que no atafe sélo al
personal encargado de los procesos y productos de comunicacién dentro de las ONGD, ni
tampoco a quienes son responsables de la gestidon organizativa, sino a todos sus integrantes,
desde el primero hasta el ultimo. Podemos hablar asi de una corresponsabilidad

comunicacional» (2002: 82-83).

Este mismo autor explica que la comunicacion de una entidad es fundamental en si
misma. Tan importante es lo que se dice como lo que no. «Cuando hablamos de
transversalidad de la comunicacidn nos referimos al fendmeno de que los procesos
comunicativos de una institucion (y especialmente de una ONGD en cuanto que la
construccion de formas de desarrollo requiere un encuentro dialégico permanente en todas
las partes) la cruzan por entero. En el campo de la cooperacién para el desarrollo y en las

ONGD todo comunica. No sdlo sus mensajes mediatico» (Erro, 2002: 94). Para ello hay que
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establecer unas buenas vias de informacion con los profesionales de los medios, aunque sin
caer en las trampas que puede ocasionar desenfocar la diana que se busca. «Si las ONGD
comprenden la posibilidad de informar a los periodistas como un instrumento para educar,
sensibilizar, captar fondos o presionar, queda distorsionado u olvidado el objetivo ultimo de
esta funcidn: aportar conocimiento a los profesionales en activo y a la sociedad» (Gonzalez

Luis, 2006: 66).

Uno de los problemas a los que se deben enfrentar las ONL es el de la transparencia.
Con los avances tecnoldgicos y las distintas fuentes de financiacion econdmica han cambiado
las perspectivas, como ya avisaba Don Tapscott hace dos décadas. «La unién entre los
ordenadores y las redes de comunicaciéon esta transformando la mayoria de las actividades
empresariales y los habitos de consumo. En el proceso, las organizaciones afrontan
numerosos y enormes cambios que tienen lugar simultdneamente, incluida la convergencia,
la competitividad, la globalizacién y la necesidad de nuevas aptitudes. En la frontera digital
de esta economia, los protagonistas, las dindmicas, las reglas del juego y los requisitos para
lograr la supervivencia y obtener el éxito estdn cambiando» (1998: 14). Las distintas crisis
econdmicas que se han ido sucediendo han obligado a las ONGD a recurrir a la financiacién
privada y para ello no han dudado en utilizar todas las armas a su alcance, como concluye
Erro. «No resulta exagerado sostener que, hoy por hoy, las ONGD se han acercado a la
filosofia marketing y a las herramientas de comunicacién mercantil con una pretensién
exclusivamente econdmica. Se mira a las empresas como fuente de recursos, sin llegar mas

all3, sin exigirles a cambio una responsabilidad social auténtica» (2003: 68).

Precisamente una de las lineas de pensamiento parte de que las empresas deben ser
corresponsables de la educacién solidaria de la ciudadania, tanto desde el punto de vista
econdmico como con la concienciacidon de sus propios empleados. El problema es cuando no
existe un compromiso fehaciente entre las companias y la sociedad y con acciones benéficas
se quiere cumplir el expediente o conseguir Unicamente beneficios fiscales. Marisa Revilla es
de esa opinidn. «Cuando se hace a las ONGD representantes de la solidaridad y el altruismo,
eso se corresponde con el establecimiento de unas legitimas exigencias a esas
organizaciones. Pero, en su lado negativo, esa exigencia de representatividad puede ocultar

gue les hagamos responsables de que laven nuestras conciencias. En definitiva, puede que
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se necesiten organizaciones solidarias para que podamos continuar viviendo igual y en paz»
(2003: 392). Una buena manera de conseguir traspasar esa barrera y acercarse a los demas
es el voluntariado corporativo, que «ha de plantearse como un elemento fundamental de las
relaciones que la organizacion mantiene con sus publicos, tratando de satisfacer las
necesidades y los intereses no sélo de los colectivos que reciben la ayuda prestada por los
empleados voluntarios, sino también de éstos como publicos internos de la organizacion»

(Garcia Nieto, 2012: 298).

1.2.3 — Las Enfermedades Raras

Coincidiendo con el comienzo del siglo XXI se ha venido observando un creciente interés por
el dmbito de las Enfermedades Raras, impulsado especialmente desde la Unidn Europea. El 1
de diciembre de 1999 se aprobd el primer Plan de Accién Comunitaria sobre las
Enfermedades poco comunes, incluidas las de origen genético. Este programa establecio la
definicion de enfermedad rara para todas aquellas cuya prevalencia se encontrara por
debajo de la cifra de cinco casos por cada 10.000 personas en la Comunidad Europea. «lLa
primera vez que se acuiid el concepto de Enfermedades Raras (ER) fue en Estados Unidos a
mediados de la década de los ochenta, con el término Rare Diseases y siempre
estrechamente relacionado con los medicamentos huérfanos. Ambos términos se
desarrollan en paralelo y ambos se dirigen a dar solucién a los problemas que tienen las

enfermedades de baja prevalencia«» (Posada et al., 2008).

Este respaldo institucional a lo que se habia venido conociendo como enfermedades
poco comunes, o de baja prevalencia, ayudd a comenzar a poner el foco de atencion en los
pacientes y familiares afectados por alguna de las 7.000 Enfermedades Raras. La
intervencion se ha de realizar desde un planteamiento interdisciplinar, con esfuerzos
especiales que se dirijan a la reduccién de la comorbilidad, evitar la mortalidad prematura,
disminuir el grado de discapacidad y mejorar la calidad de vida de las personas afectadas.

Porque ademas de la labor sanitaria, existe también un componente social y solidario que
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serd tratado con extensidon con el analisis de los distintos tipos de asociaciones que se

dedican a su abordaje.

1.2.4 — El Sindrome de West y su Fundacion

Por ultimo, llegamos al Ultimo escaldn de nuestra investigacion: el Sindrome de West como
dolencia y, como consecuencia, la constitucién de la Fundacion del mismo nombre en
Espana en 2004. Aunque existen otras organizaciones que tratan la epilepsia y el autismo en
el mundo, esta Fundacion es la Unica existente a nivel internacional centrada en el SW y
enfermedades afines (las que cursan con epilepsia en edad pediatrica). El director de la
entidad, Miguel Angel Barbero relata las dudas que albergaron en el momento de su
constituciéon. «Poco podiamos imaginar hace una década que la aventura que
comenzabamos para tratar de hacer mas llevadero el Sindrome de West iba a desembocar
en toda una realidad. De la inquietud que compartia con mi mujer, Nuria Pombo, a causa de
la enfermedad de nuestro hijo Dani surgié una Fundacién en la que, en principio, nos
acompafiaron cuatro familias mas. Despuntaba el afio 2004 y ahora ya superamos las
trescientas treinta familias afiliadas [387, a 30/9/15]. De ahi que nuestro lema para este
2014 sea “Diez anos, diez suefios”, con la enorme satisfaccién de ver que casi la totalidad de

nuestras ilusiones de entonces se han ido convirtiendo en realidad» (2013: 3).

El modo de lograr esos suefios ha sido lento, pero constante. Partiendo de un modelo
de comunicacién particular y novedoso, se huyd de las estrategias lacrimégenas que
buscaban dar pena para conseguir donativos faciles y se optd por campafias de
sensibilizacién basadas en la normalizacion. Asi, con el apoyo de rostros famosos que se
involucraron en el proyecto, la celebracién de eventos mediaticos por toda Espafia y la
constante apuesta con la investigacion y la divulgacion se ha avanzado mucho en el terreno
de la concienciaciéon popular y del conocimiento de la enfermedad. Se acompafa un estudio
de campo sobre una accién comunicacional concreta y también otros analisis cuantitativos y
cualitativos con algunas personas que han vivido de cerca la trayectoria de la Fundacién; los

afiliados, los periodistas y los médicos.
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Algunos de los logros conseguidos en esta década se concretan en los siguientes
datos. «Con el triple objetivo de la investigacion, el apoyo a las familias y la divulgacién de
esta enfermedad rara hemos conseguido llevar a cabo seis congresos médicos
internacionales y tres estudios cientificos de primer nivel (sobre el factor de crecimiento IGF-
1, el peso de la genética en la etiologia de la enfermedad y la funcién mitocondrial);
programas de terapias (mas de once mil sesiones de hidroterapia, musicoterapia y terapia
con animales de compafiia), 150 campamentos “respiro”; 7.000 horas de asistencia
domiciliaria y 38 reuniones de autoayuda por toda Espaifia. También pusimos en
funcionamiento el centro de Educacién Especial Ateneo vy, el pasado verano, la vivienda de
emergencia de Torrelodones (TorreWest), donde también se celebran los campamentos de

fin de semana de nuestros chavales» (Barbero, 2015: 9).
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1.3 Hipotesis de trabajo

«Las hipdtesis se pueden definir como soluciones probables, previamente
seleccionadas, al problema planteado, que el cientifico propone para ver, a través
de todo el proceso de la investigacidn, si son confirmadas por los hechos»

(Sierra Bravo, 2008: 69).

Efectivamente, una vez establecido el objeto de estudio, el siguiente paso serd profundizar
en él, para lo cual es necesario formular una hipétesis de trabajo. Como apuntan Latorre, Del
Rincén y Arnal «las hipdtesis son de gran importancia en el trabajo cientifico y no es posible
avanzar en una investigacion si no se comienza por plantear una explicacion o solucion de la
dificultad que la origind» (2003:67). En nuestro caso concreto, ademas, podemos utilizar el
recurso cientifico de la observacidn participativa, que nos refuerza la idea de la hipdtesis de
trabajo de la que partimos. «Las hipdtesis —o predicciones contrastables de relaciones entre
fendmenos— adquieren un nuevo grado de generalidad y capacidad armonizadora vy
deductiva en la medida en que conecten con teorias cientificas y sus afirmaciones son
plenamente significativas en el dmbito de un modelo. Se establece, de esta manera, un
grado creciente de abstraccion que va del fendmeno concreto a la hipdétesis —todavia
contrastable—, a la teoria y, en ultimo lugar, al modelo. Y en un proceso deductivo, en
sentido contrario al indicado, un modelo se puede concretar en varias teorias, que se

especifican en diferentes hipdtesis» (Garcia Galera y Berganza, 2010: 26)

La hipétesis de partida es que con una estrategia de comunicaciéon poco convencional
(con el padrinazgo de rostros famosos, organizaciéon de eventos deportivos y sociales, etc.),
alejada de las grandes campafias publicitarias, por imposicién de la falta de recursos, y sin
buscar despertar la lastima o la caridad, se puede tener suficiente repercusién y calado
social. Lo importante es realizar una labor constante y en diversos ambitos de la sociedad,
intentando dar una visidon positiva y de normalizacion, contando con la colaboracién de
todas las familias, el sector médico y el de los informadores. En este sentido, la Fundacién
Sindrome de West ha llevado a cabo una estrategia de comunicacién muy heterodoxa, pero

a todas luces efectiva.
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Estamos en la era digital y hay que aprovechar la globalizacion informativa para
romper con muchos moldes. «El cambio digital ha sido ya catalogado por muchos sociélgos e
historiadores como algo mas importante que la revolucidn industrial del XIX, y vaticinan que
transformara los habitos sociales todavia mas que aquélla. Es precisamente en ese terreno
de la libertad, de la autodeterminacién de las conciencias, en el que se han cifrado siempre,
a través de la Historia, las esperanzas revolucionarias» (Cebrian, 1998: 14). En el presente
estudio vamos a seguir tres enunciados proposicionales que nos permitan justificar las ideas

de las que partimos y que necesitaran ser corroboradas a lo largo de la investigacion.

1.3.1 Se pueden alcanzar buenos resultados de reconocimiento social sin
necesidad de grandes campanas de promocion.

La propia idiosincrasia de la Fundacion Sindrome de West obligaba a buscar una forma de
comunicacion alternativa a las ya existentes. Al ser una organizacién privada, sin apenas
financiacion publica (a lo largo de sus once afios de existencia apenas ha recibido 2.000
euros de subvenciones) tenia que recurrir a los donativos particulares y de empresas para

sobrevivir y alcanzar sus objetivos fundacionales.

El modelo elegido por los fundadores (ambos periodistas) fue el de recurrir a sus
contactos personales y profesionales para conseguir alcanzar notoriedad publica sin apenas
gastos. Asi, con apariciones puntuales en los medios de comunicacidon y con el apoyo de
rostros conocidos comenzaron a hacerse un nombre sin necesidad de grandes inversiones
publicitarias. También influyeron muy positivamente las apariciones televisivas de famosos
como Pedro Reyes, Rosa Boladeras u Oscar Higares, que aparecieron en distintos concursos
y donaban sus ingresos a la FSW. En concreto, los dias siguientes a las emisiones se recibian

numerosas llamadas en su sede para solicitar informacion.

También optaron por la via de organizar reuniones cientificas cada dos afios, que se
financiaban con las ayudas de distintas empresas e instituciones. De esta manera se
despertaba el interés de las familias, los medios de comunicacién y la comunidad cientifica

sin necesidad de sacar dinero de caja.
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1.3.2 Se pueden alcanzar buenos resultados de reconocimiento social sin
recurrir a despertar la lastima o la caridad.

Una idea por la que siempre se ha luchado desde la Fundacién es por la dignidad de los
enfermos y de sus familias. Como se reconoce en el entorno de la discapacidad, lo que son
raras son las enfermedades, no los enfermos. De ahi que siempre se haya trabajado por

difundir una imagen de normalidad por parte de los afectados.

Cuando se habla de integracién social, muchas veces se utiliza mal el concepto. Como
ya avanzé José Barbero en su cruzada por los derechos sociales del siglo pasado, «esta muy
de moda hablar de integracién del minusvalido en la sociedad (...) Yo creo que la palabra
correcta es incorporacién. El minusvalido, discapacitado, como se quiera llamar, desde que
nace ya estd integrado en la sociedad (...), hay que pensar en incorporacién mutua, no sélo
del minusvalido a la sociedad; también se tiene la sociedad que incorporar a la problematica
del minusvalido» (1994: 34). Por eso, siguiendo la linea de quien fuera Presidente de Honor
de la FSW nunca se han utilizado imagenes lastimosas o dolorosas en relacién a la

enfermedad.

La imagen publica que se transmite es la de mostrar la seriedad del problema y la
realidad de los afectados, pero no con la finalidad de dar pena y buscar donativos faciles,
como pueden realizar otras ONG. Lo que se trata es de concienciar a la sociedad de que
existen unas personas diferentes, que tienen unas necesidades vitales, educativas y
sanitarias particulares, y que viven junto a ellos. Se trata de normalizar la situacién y evitar
gue cuando una madre salga al parque con su hijo afectado por Sindrome de West no tenga
que soportar que las otras madres aparten a sus hijos porque piensen que un nifio enfermo

sea un bicho raro o contagioso.

Se trata de normalizar las situaciones cotidianas y de poder vivir todos en armonia sin
mayores pretensiones. La funcidon de la FSW no es buscar la caridad, sino reclamar los
derechos que como ciudadanos merecen los enfermos y sus familias. En este sentido, pese a
la prudencia y paso firme de la FSW, hay voces que reclaman aln un mayor activismo en

esta linea, como el neurdlogo Joaquin Arcas, quizd el especialista que mds casos de
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Sindrome de West haya tratado desde su consulta del Hospital La Paz. El doctor recomienda
«ejercer mas presién sobre los politicos y las administraciones para que haya mas
prestaciones para las familias, porque lo necesitan. La problematica que se plantea en este
momento con una sociedad muy individualista, que no se tienen los apoyos que antes se
tenian de vecinos o familias, hace que uno de los cényuges tenga que dejar de trabajar para
atender al niflo enfermo. Y luego la cantidad de recursos econdmicos que se necesitan
aparte de esto (terapias, pafales, ayudas ortopédicas...) Es necesario presionar mas a las
administraciones para conseguir mejores ventajas fiscales que incentiven a realizar
donativos a los particulares y a las empresas. Asi se podra redistribuir el dinero a la gente

gue mas lo necesite y, quien decida aportarlo, que se lo pueda desgravar» (2014).

1.3.3 Se pueden alcanzar buenos resultados de reconocimiento social
implicando a todos los actores de la comunicacién en el proceso.

Como se ha visto en la filosofia de la FSW, se trata de llegar al mayor publico posible
utilizando vias de comunicacién alternativas y poco o nada costosas. En ese camino se
incluye también un novedoso sistema de interaccidon entre las partes implicadas en la
comunicacidn, de manera horizontal, que rompe el esquema tradicional de comunicacién
sanitaria, eminentemente vertical. Laia Montoliu se lamentaba, en su comunicacién Las ONG
en la red, de que las organizaciones no utilizaran este recurso. «Ahora que las entidades
tienen la oportunidad de crear su propio altavoz en la red y demostrar a la sociedad, a través
de éste, su forma de entender la comunicacion y la informacidn, de transmitir los principios
que las rigen, en principio, de horizontalidad y participacidn, en contra de la verticalidad y la

jerarquizacién empresarial, todavia no han aprovechado esa oportunidad» (2012: 10).

Lo que se ha tratado en estos afios, gracias a la celebracién de reuniones cientificas,
congresos médicos, cursos de formacién y edicidon de publicaciones, es reunir a todos los
protagonistas de la accidon comunicativa bajo el mismo paraguas de la Fundacion. Asi, los
afectados (o realmente sus familiares, pues la inmensa mayoria de ellos no tienen capacidad

lingliistica), los profesionales sanitarios o educativos y los periodistas hablan en los mismos
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foros y con lenguajes similares, comprensibles para todos ellos. Es lo que se ha dado en
llamar “la gran familia de la Fundacién”, que ha sido de enorme ayuda para todos los
participantes en el proceso. Esta realidad era algo que se echaba de menos en Espafia, como
expresaba el catedratico de la Universidad de Navarra Manuel Martin Algarra. «En nuestro
pais no existe aun, ni en las facultades de Comunicacién, ni en las de Medicina, Enfermeria o
Ciencias de la Salud en general, una idea clara de que éste es un campo profesional
interdisciplinar en el que los expertos en comunicacion tienen un papel tan importante
como los expertos en las diversas especialidades médicas, en epidemiologia o en salud
publica. No cabe duda de que ésta es una linea de trabajo universitario en el campo de la
comunicacion, tanto desde el punto de vista de la formacién de profesionales, como desde

el de la investigacion» (2008: 166-167).

Serafin Chimeno, profesor de la Universidad Complutense, ya defendia esta teoria
hace una década. «Paralelo y en consonancia con la evolucién del tratamiento de la
informacién sobre salud, sanidad y medicina, en el mundo periodistico, ha ido
evolucionando el propio concepto de la salud y su tratamiento politico, econémico y
cultural. Convertirla en uno de los objetivos prioritarios del estado de bienestar, tanto en su
nivel preventivo como curativo, el prisma de la salud ha experimentado una apertura total,
integrando en su tratamiento y consideracidn social, con el consiguiente reflejo en la prensa,
todas las alternativas posibles y de interés que ésta ofrezca (...) La consideracion de la
sanidad ha dejado de ser reduccionista, es decir centrada en la medicina y en la
farmacologia, para desarrollarse desde considerandos de gran actualidad, atractivo e interés
social (...) El nexo entre la realidad sanitaria y el periodismo nos lo va a dar la propia funcién
social de la actividad sanitaria, en la medida que exige una correcta adecuacién de ésta a las
exigencias y necesidades puntuales del publico (...) La funcién del periodismo es servir de
utilidad a los publicos, conectdndolos con una realidad que les afecta y que, de otra forma,

les resultaria desconocida» (2004: 434).

Este tipo de interaccidn facilita las relaciones entre todos y también los resultados.
Asi lo certifica la periodista Laura Peraita, que defiende que los pacientes estén cada vez mas
informados. «Me parece bien como profesional y como madre. Si que es verdad que cuando

tienes que ir al médico lo primero que te dicen es que no mires en internet..., pero al
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paciente le ayuda saber a qué puede enfrentarse. Vivimos en el mundo de la informacién y
es primordial tener informacién. En esos casos quieres saberlo todo. Vas al médico ya con
tus propias preguntas (a veces hasta con tu diagndstico) y sales de la consulta con menos
dudas que si te lo sueltan todo de golpe. En ese caso la consulta es mas rica, puedes hablar
mas del tema y ver posibles soluciones» (2015). Esta opinién no desagrada a los galenos, que
no lo consideran como algo denigrante en absoluto. Asi lo expresa la doctora Maria Teresa
Lamela. «A mi me parece fenomenal, claro que si. Si los padres saben tanto como yo o mas...
a mi eso no me molesta para nada. Ahora el conocimiento tiene que ser de todos. No tengo
que saber yo mas que ustedes, al revés, es casi mas légico que sepan mas. Yo aprendo de
ustedes. Para mi, lo que piensa una madre o piensa un padre prevalece sobre todo lo

demds» (2014).

Ademads del propio trato personal entre los protagonistas, la FSW realiza
periédicamente estudios de opinidn entre sus miembros que posteriormente se ponen en
comun con médicos y periodistas en los foros que se organizan. Segun se refleja en el
estudio Sindrome de West y Exclusion, realizado por el socidlogo Jaime Biencinto, «la
busqueda de apoyo es la estrategia mas generalizada entre los familiares (ademas de la
lucha y la renuncia como estrategias para afrontar la exclusién) ya que representa un modo
de inclusidén, en un escenario de exclusidn generalizada; de sentirse integrado, de formar
parte de un colectivo que te comprende, que habla tu mismo lenguaje... en ultimo término,
gue tiene experiencias y problemas similares. “En la Fundaciéon hemos encontrado un grupo
de personas fantasticas en el que apoyarnos”; “cuando nos dijeron qué tenia mi hija
buscamos organizaciones afines a nosotros” y “la Fundacidn nos ha facilitado una via de
escape y una forma de sentirnos mas conocedores de la enfermedad”, son algunas de las

frases expresadas por las familias en el grupo de discusién realizado» (2013).

En este trabajo se ha contactado con las tres partes y se muestran ejemplos de sus

opiniones desde distintas modalidades de estudio, tanto cualitativas como cuantitativas.
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1.4 Metodologia

«Se puede definir la investigacion cientifico social como el proceso de aplicacidn del
método y técnicas cientificos a situaciones y problemas concretos en el area de la
realidad social para buscar respuesta a ellos y obtener nuevos conocimientos»

(Sierra Bravo, 2008: 27).

Siguiendo todo lo anterior, tocaba definir el campo de actuacién, que seria analizar el
modelo comunicacional y organizativo de la Fundacion Sindrome de West, representante de
un nuevo concepto de organizacién no lucrativa en el que los pacientes, médicos y
periodistas se sienten participes de la misma realidad y colaboran para cambiar los modelos
de comunicacion de la salud. Asi, una vez determinado este objetivo los pasos a seguir
estuvieron encaminados a la busqueda documental de conocimientos preexistentes sobre el
tema; la recogida de datos especificos sobre nuestra investigacién; la elaboracién posterior

de los resultados y la presentacién de las conclusiones.

1.4.1 — Unidades de analisis

Las unidades de analisis de nuestra investigacion fueron las personas que han estado en
contacto con la FSW en estos afos, es decir, el propio personal de la Fundacidn, las familias
afiliadas, los médicos que conocen de primera mano los problemas a los que éstas se
enfrentan y los periodistas que los sacan a relucir en sus medios. Se establecié un marco
temporal l6gico en el que desarrollar el estudio, que vino determinado por la celebracion del

décimo aniversario de la creacidon de la Fundacién; es decir entre 2004 y 2014.

1.4.2 — Factores para el estudio de las unidades de andlisis

Una vez establecido el marco temporal, los diez primeros afios de existencia de la Fundacién
Sindrome de West, habia que tomar en consideracion distintos factores que han ido

cambiando en este tiempo y que podrian distorsionar los resultados de las investigaciones.
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A) Numero de afiliados

No en todos los momentos de la vida de la FSW se ha seguido el mismo ritmo de afiliacidn
entre las familias afectadas, lo que ha motivado distintas etapas de relacién entre ellas.
Légicamente, no puede ser igual el trato que existia con las cinco familias iniciales que con
las casi cuatrocientas de hoy en dia. A menor nimero de familias apuntadas se produce una
mayor familiaridad entre ellas, mientras que con cantidades mds elevadas parece que existe
un mayor distanciamiento. Esta realidad la reflejan luego en los estudios periddicos que se

realizan por parte de la FSW.

B) Reconocimiento de la enfermedad

Afortunadamente, en este decenio ha cambiado mucho la manera en la que las familias se
enfrentan a la enfermedad de sus hijos. Cuando reciben la noticia de que tienen Sindrome
de West, no todas reaccionan igual. Las expectativas de futuro que tenian con su bebé
guedan rotas de inmediato y, como en todo duelo, hay que pasar por las fases clinicas
descritas comunmente para superarlo: negacidn, negociacién con la realidad, depresidn, ira

y aceptacion.

Como se sabe, para afrontar un problema lo primero que hay que hacer es
reconocerlo. Hoy en dia, gracias a la ayuda de los medios de comunicacidn y de internet, es
frecuente que las familias localicen a la Fundacién y se pongan en contacto con ella desde
los primeros momentos; al comienzo de esta década no era tan sencillo, pues todavia se
asociaba la enfermedad a los estigmas del pasado y algunas personas preferian ocultar a sus
hijos en casa y negarse a reconocer la realidad antes que ponerse en contacto con otras

personas que vivieran la misma situacion que ellos.

C) Centralizacion en Madrid

Aunque la Fundacién hace esfuerzos por acudir a todas las comunidades auténomas y
acercarse a la realidad diaria de las familias en su propio terreno, no siempre es facil

personalizar cada caso y que éstas se sientan plenamente comprendidas. Actualmente
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existen diversas lineas de comunicacion abiertas entre los afiliados y la FSW (telefdnicas y
por internet) y periédicamente se realizan visitas a provincias. Aparte de las citas
semestrales que se realizan en Madrid, en estos anos se han llevado a cabo reuniones de
familias en Zaragoza, Barcelona, Alicante, Almeria, Sevilla, Badajoz, La Corufia, Cantabria y
Burgos. Pese a ello, y asi se refleja en las encuestas, las familias de fuera siguen percibiendo

gue las de Madrid tienen mayores prestaciones.

Como forma de compensacién, se les da a esas familias de otras provincias la
posibilidad de venir a las reuniones de Madrid con la estancia pagada, aparte de facilitarles
las instalaciones de la nueva vivienda de emergencia “TorreWest”, que se acaba de
inaugurar en Torrelodones, y que sirve de hogar para los que tienen que acudir a la capital a

recibir tratamientos médicos o terapéuticos.

D) Relacién con las profesiones sanitarias, educativas y sociales

El giro que ha dado la relacién con los profesionales de la salud ha sido tremendo en estos
afios. Al principio, el contacto era muy vertical, al estilo antiguo de que lo que dice el médico
no admite discusidén, mientras que ahora hay mucho mds didlogo con ellos e incluso admiten
que los padres les proporcionan informacion sobre los nifios que de otra manera no podrian
adquirir. Asimismo, ahora son los propios facultativos los que informan a las familias de la

existencia de la FSW y les animan a afiliarse.

Pero no sdlo ha variado el trato en las consultas. Gracias a los Congresos
Internacionales y a las distintas comunicaciones y edicidn de publicaciones realizadas, hoy en
dia existe una comunicacidn fluida entre las distintas partes implicadas en los tratamientos y
evolucidon de los ninos. El campo de actuacién es muy amplio (médico, terapéutico,
educativo, social) y se ha avanzado mucho en todos los drdenes de la vida. La creacion de la
ley de Dependencia en 2006 supuso un paso importante para la concesion de ayudas
econdmicas a las familias, asi como pequefios gestos como el reconocimiento de la
discapacidad intelectual o movilidad reducida a la hora de conseguir placas de aparcamiento
reservado. Por parte de los educadores, los cursos y la ediciéon de la Guia de Intervencion en

el aula para alumnos con epilepsia tuvo una gran repercusion y recibié peticiones de envio
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de toda Espafia. La Fundacidn también ha colaborado en la realizacion de dos tesis

doctorales y ha becado a voluntarios para la realizacion de cursos especializados.

Por parte de los médicos e investigadores, la relacién ha ido siendo cada vez mas
fluida y cercana, hasta el punto de que especialistas del Hospital La Paz han requerido la
intermediacién de la FSW ante algunos laboratorios para que reanudaran la fabricacién de
ACTH (el farmaco de primera opcion, en el momento del diagnéstico, para frenar las crisis
epilépticas). Con respecto a la investigacién, ahora mismo hay abiertas tres lineas de trabajo
en colaboracion con grupos de trabajo de Madrid (estudios genéticos), Filadelfia

(mitocondriales) y Helsinki (hormona del crecimiento).

E) Iberoamérica

Aunque en los primeros anos la FSW recibié y atendid muchas peticiones desde paises
sudamericanos (e incluso trajo a dos nifios a Espafia por vias diplomaticas para su
tratamiento), pronto se debid centrar exclusivamente en el territorio nacional para evitar
caer en problemas legales y de competencias. Algunos de ellos por abusos de la propia
buena fe de la FSW, cuando ésta aparecia como ultima responsable ante el Estado (el padre
de uno de los nifos sudamericanos se aprovechaba de la enfermedad de su hijo para
recaudar dinero por su lado provocando la lastima de la gente), y otros por desconocimiento
(al enviar medicamentos al extranjero sin tener en cuenta los cauces de exportacion

convencionales).

Por tanto se decidid seguir colaborando con otros paises a nivel institucional (existen
muy buenas relaciones con la Academia Iberoamericana de Neuropediatria y asociaciones de

Méjico, Chile, Venezuela y Argentina) pero sin atencion directa a las familias.

F) Asociacionismo y corporativismo

En los primeros momentos la FSW camind por libre forzada por las circunstancias. Para
poder asociarse a FEAPS se necesitaba una trayectoria de dos afios de existencia y el aval de

dos asociaciones que ya fueran miembros, mientras que en FEDER hubo que esperar mas
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tiempo, puesto que en sus estatutos no admitieron la afiliacién de fundaciones hasta afios
después. Con posterioridad, se abrieron las miras internacionales y se produjo la integraciéon
en Eurordis, la alianza europea de organizaciones de Enfermedades Raras. Igualmente, se

estrecharon lazos con Iberoamérica a través de su Academia de Neuropediatria.

En cuanto a la colaboracion con otras entidades, la progresion también ha sido
constante. Aparte de vinculos con los grupos de trabajo cientificos sefialados, existe una
relacion intensa con la Dravet Syndrome Foundation Espafia, con la que se colabora en la
realizacion del estudio genético de La Paz y también se ha ido de la mano en la organizacién
de un curso universitario en la Universidad Menéndez y Pelayo de Santander. Igualmente
existe colaboracién con asociaciones como Numen (dafio cerebral), Holystic Pro Africa
(fisioterapia para nifios epilépticos), Federacion de Golf de Madrid (golf adaptado),
Fundacion Gil Gayarre (ocio inclusivo), Fundacidn Inversién Duplicacidon del Cromosoma 15q
(asesoramiento inicial), Fundacion Affinity (terapia con animales de compaiiia), Fundacién

Caballo Amigo (hipoterapia) y otras mas.

G) Profesionalizacidn de la Fundacidn

La propia evolucién y crecimiento de la FSW motivd que sus creadores optaran por darle un
tinte mas profesional al contratar a personal especializado que siguiese el dia a dia de las
actividades. Después de varios intentos con distintos perfiles (trabajador social, psicélogo,
administrativo...) se decidié incorporar a una periodista (al igual que los fundadores) para

dotarle a la Fundacion que una linea comunicativa sélida.

Desde hace siete afos esta persona (Cristina Herrera) ha venido realizando una tarea
encomiable, tanto en la comunicacion interna con las familias (cada vez mas numerosas y
con las que mantiene un trato directo) como con la externa (envio de notas de prensa y
organizacién de eventos). Una de los inconvenientes con los que se ha encontrado en estos
afios (como también se ha reflejado antes) es que con el aumento de familias y el exceso de
confianza se relajan las conductas y hay que establecer unas reglas mas firmes para poder
organizarlo todo. De no ser asi, cada una de las 400 familias pondria las normas a su

conveniencia y la coordinacién seria imposible.
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H) Nuevas Tecnologias y distorsion de la realidad

Al igual que internet fue una de las principales herramientas de comunicacion y
conocimiento para las familias (de hecho en 2008 la web de la FSW recibié el premio Diario
Médico a la mejor web de pacientes), con el paso del tiempo los usuarios han dejado de
utilizar el foro oficial (en principio a causa de un cambio de disefio en la web) y a constituir
grupos privados de WhatsApp en los que discuten temas médicos completamente al margen
de la Fundacioén. Esto provoca que muchas de las opiniones escapen a los criterios médicos
minimos y que se llegue a conclusiones de escasa base cientifica. Hasta la informacién mas
basica como el dia y el lugar de una actividad se distorsiona en estos canales y se difunde
con errores garrafales. En este sentido, se produce una distorsidon de la realidad que se
puede volver en contra de lo construido hasta ahora, pues cuando se fomentan las
habladurias se rompe la dindmica comentada de trabajar todas las partes hacia el mismo
camino. Los médicos e investigadores no dan ningun crédito a estos nuevos pacientes 2.0 y

eso puede frenar todos los avances logrados.

) Estilo de vida Low Cost

La Fundacion esta asistiendo a una cierta dejadez por parte de las familias, que se estan
acomodando a la filosofia de bajo coste que impera en la sociedad actual. Lejos del espiritu
de lucha de los primitivos asociados, hoy en dia parece que todo vale en el estado del

bienestar siempre que sea gratis.

Esto se vio claro cuando dejaron de apuntarse la mayoria de los nifios a los
campamentos de fin de semana en el momento que, a causa de la crisis, hubo que reducir la
subvencidn que se les daba a las familias. Los buenos momentos econémicos parece que
sentaron precedentes y éstas, que desconocen que las circunstancias no son siempre las
mismas y que las ayudas que se les puedan proporcionar son siempre generosas y puntuales,
no lo entendieron de buena gana. En suma, que las razones econdmicas y el egoismo de
algunas familias han llevado a una notoria evolucién a peor de algunas de las actividades de

la FSW en estos ultimos afios.
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1.4.3 - Aplicacion del método cientifico

«La sociologia sirve como recurso social para recoger modos de entender a los
fendmenos estructurales y, de esa manera, como recurso para la accién social.
Como la noticia, segln estos criticos socioldgicos, la sociologia es indicativa y
reflexiva, es a la vez una descripcién de la sociedad y un actor en la sociedad»

(Tuchman, 1983: 211)

Para llevar a cabo nuestro trabajo nos tenemos que poner en manos de la Sociologia, que
nos llevard a una disecciéon de nuestro corpus investigador. «La investigacidon en Ciencias
Sociales en general y de la Comunicacién en particular comporta, en la actualidad, tomar en
consideracion los diferentes dmbitos tedricos de la propia Comunicacién como disciplina y su
interrelacion con otros ambitos del conocimiento que aportan a la misma sus
especificidades. Asimismo, al hablar de los procedimientos metodolégicos, hemos de tomar
en consideracion las distintas aproximaciones al conocimiento cientifico y los instrumentos
de observacion de la realidad a partir de los cuales se pueden extraer resultados aplicables al
contexto social, cientifico, cultural o politico, por sefialar aquellos que sobre la realidad

tienen o presentan mayor incidencia» (Del Rio y Veldzquez, 2010: 43).

En nuestro caso particular, ademads, nos hemos centrado mucho en el aspecto
comunicacional de las ONL, por lo que considerarla como una entidad sistémica global era
obligado, siguiendo la linea expuesta por Carlos Fanjul. «La comunicacion en el campo
organizacional es un todo, una unidad asentada en la cultura, la identidad y la personalidad
corporativa que configuraran su imagen global. Ninguna de estas cuestiones se puede aislar
comunicativamente hablando; si falla una parte o se desarrolla de manera inadecuada, las
otras se resienten y, de hecho, la comunicacién y la imagen de esa organizacion, correra
graves peligros. La consideracion de la comunicacién como una entidad sistémica global,
supone la concepcidn cultural de la misma como valor central en la definicidn y construccién
de la personalidad, identidad e imagen de toda organizacién y que constituira su principal
activo a la hora de permanecer, desarrollarse, crecer y diferenciarse dentro de su mercado y

dentro de la sociedad» (2008: 2).
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Asi pues, decididos a utilizar el método cientifico, hay que tener en cuenta que no es
algo infalible y que hay que cuestionar todas las pruebas y afirmaciones, como advierte
Angel Rodriguez Bravo al decir que «en tanto que la funcionalidad y el objetivo del método
cientifico es encontrar respuestas a problemas de conocimiento que todavia no han sido
resueltos, la aplicacién de una metodologia cientifica en el marco de la comunicacion
industrial puede ser en muchas ocasiones el instrumento idéneo para apoyar con garantias
de éxito el desarrollo de un plan de comunicacién justamente en sus puntos mas
desconocidos y menos experimentados. En suma, el método cientifico opone un
procedimiento basado en el desarrollo légico y la contrastaciéon sistematica al trabajo
intuitivo y el talento aleatorio (...) A menudo se concibe el método cientifico como un tipo de
procedimiento autosuficiente y cuasi magico que se considera a si mismo infalible. Nada esta
mas lejos de la realidad. El caracter esencial y diferencial del método cientifico es justamente
su autocuestionamiento y su autodesconfianza. Esta paradoja es justamente la que otorga a
esa forma de trabajar su eficacia y su eficiencia. En tanto que desconfia de si misma, la
ciencia se obliga a someter a prueba (a contrastar) y a hacer coherentes entre si todas sus
propuestas y sus afirmaciones, desechando todos aquellos supuestos que no cumplen estas

condiciones» (2001: 397).

En nuestro caso vamos a realizar una investigacidon primaria, segln la catalogacién de
Berganza y Garcia Galera. «Por investigacién primaria se entiende aquella que es realizada a
partir de datos que son recogidos de la realidad directamente por quien realiza Ia
investigacion mediante la aplicacién de una o varias técnicas de obtencién de informacién
(cuestionario, entrevista, experimento, andlisis de contenido..). Sin embargo, la
investigacion secundaria es la elaborada a partir de datos recogidos por otros equipos
investigadores en estudios previos» (2010: 78). Luego, a la hora de llevar a la practica el
método cientifico, recurriremos a las técnicas cientificas, como explica Restituto Sierra. «La
relacion existente entre método cientifico y técnicas cientificas parece clara. Su naturaleza
es la misma. Ambos son procedimientos, formas de actuacion cientifica. Su diferencia
consiste en su amplitud. El método es el procedimiento general de conocimiento cientifico y
es comun, en lo fundamental, a todas las ciencias. Las técnicas por el contrario, son
procedimientos de actuacién concretos y particulares, relacionadas con las distintas fases

del método cientifico» (2008: 25). En nuestro estudio, aparte del andlisis de la Fundacidn
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Sindrome de West, recogimos informacién de tipo opinatico de las familias, los periodistas y
los médicos, que narraron sus experiencias, hablaron desde su punto de vista y dieron su
opinidn sobre las cuestiones planteadas. Esto lo hicieron siguiendo unas técnicas de estudio

propias de las ciencias sociales (técnicas cualitativas y cuantitativas).

A) Técnicas cualitativas

En nuestro trabajo vamos a utilizar tanto las técnicas cualitativas como las cuantitativas. A
modo de resumen, las primeras de podrian definir con explicacidon de las profesoras de la
Universidad Rey Juan Carlos, Maria del Carmen Garcia Galera y Maria Rosa Berganza. «Se
denominan técnicas cualitativas de recogida de datos a aquellas que, teniendo su base en la
metodologia interpretativa, pretenden recoger el significado de la accién de los sujetos. Se
prima el sentimiento o las razones que tiene un individuo para realizar una accién concreta
sobre la cantidad de veces que se realiza dicha accién. Las técnicas cualitativas se insertan en
la légica de la comprension, siendo un componente esencial la interpretacién subjetiva, y
por ello el lenguaje y los discursos: se trata de captar los motivos, los significados, las
emociones, y otros aspectos subjetivos de las acciones (...) Las técnicas concretas empleadas
son la observacion directa, las entrevistas en sus diferentes facetas, las historias de vida o los

analisis de discurso» (2010: 32).

A.1) La entrevista personal

Como parte de la investigacién, era fundamental pulsar las opiniones de los protagonistas
del estudio. Dado que el niumero de familias es mucho mayor que el de periodistas y
médicos en contacto con la enfermedad, decidimos hacer una encuesta a las primeras y

entrevistas personales a los demas.

En cuanto a los informadores, se realizé una seleccién de los mismos en funcion de
sus medios y de la antigliedad en el tiempo de conocimiento del Sindrome de West. Todos
han tratado con la Fundacién en estos afios y su aproximacidon a la misma ha sido muy
intensa. Por lo que respecta a la prensa escrita entrevisté a Laura Peraita, Jefa de la seccién

de Familia del Diario ABC, que se ha mostrado siempre muy receptiva al problema social que
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viven las familias con Sindrome de West. Ademas de realizar distintas entrevistas y
reportajes a familias afectadas, siempre estdn atentos a publicar noticias o informes que les
suministramos. Hay que decir que este periddico es el mds proclive a la publicacién de
noticias sobre la enfermedad, ya que dos de sus empleados forman parte de la FSW como
afectados, y la empresa demuestra gran sensibilidad ante ello. Son habituales también las
publicaciones en las secciones de Salud, Deportes o Agenda, cuando se trata de eventos
organizados por la Fundacién. También estd implicado del departamento de Publicidad con
anuncios en momentos determinados. Del mundo de la television seleccioné a Marta
Jaumandreu, periodista de Televisién Espafiola, que en ocasiones como congresos o dias de
la epilepsia, ha dado noticias de la FSW en el Telediario. Por lo que se refiere a la radio, el
elegido fue Mdximo Pradera que, curiosamente, en uno de sus libros (E/ Violin del Diablo,
pag. 112) menciond a la Fundacidon y desde 2009 siempre que ha tenido ocasién ha
difundido las informaciones de la FSW en sus colaboraciones en Radio Nacional (con José

Ramon Lucas) y, ultimamente en Onda Cero (con Julia Otero).

En cuanto a los médicos, el criterio de seleccién estuvo también motivado por el
grado de conocimiento de la enfermedad y su trato con las familias. Por lo que se refiere a la
atencion primaria, la doctora Maria Teresa Lamela pertenece a un centro de salud en la
localidad madrilefa de Villanueva del Pardillo, pero ya ha tenido ocasién de tratar a tres
pacientes con esta dolencia. En su afdn por adquirir mas conocimientos ha participado en
todos los congresos que se han organizado y es colaboradora habitual de la FSW. También
han participado en las citas cientificas los otros dos doctores especialistas seleccionados,
Joaquin Arcas y Maria Angeles Pérez Jiménez. El primero, desde su consulta de
Neuropediatria del Hospital La Paz, quiza sea el médico que ha visto mas casos de Sindrome
de West en Espaiia, ya que ademas de los de la comunidad de Madrid atiende también
muchos otros casos derivados de otras provincias. La segunda, por su lado, llega a un estadio
aun mas avanzado de la especializacidn, pues es neurofisiéloga del Hospital Nifo Jesus. Sin
tener un trato tan directo con los pacientes, si que es una activa investigadora y participante

de los actos de la FSW.

Igualmente se entrevistd a Cristina Herrera, directora de comunicacién de la FSW,

gue nos relato sus experiencias vividas desde dentro en los ultimos siete anos.
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A.2) El andlisis de contenidos

La labor comunicacional de la Fundacién Sindrome de West en estos diez afos de existencia
ha sigo importante, tanto en el aspecto interno como externo. De todos los casos existentes
se eligidé un caso concreto y se analizé a fondo. Se trata del Torneo de Golf “Periodistas -
Toreros” a beneficio de la FSW que se celebrd en el Club de Campo Villa de Madrid en 2014.
El hecho de que asistiera una primera figura mundial, como Sergio Garcia, provocd un gran

revuelo mediatico y el acto tuvo una gran repercusién.

En el informe aparecen, junto a las piezas seleccionadas, los comentarios del analisis

cualitativo de cada uno de los textos y transcripciones de los programas de radio y televisién.

B) Técnicas cuantitativas

«Las técnicas cuantitativas de recogida de datos parten de considerar el hecho de que a las
Ciencias Sociales pueden aplicarselas los principios de las Ciencias Naturales. Tratan de
resumir la realidad en nameros. Enlazan con el paradigma positivista y, por tanto, con el
enfoque explicativo, debiendo usarse en aquellos casos en que se necesite un analisis en
extension y generalizador, dandose énfasis a la busqueda de la causalidad y la validacion de
la teoria (...) Se buscan la contrastacion y la medicién empirica de los fendmenos» (Garcia
Galera y Berganza, 2010: 32). En nuestro caso, utilizamos estas técnicas para conocer la
opinién de las familias pertenecientes a la Fundacidon Sindrome de West. Se eligio la

modalidad de entrevista por cuestionario.

B.1) La entrevista por cuestionario

Para conocer las opiniones de un colectivo tan grande era necesario utilizar este sistema,
gue se mostré muy efectivo en funcién de las respuestas recibidas. Contesté la tercera parte

del universo y los resultados fueron altamente significativos.

Por las propias caracteristicas de las familias de la FSW, estan representados distintos
tipos de familias, de situaciones sociales y de caracteristicas demograficas (hay respuestas

de todas las provincias en las que existen afiliados). Utilizando la base de datos de la
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Fundaciodn, se les envid a todos ellos un cuestionario por internet y las respuestas llegaron
entre el 2 y el 12 de octubre de 2015, inclusive. El cuestionario era semiestructurado, con
preguntas abiertas y semiabiertas, posteriormente codificadas y tabuladas para su correcta

interpretacion.

Los resultados aparecen en el capitulo 6, algunas pdginas mas adelante.

1.4.4 — Clasificacion de las fuentes de informacién

Ademas de las técnicas cualitativa y cuantitativa utilizadas en el trabajo de campo, han sido
imprescindibles para este trabajo los fundamentos tedricos adquiridos en la bibliografia

consultada.

Se han utilizado libros, periddicos, revistas, tesis doctorales, informes y articulos on-
line que se han citado segun las normas de la American Psycological Association (APA) para

citar informacion bibliogréfica.
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1.5 Estructura del trabajo de investigacion

Este trabajo de investigacion se ha estructurado en ocho capitulos en los que se van

desglosando los diferentes aspectos que han sido de relevancia a la hora de elaborarlo.

En primer lugar aparece el indice de contenidos y su paginacion, para pasar a
continuacion a una introduccién en la que se realiza una semblanza del tema a tratar, se
explican los objetivos que se pretenden y se define el objeto de estudio de la misma, que en
este caso es cuddruple: la comunicacidn de la salud y la solidaridad; las entidades solidarias;
las Enfermedades Raras y el Sindrome de West y su Fundacién. También se formulan las
hipdtesis de trabajo y se habla del modelo metodolégico con el que se van a desarrollar: las
unidades de analisis y las variables para su estudio; la aplicaciéon del Método Cientifico, las

fuentes de informacidn utilizadas y la estructura que se ha seguido.

Se entra asi en la primera parte del estudio, que consiste en el marco tedrico y el
estado de la cuestién. En cuanto al marco tedrico, se sitla al periodismo de salud y al de
solidaridad como periodismo especializado, para a continuacion ir desglosando las distintas
formas comunicacionales en este terreno. Se analiza la comunicacidn institucional; la labor
de los gabinetes de comunicacién como emisores de informacion y la de los medios de
comunicacidn como receptores vy, finalmente, la situacion general de la salud y la

discapacidad.

Una vez visto el aspecto comunicacional, en el tercer capitulo se explica el estado de
la cuestion en los otros tres pilares de la investigacion: las entidades solidarias, las
Enfermedades Raras y el Sindrome de West. En todos los casos se realiza un exhaustivo
analisis de su situacién actual y de las vicisitudes con las que se encuentran a la hora de

llevar adelante sus objetivos.

La segunda parte nos mete de lleno en el andlisis de un caso concreto que aglutina
los parametros anteriores: la Fundacion Sindrome de West. En el cuarto capitulo se
desglosan los modelos organizativo y comunicacional de esta institucion y se profundiza en

su historia y en la estrategia de comunicacion que lleva a cabo.

50



Modelo organizativo y comunicacional de una ONL

En el quinto apartado se realiza un analisis sobre un ejemplo concreto de accion
comunicacional: el XIl Torneo Benéfico de Golf Toreros vs Periodistas que, a beneficio de la
Fundacion, sirve cada ano para recaudar fondos y para darla a conocer mediaticamente. Este
torneo en concreto contd con la presencia del golfista profesional Sergio Garcia, que presté
su imagen desinteresadamente para que la FSW pudiera sacar partido y notoriedad esa

jornada.

En el capitulo seis se realiza un analisis cientifico sobre la percepcién interna vy
externa de la Fundacién. En él hay dos grandes apartados, uno dedicado a lo que sienten las
familias afiliadas a la FSW (a las que se les realiza un cuestionario cuantitativo) y otro a los
periodistas y médicos que estdan en contacto con la Fundacion (entrevistas personales
cualitativas). Se acompanan todos los detalles de la encuesta y la transcripcién de las

entrevistas.

En el capitulo siete se ofrecen las conclusiones a las que se han llegado a raiz del
tratamiento de toda la informacidon anteriormente expuesta y en el ocho se detalla la
bibliografia utilizada ordenada alfabéticamente. Aqui se reflejan las fuentes de informacion
utilizadas (monografias, tesis doctorales, articulos en libros, articulos en revistas cientificas,
textos en periddicos y revistas, trabajos en internet, disposiciones legales y entrevistas

personales).

Para concluir, se ofrecen como anexos algunas de las apariciones mas significativas
de la FSW en los medios de comunicacién, como ejemplo de la labor que ha venido haciendo
la misma en estos ultimos afos. El apartado final se dedica a la indexacion de las imagenes,
cuadros y graficos y a una clave de las abreviaturas mas repetidas que han aparecido en

estas paginas.
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2.1 EL PERIODISMO ESPECIALIZADO

En este nuevo milenio se libra una batalla silenciosa que aun hoy estd por resolver: la de la
comunicacion de la salud y la solidaridad. Pese a los afios transcurridos, ahora son los
totalitarismos informativos del siglo XXI los que consienten que este tipo de noticias no sean
llamativas y queden diluidas, la mayor parte de las veces, en el maremagnum de informacion
que llega a diario a las redacciones. Ademas, se produce un problema afadido, que es la
falta de cualificacion de los redactores para interpretar los datos que se les presentan ante
sus pantallas. «Es evidente que los medios de comunicacién no pueden ceder sus espacios
fisicos o espaciales a la colectividad a la cual se dirigen, porque no quedaria espacio para
otras informaciones (...) Los medios, dentro de la libertad democratica se erigen en paladines
de las cuestiones que afectan a los colectivos que los siguen, si bien en muchas ocasiones no
defienden los criterios de la sociedad, sino los suyos propios, es decir, los de la empresa

periodistica o los del periodista» (Alcoba, 1988: 71).

Otro clasico del Periodismo, Manuel Calvo Hernando, ya avisé de que en estos
tiempos estdn cambiando los parametros informativos de una manera absoluta. «Vamos
hacia una nueva sociedad basada en el conocimiento y en la informacién, y en lo que se
refiere a los comunicadores sociales y a los educadores, nos enfrentamos con una gigantesca
explosién comunicativa, lo cual no significa necesariamente una mejor y mas selectiva
informacién. Asistimos a la creacion de un hipersector constituido por las
telecomunicaciones, la informatica, la electrénica y los medios convencionales. Se trata de
una revolucion con alcances semejantes a los que han tenido los grandes saltos tecnoldgicos
de la humanidad: el fuego, la palanca, la rueda, la imprenta y, en el siglo XX, el automdévil, la
radio, la televisién, las computadoras e Internet» (2005: 4). Ante esta tesitura, «es muy
frecuente que los diferentes especialistas planteen la necesidad de llegar a la opinidn publica
con sus mensajes, mientras es cada vez mas clara la crisis de contenidos informativos y la
crisis de credibilidad de los medios de comunicacién. Pues bien, el Unico camino para
resolver ambos problemas es el de formar nuevos profesionales en el periodismo
especializado que puedan ejercer tanto en el primer subsistema de los diferentes

especialistas, en las fuentes, como en el de los medios de informacién y comunicacion,
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llevando mensaje a contextos pertinentes para conseguir la verdadera divulgacién»

(Fernandez del Moral, 2004a: 31),

Lo que el catedratico de la Universidad Complutense deja patente, la cada vez mas
necesaria especializacién, lo refleja también Luis Alvarez Pousa. «La evolucién cientifico-
técnica exige asumir y afrontar una progresiva especializacion de dreas de conocimiento en
las ciencias sociales, y no sélo a efectos de profundizar en su investigacién, sino también
para facilitar el encuentro de la ciencia y de los saberes cientificos con la sociedad. Eso
mismo es lo que se le exige a las Ciencias de la Comunicacion, siempre en una dimensién
proyectiva, esto es, acoplando su objetivo cientifico a la complejidad en la que se manifiesta
una sociedad en transformacién —y de transicion entre un modelo de masas y un modelo de
colectivos que emergen con una fuerza base identitaria—» (1988: 80). Todo ello, por
supuesto, contando con una buena base general, como se detalla en el histérico manual E/
Oficio del Periodista «El periodista debe, pues, ante todo conocer y dominar el terreno que
pisa, y no tan sélo en el drea especifica de su seccidon. No hay, aunque otra cosa pueda
parecer, compartimentos estancos en la actualidad. Existe una interdependencia mas o

menos estrecha entre todas las vicisitudes humanas» (Vigil, 1972: 55).

El hecho de hablar de periodismo especializado no quiere decir, en absoluto, que el
redactor deba abandonar su vocacion universal del saber. «Resulta casi paraddjico —y asi es
en realidad— que hablemos de especializacion en informacién periodistica, que tratemos de
aislar una nueva parcela del conocimiento cuyo propdsito fundamental es el de ofrecer una
vision global, asequible y coherente de todas las demas, pero hay que tener en cuenta una
cuestidn basica: la Informacion Periodistica Especializada, el periodismo especializado, nace
justamente para hacer frente a la especializacién en el conocimiento. No se trata, por tanto,
de ofrecer una disciplina especifica sobre las distintas especializaciones en comunicacién,
cosa a todas luces absurda, como absurdo seria plantear disciplinas de medicina
especializada, de derecho especializado o de economia especializada. Se trata, por el
contrario, de hacer posible al periodismo su penetracién en el mundo de la especializacion,
no para convertir a nuestros profesionales en falsos especialistas, no para obligar al
periodismo a parcelarse, a subdividirse, a compartimentarse, sino al contrario: para hacer de

cada especialidad algo comunicable, objeto de informacidon periodistica, susceptible de
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codificacion para mensajes universales» (Fernandez del Moral, 2004a: 24). Porque «el
objetivo del periodista es transmitir la informacién especializada de manera adecuada. No
sélo controlando el exceso de tecnicismos sino determinando también la veracidad del
mensaje recibido mediante la consulta con otras fuentes, identificando los intereses que
subyagan en él, y jerarquizandolo segun criterios periodisticos (...) El uso equivoco o
inapropiado de términos es causa frecuente de protesta dirigidas a los medios por
receptores o por protagonistas de la informacién, especialmente en el campo de la ciencia y

de la economia» (Blanco, 1988: 119).

Es decir, que podemos asumir a modo de resumen las siguientes ideas de la propia
Elena Blanco «El periodista especializado tiene como primera obligaciéon informar a su
audiencias de manera precisa e inteligible. Para ello debe conocer y analizar a quién dirige su
informacidén, qué intereses tiene y qué le demanda. Segun estos factores y el tipo de medio
donde trabaje puede utilizar un nivel mas especializado o debe optar por uno mas
divulgativo. Sin embargo, el periodista especializado defenderd la divulgacidon ante todo,

especialmente si desempena su labor profesional en medios generalistas» (2004: 108).

En el presente trabajo estamos basculando sobre dos ejes principales en torno a las
organizaciones no lucrativas: la salud y la solidaridad. Por lo tanto, vamos a ofrecer una

somera vision de lo que supone la especializacidn de los periodistas en estos dos ambitos.

2.1.1 — Periodismo de Salud

La Salud abarca un espectro muy amplio de actividades, entre las que el Periodismo es una
mas de ellas. Ademas de lo que concierne a los informadores, algunos autores pugnan
también por una mayor especializacién de otros de sus actores. «En nuestro pais no existe
aun, ni en las facultades de Comunicacion, ni en las de Medicina, Enfermeria o Ciencias de la
Salud en general, una idea clara de que éste es un campo profesional interdisciplinar en el
gue los expertos en comunicacion tienen un papel tan importante como los expertos en las
diversas especialidades médicas, en epidemiologia o en salud publica. No cabe duda de que

ésta es una linea de trabajo universitario en el campo de la comunicacion, tanto desde el
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punto de vista de la formacion de profesionales, como desde el de la investigacién» (Martin
Algarra, 2008: 166-167). Esa colaboracion entre profesionales la reclama igualmente Calvo,
cuando comenta que «necesitamos con urgencia periodistas, escritores y cientificos que
sepan por qué escriben o hablan sobre ciencia y por qué el conocimiento cientifico es
decisivo hoy en nuestra sociedad tecnoldgica. S6lo entraremos realmente en una nueva
sociedad si cientificos, periodistas y dirigentes culturales, sociales, econdmicos,
universitarios establezcan una cooperacidn bien planeada. Ni los periodistas ni los cientificos
ganaran publicando los resultados de las investigaciones fuera de su contexto social. Situar
la ciencia fuera de la sociedad es una mala tradicién que nuestra generacién ha recibido.
Comunicadores y cientificos estan obligados a establecer sintesis que contengan a la vez los

aspectos técnicos y sociales de la ciencia» (2005: 15).

El médico y comunicador Jesus Sanchez Martos subraya a este respecto que «ni los
profesionales sanitarios tienen una formacién adecuada en comunicacion, ni los periodistas
entienden de salud, lo que obliga a estos dos sectores profesionales a entenderse y a
trabajar unidos, si realmente se quiere conseguir que los ideales de salud, esos que todos
gueremos alcanzar para lograr vivir mas afios y sobre todo disfrutarlos, puedan llegar hasta
su poblacién diana que, desde luego, esta compuesta por la totalidad de los ciudadanos»
(2008: 79). De ahi que Calvo Hernando defina luego las pautas que ha de seguir el divulgador
cientifico, que «tiene una triple responsabilidad: informar, explicar y facilitar la comprensién.
Un primer paso es entender que la intencidn de uno y otro discurso, el cientifico y el
divulgador, es distinta, por lo cual los recursos que deben utilizarse son diferentes también»

(2005: 83).

Ya una vez dentro del apartado formativo periodistico, convendria partir del ambito
educacional universitario antes de salir luego al mundo real, como apunta José Manuel
Gonzalez Huesa desde la Asociacion Nacional de Informsadores de Salud (ANIS). «La
especializacién de los profesionales de la informacidn sanitaria deberia ser cada vez mayor,
con una formacidon que parta de las propias facultades de Periodismo y que continte a lo
largo de la vida profesional, a través de congresos, simposios, cursos y otras actividades tal y
como fomentamos desde la Asociacion Nacional de Informadores de la Salud (ANIS), a la que

yo represento» (Gonzalez Huesa, 2008a: 16).
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No cabe duda de que la formacién continua es bdsica para la actualizacién vy
profundizacion en los conocimientos. De ahi que a una persona que se forme en este sentido
se le puede considerar un super especialista. «Para nosotros el periodismo especializado en
salud es una especializacion dentro del periodismo cientifico; en este punto coincidimos con
Epstein. Hablamos de periodismo especializado, por tanto que requiere unos conocimientos
determinados y una habilidades comunicativas concretas (al igual que el deportivo o el
econdmico, pongamos por caso). Como periodismo deberd tener en cuenta unos cddigos,
unos géneros y unas rutinas productivas (propios de cada medio) que constituyen agendas
con forma de mensaje y que, por tanto, deberdn enmarcarse en una ética comunicativa»
(Terrén, 2010: 82). También apunta en esa linea Calvo al confirmar que «para muchos, la
divulgacién de la ciencia es una especialidad. Sin embargo, lo natural es considerarla como
una parte del quehacer cientifico, aunque esto implicaria aceptar que los divulgadores son
cientificos, lo que crearia confusiones, ya que por ahora se entiende por cientifico
Unicamente al investigador profesional. Pero el reconocimiento publico del divulgador de la
ciencia como profesional responsable de esta tarea es indispensable para consolidar y

mejorar su labor» (2005: 93).

Ahora bien, como prosigue José Luis Terron desde su experiencia en el Observatorio
de Comunicacién y Salud, al especialista hay que dejarle trabajar en condiciones.
«Reivindicamos para el periodista especializado en salud la suficiente autonomia (respecto a
las propias instituciones, pero también respecto a los laboratorios, los profesionales de la
salud, los investigadores, los pacientes, sus propios medios e, incluso, la correccién politica)
para basar su trabajo en la cooperacion. No estamos reivindicando un idealismo
profesionalista sino una corresponsabilidad que beneficie a las partes y, por extension, a los

destinatarios» (2010: 83).

Muchas veces se nos olvida que periodistas son tanto los que estan en los medios de
comunicacidn como en los Gabinetes de prensa de las organizaciones. Gonzalez Huesa
rompe una lanza por ellos. «Desde el lado de los profesionales de la comunicacién que
ejercen en esta materia, es probable que se consideren periodistas o comunicadores todos
aquellos que se ocupan de cuestiones esenciales dentro de la politica social, tales como la

sanidad. Pero esta consideracién no quedaria completa si no hiciera referencia a los
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profesionales que desde las organizaciones que prestan servicios tienen la responsabilidad
de emitir mensajes dirigidos a los medios de comunicacién. Quiza esas personas sean las
verdaderas especialistas. No creo que sea descabellado decir que existe un mayor nimero
de profesionales dedicados a la comunicacién sobre estas cuestiones en las organizaciones,
generando informacion sobre estos temas, que periodistas especializados en esas mismas
cuestiones en los medios de comunicacion (...) Los medios de comunicacidn tienen una gran
responsabilidad y un deber de colaborar en la construccidon de una sociedad mas justa e
igualitaria, dandoles voz a todos los actores sociales, escuchando y trasmitiendo,

proponiendo soluciones a los problemas actuales y a los desafios del futuro» (2008: 70).

Como conclusién, podemos seguir las pautas que dicta Serafin Chimeno para ser un

buen periodista especializado en temas de salud:

e «Control de los cédigos técnicos del drea de conocimiento propio del mundo de la
salud para poder comprender lo que lee y oye de ese mundo (...)

e Control de todas y cada una de las areas de conocimiento que en la realidad se
interrelaciona profunda y significativamente con la sanidad {(...)

e Control de diferentes sectores del publico diferenciados por su capacidad de
comprensién de los contenidos técnico-sanitarios, asi como por sus necesidades,
intereses y expectativas puntuales relacionadas con el mundo de la salud y la
sanidad.

e Control de los cédigos divulgativos a fin de adaptar los mensajes a la capacidad de
comprensién de cada sector de publico en relacién a los contenidos sanitarios»

(1988: 438-448).

2.1.2 — Periodismo de solidaridad

Por la propia idiosincrasia del mundo solidario, el perfil del periodista especializado en él es
muy caracteristico, como explica Marta Isabel Gonzélez Alvarez «La profesionalizacién de la
comunicacion en las ONG es una opcién y vocacién personal que, aunque permite vivir de

ello, sigue teniendo mucho de entusiasta y también de altruista y de entrega e implicacidn
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personal, dado que las remuneraciones no son muy elevadas» (2012: 246). La misma autora
incide también en que «el sector es eminentemente joven, femenino, con salarios bajos y
gue de manera progresiva aunque lenta y con desigual desarrollo, se van creando dreas,
departamentos o gabinetes de comunicacion en el seno de las organizaciones para organizar
las cuestiones comunicativas de manera planificada y profesional» (Gonzalez Alvarez, 2012:

249).

Ahora bien, al igual que sucede con la salud, el trato con el mundo de la solidaridad
en sus mas diversos aspectos (cooperacion, discapacidad, discriminacion...) también requiere
de una cierta empatia por parte del emisor de la informacién con sus receptores. «Lo que si
cobra una especial importancia en la comunicacion para ONG’S [sic] es la dimensién de los
publicos, tanto internos como externos. No se puede olvidar que cada vez existe una mayor
sensibilidad por parte de la opinién publica hacia todos estos temas, que es mucho mayor
entre el publico juvenil, acostumbrado a participar activamente en las iniciativas
voluntaristas y de cardcter humanitario. El lenguaje que se tiene que utilizar para acercarse a
cada uno de estos publicos es diferente, por eso hay que estudiar muy bien sus

caracteristicas» (ADECEC, 1996: 239).

Precisamente para hacer comprensible ese mensaje es para lo que se construyé un
lenguaje solidario, como indica Antén Alvarez. «La comunicacién en temas sociales fue
desarrollando y construyendo un lenguaje propio, alejado del de la publicidad comercial,
lenguaje que, ademads de acotar el campo semantico de actuacion de “lo social” en el que
operaban los emisores publicitarios de campafias sociales, fue acostumbrando
progresivamente al espectador a propuestas mas sutiles, ganando en atencionalidad, en
recuerdo y en brillantez creativa» (2003: 134). Algunas claves para conseguirlo las desvela
Daniel Pinazo en las siguientes lineas. «Los mensajes muy ambiguos o que requieren
conocimientos alejados de la competencia o habilidad actual de las personas son dificiles de
comprender. Es posible mejorar la comprension simplificando la idea (con los problemas que
esto conlleva) utilizando estrategias pedagodgicas al presentar el mensaje o acudiendo a
algun estimulo periférico que pueda facilitar la comprensién del mismo. Por ejemplo, en las

campanas de demanda de ayuda, si logramos motivar por la recepcidon del mensaje
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mostrando el problema, a continuacién hemos de hacer comprensible (de un modo creible)

el modelo en que nuestra ayuda realmente sirve para algo» (2002: 194).

Marta Isabel Gonzalez sugiere unas sencillas pautas para sacar el maximo partido a la

comunicacion solidaria. «Para lograr el entendimiento ONG-medios se pueden:

Difundir sélo lo que se sabe que es util o interesante para el periodista.

Ofrecer capacitaciéon a los periodistas sobre las cuestiones que se comunican vy
ofrecerla de la manera mas cercana posible.

Organizar visitas y viajes con periodistas sensibilizados.

Disefiar nuestras comunicaciones teniendo en cuenta sus dindmicas y ayudandoles a

“vender” sus temas en sus medios» (2012: 239).

Como corolario, ofrecemos las caracteristicas esenciales de un comunicador para la

solidaridad, en opinidn de esta misma autora, Jefa de Prensa de Manos Unidas:
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«El tacto informativo: cuidando con detalle el tratamiento informativo vy
comunicativo de aquellos colectivos mas vulnerables.

El afan de veracidad: mostrando la realidad tal cual es, sin sensacionalismo y sin
magquillar la realidad para disimular la situacidn o para que parezca idilica.

La contextualizacién: mostrando hechos y causas, ademas del contexto politico,
econdmico, social, climatoldgico, etc. y las posibles consecuencias.

La excelencia profesional: ejerciendo periodistas y comunicadores sus conocimientos
y ética con responsabilidad dada la sensibilizacidon que desempefian.

La creatividad: para lograr llegar y sorprender al receptor, poniendo rostro a la

realidad comunicada y ejemplificando tanto la necesidad como su remedio.

La cesidon del protagonismo: dejando espacio, tiempo, imagen y palabra suficientes a
los protagonistas, ya sean de paises del Sur o de colectivos “sin voz” del Norte»

(2013: 692).
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2.2 La Comunicacion institucional

Como hemos visto, la especializacion es fundamental para la practica periodistica. Y ademas
de en distintas disciplinas tematicas (politica, deportes, sociedad, ocio...) también se precisan
expertos en la comunicacidon que proviene de las empresas e instituciones. «El periodismo
especializado es uno de esos ambitos cientificos de las ciencias de la informacién en los que
interesa el estudio de la comunicacidon corporativa, ya que de los analisis empiricos
realizados en la catedra de la Universidad Complutense se desprende que un porcentaje
importante de los mensajes de informacidn especializada emitidos o publicados en
diferentes medios, entre un 70 y un 75 % del total analizado, estan inducidos directa o
indirectamente por gabinetes de comunicacién, sobre todo en contenidos culturales,

cientificos o econdmicos» (Fernandez del Moral, 2004: 38).

En el dmbito académico, empero, no han estado siempre muy bien considerados
estos aspectos, como sefiala otro catedratico del mismo centro, Justo Villafaiie. «No se trata
de reverdecer el estéril debate sobre qué licenciatura debe estudiar un director de
comunicacion —periodismo, publicidad, marketing— o dénde debe hacerlo. Mucho mas
importante que eso hubiera sido introducir en la reforma de los planes de estudio
universitarios un desarrollo curricular coherente en nuestras facultades que permitiera,
desde ciertas licenciaturas afines al fendmeno comunicativo, un iter académico eficaz en la
adquisicion de esa vision profesional y del conocimiento instrumental necesario para
ejercerla. No ha sido asi y es de lamentar (...) La imagen corporativa es un estado de opinién
que los publicos de una organizacién adquieren a partir de los numerosos inputs que reciben
de ella; algunos de éstos tienen una naturaleza comunicativa —muchos de los cuales
persiguen proyectar una imagen intencional de la organizacidon que favorezca la satisfaccion
de sus metas empresariales o institucionales— pero otros, y quizd los mas importantes,
tienen que ver con su comportamiento y su cultura corporativa» (2001: 14). En esta linea
critica con el sistema se sitla también, ademas, Marco Rizzardini. «Las investigaciones sobre
comunicacion de masas si han procurado una notable cantidad de informacidon empirica,
utilizada en muchos casos para técnicas de manipulacion social, dejando, sin embargo,

traslucir cierta insatisfaccion en relacion con algunos problemas. Por ejemplo, casi siempre
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se enfoca el problema desde el punto de vista de los efectos sobre el publico de los distintos
productos comunicativos sin prestar atencién a la organizacién, al analisis “institucional” de
los organismos o entidades que los producen. También se echa en falta un marco de
referencia en el cual leer las diversas investigaciones sectoriales y generar nuevas
posibilidades de investigacién. La gravisima situacién cultural y social, el desastre de las
injusticias y desigualdades imperantes a escala mundial, asi lo recomendaria a una
universidad a la altura de la situacion y a unos investigadores deontoldgicamente motivados

y socialmente comprometidos» (2002: 296).

Sea como fuere, lo que esta claro es que las entidades necesitan generar su propia
informacién para “controlar” todo lo que puedan la imagen que de ellas se refleje en Ia
sociedad. «No se puede vivir al margen de la jungla comunicativa. Esta acaba deglutiendo
todo, pues sus tentdculos alcanzan todos los poros de la sociedad. ¢Y qué es la sociedad sino
la imagen que de ella ofrecen los medios de comunicacion? ¢Existe otra al margen de ellos,
la de los hechos que acontecen sin ser comunicados? En las sociedades democraticas, rara
vez los hechos o ideas no comunicados han salido a la luz y creado mentalidades sin que los
medios de comunicacién hayan ofrecido —maximizada, minimizada, deformada o veraz- una
imagen de ellos» (Valls, 1986: 17). De estas palabras se infiere la importancia de ofrecer una
buena imagen, que en el caso de una organizacion depende de lo que sea capaz de trasladar
a la opinidon publica y de qué forma lo haga. Josep Francesc Valls ahonda en esta idea al
sefialar que «ninguna empresa, asociacién, agrupaciéon, administracidn, entidad o accion de
cualquier tipo es capaz de sobrevivir al margen, sin una accion comunicativa adecuada. En la
era de la comunicacidn omnipresente ocurre que o se crea uno su propia imagen o se la

crean» (1986: 15).

Ahora bien, hay que ser coherente cuando se trata de proyectar unos valores. La
comunicacidon corporativa no consiste en hacer panfletos publicitarios, como destaca
Fernando Martin. «Los empresarios y quienes rigen las instituciones necesitan informar de
sus organizaciones y actividades, pero no sdlo de lo “buenas y maravillosas” que son, sino
de: como se encuentran financiera y productivamente, para asi dar mayor fiabilidad a sus
productos y servicios dirigidos hacia un determinado publico objetivo, al que quieren llegar;

también por qué sus elementos productivos o de servicios se realizan asi o de otra manera;
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qué ventajas nos ofrecen; con cudntos empleados cuentan para producir lo que sacan al
exterior; de cdmo se encuentran laboralmente las relaciones con ellos; con qué “cultura

III

corporativa/institucional” o conjunto de normas humanas y sociales estan formadas sus
organizaciones; de cdmo funcionan sus “comités de empleados”; de para qué se realiza esto
y no lo otro; con qué vehiculo o “revista informativa y portal informativo” cuentan sus
empleados y clientes, para conocer lo que ocurre dentro y fuera de ellas...» (2003: 42).
Aparece aqui otra variable a considerar en el debate: la diferenciacién entre comunicacion e
informacién y el interés oculto que puedan tener las instituciones en los mensajes que
emiten. «La aparicién de la sociedad de la informaciéon y del conocimiento supone la
consagracion de una situacion que ha venido creciendo conforme se desarrollaba la sociedad
moderna. La idea de informacién se convierte en paradigma y acapara toda la legitimidad
social; desdibuja y margina asi a la idea de comunicacidn. Este salto —anunciado ya por los
mass media cuando se autoproclamaron con el nada inocente titulo de medios de

comunicacidon de masas- viene a confundir todavia mas las ya de por si borrosas fronteras

entre comunicacién-social e informacion-mercancia» (Erro, 2002: 11).

Por ello, para evitar suspicacias o manipulaciones, lo principal es ser claro vy
transparente en los comunicados. Asi lo recomienda el antiguo ministro de Trabajo, Eduardo
Zaplana. «La caracteristica fundamental de la comunicacién institucional ha de ser la
transparencia. Cuando se hace el esfuerzo de proporcionar una informacién completa y
solida, de explicar las razones que fundamentan las decisiones y de defender con sinceridad

la propia posicion, nuestros mensajes llegan con mas facilidad» (2004: 18).

2.2.1 — Caracteristicas de la Comunicacion

A) La importancia de la imagen

Efectivamente, si conseguimos ser claros y transparentes, transmitiremos una buena
impresién publica, que a la larga redundard en la valoracidon que consigamos. «La imagen
positiva debe ser la resultante de causas y hechos comprobados y aprioristicamente

legitimos, dentro de lo que es justo hacer, respetando las normas y costumbres establecidas
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y la creatividad o transformacién individual, que las haga evolucionar positivamente»
(Lozano, 1985: 175). El profesor Villafafie nos ofrece alguna clave mas al respecto. «Una
Imagen positiva, una vez garantizada una cierta optimizacién de los resultados de las
politicas funcionales, se consigue a través de la gestidon cotidiana de la personalidad y la
cultura corporativas, es decir, administrando las politicas formales, las cuales se basan
primordialmente en la comunicacién, el mismo instrumento con el que se combaten las

crisis» (Villafaiie, 2002: 294).

Podemos deducir, entonces, que la imagen no es exclusivamente un reflejo externo,
sino que parte de lo mas profundo de la entidad. «La imagen de una empresa es la sintesis
de su identidad. Por tanto, no podemos construir una sin conocer bien la otra. La imagen
debe expresar los aspectos mas favorables, destacables y diferenciadores que posee en
esencia la organizacidn, ya que una imagen que no esté basada en la realidad corporativa,
tarde o temprano se verd descubierta y, cuando esto ocurra, la pérdida de credibilidad sera
mas fuerte que el trabajo de imagen desarrollado hasta el momento. Existe una demanda
creciente de coherencia entre lo que la empresa es y lo que pretende que creamos que es»
(Fanjul, 2008: 11). La suma de los valores tangibles con los intangibles son lo que componen,
pues, la imagen que nos llega. Carlos Fanjul completa su comentario asi. «De los principales
intangibles estratégicos (cultura, identidad, personalidad e imagen), se puede afirmar que la
imagen corporativa es la que aglutina los aspectos mas relevantes de todos ellos, ya que su
configuracion vendra determinada por la realidad de la organizacién (identidad), los valores
y principios que la rigen (cultura) y las manifestaciones que efectia voluntariamente con el
fin de proyectar una imagen positiva entre sus publicos (personalidad). Realidad, valores,
principios... son elementos intangibles que se manifiestan, mayoritariamente, a través de los
aspectos no verbales de los elementos y las acciones comunicativas que desarrolla la

entidad» (2008: 12).

Siguiendo esta linea argumentativa de Fanjul, deducimos que «la imagen no es mas
(ni menos) que el camulo de las diferentes comunicaciones emitidas por la organizacién en
el imaginario colectivo y éstas se ven directamente influidas, complementadas y modificadas
por los componentes no verbales que las acompafian. Por tanto, para construir una imagen

corporativa solida, consistente y duradera, serd necesario conocer, estudiar y trabajar cada
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uno de estos elementos, forjando y expresando con la conjuncién de todos ellos los valores,
principios y filosofia que rigen el comportamiento corporativo de la organizacién y que, en

definitiva, definen la identidad de la misma» (Fanjul, 2008: 9-10).

Sergio Ivdn Carmona nos ofrece una variante mas en cuanto a la imagen y a su
utilizacidon por parte de las organizaciones solidarias: su construccion como texto cultural.
«Las ONG se posicionan como la voz legitima que expresa el sentir, sufrir, esperar y
demandar de la sociedad, y, con insistencia, tienden a identificarse y ser identificadas con la
sociedad misma. Ello es posible a través de la construccién de su imagen como texto
cultural. Lo que se denomina aqui imagen es, en realidad, una representacion de papeles por
parte de los actores sociales, donde se proyecta una escena de percepcion multidimensional
en una superficie aparentemente plana, marcada por el objetivo de construir una identidad
sobre las demandas sociales y el papel legitimamente jugado por las ONG como quienes
estan llamadas a realizar su agregacion y formulacién en nombre de la sociedad» (2002:

112).

De manera que, en resumen, se puede afirmar que «la imagen intencional es la
manifestacion de la personalidad corporativa de la empresa. Hay que insistir una vez mas en
qgue la Imagen de una organizacidén no se crea sino en la mente de los publicos; desde dicha
empresa sélo se puede inducir, en mayor o menor grado, dicha Imagen a partir de acciones
estrictamente comunicativas y de difusion de lo que podriamos llamar su identidad
comunicable. Es decir, podemos inducir una cierta Imagen —la intencional— a partir de la

manifestacion de su personalidad corporativa» (Villafaiie, 2002: 49).

B) Los valores personales

Acabamos de introducir un nuevo matiz en el asunto que nos ocupa: la intencionalidad del
mensaje. Y hay que tratar de controlar la imagen que se proyecta desde dentro, empezando
por el propio personal. «No cabe duda de que los empleados son el soporte mas creible y el
gue mas se escucha en el proceso de formaciéon de la imagen corporativa de una

corporacién. Los recursos humanos no sélo constituyen el primer receptor de los mensajes y
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decisiones que se emiten y se toman dentro de la organizaciéon, sino que ademads son los
primeros transmisores de esos mensajes y decisiones» (Minguez, 1999: 529). Esta opinién la
comparte también Antonio Corddén cuando indica que «aqui es cuando comienzan a
fusionarse de forma inevitable la cultura empresarial y la imagen de la empresa, ya que en
muchas organizaciones los empleados y su forma de comportarse representan un claro
mensaje corporativo. Asi pues, dificilmente se puede transmitir una imagen de solvencia a
través de unos empleados desmotivados» (2004: 116). O dicho de otra forma, «las empresas
se comunican, quieran o no, a través de diferentes canales, algunos dirigidos como la
publicidad y otros de mas dificil control como es el estado de opinién que transmiten los

empleados» (Corddn, 2004: 123).

Esta imagen que transmiten los componentes de la organizacién es, a la larga, mas
importante si cabe que la que se pueda obtener por una via publicitaria al uso. Francis
Ramirez lo entiende también asi. «No hay que olvidar que la imagen publica de un partido,
un sindicato o una empresa se fundamenta no sélo en los grandes espacios que puedan
ocupar o pagar en los medios de difusion, sino también en el retrato que de dicha
organizacién dan sus militantes, afiliados o trabajadores a diario, ya sea en la panaderia, en
la taberna, con su grupo de amigos o en el club de golf. Ese otro tipo de comunicacién mas
directo tiene a largo plazo una credibilidad y rentabilidad mayor que el efimero resplandor
de una pagina de publicidad en El Pais semanal. La comunicacion interna es, en buena
medida, soporte y base de la comunicacidon externa» (1995: 49). Si sumamos todos los
valores que hemos ido tratando llegaremos a un ultimo concepto igualmente importante: la
reputacién. Cémo tenerla buena, lo apunta Antonio Ldépez. «La imagen nunca se
transformara en reputacion si la identidad, es decir, la realidad corporativa, no transita por
el mismo camino que aquella. En este sentido, y como una primera aproximacién
conceptual, podria decirse que la reputacidon corporativa es el resultado de la relacidon
armonica entre la identidad y la imagen corporativas» (1999: 551-552). Un paso mas en esta
idea lo da Esther Trujillo: «Los expertos afirman que la reputacion es el resultado de sumar
las percepciones y experiencias que todos los grupos de interés de una organizacion han ido
acumulando a través del tiempo, asi como sus expectativas de futuro (...) Asi pareceria légico
pensar que el monitor ideal deberia medir el comportamiento de una empresa frente a

todos y cada uno de los grupos de interés y en todos los aspectos posibles» (2013: 177).
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C) La comunicacion global

La culminacidén de todos los pasos que hemos ido viendo en cuanto a comunicacién e imagen
nos lleva a la comunicacién global. Tomds Alvarez y Mercedes Caballero la definen asi: «la
comunicacion global sera la accion de empresario encaminada a asentar el valor de su
institucion y sus productos en la sociedad, aunando los distintos sistemas comunicativos:
informacién, publicidad y relaciones publicas, y distintos espacios: el interior de la propia
empresa y el externo a ella» (Alvarez y Caballero, 1997: 126). En el fondo, se trata de sumar
todos los valores de la empresa para conseguir el fin deseado. La forma de hacerlo seria

«integrar y armonizar:
1. La comunicacién que emana de las distintas areas de la organizacién.

2. La comunicacion informativa de la misma y la que genera su actividad

(comunicacién corporativa + comunicacion de marketing).
3. La comunicacidn interna y externa.

4. Los sistemas comunicativos que posee la entidad y su produccién (edificios,
interiorismo, uniformes, publicidad, actos, logotipos, ferias, congresos, publicaciones,

gabinetes de informacion, etc.)» (1997: 87).

Aunque lo veremos mas adelante, podemos avanzar un elemento que sera de crucial
importancia para lograr este objetivo: abrirse al mundo digital a través de una pagina de
internet. Asi lo avanzaba hace mas de una década Fernando Martin y sus palabras siguen
teniendo plena validez. «La creacién de un portal informativo o sitio web es otra accién de
comunicacidn interna y externa imprescindible en toda organizacidén, siempre que sea
actualizado y difundido de manera puntual y conforme a una sala de comunicacion on line
en donde tengan cabida todas las acciones realizadas por la direccion o gabinete de

comunicacion» (2003: 156).
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2.2.2 — Estrategia de comunicacion

Una vez entendida la importancia que tiene la comunicacién para la imagen de la empresa,
toca llevarla a la prdctica de la mejor manera posible. Para ello es necesario elaborar una
estrategia comunicacional. «Una estrategia puede definirse en el dmbito de la planificacién
de la comunicacion como: el conjunto de decisiones metodolégicamente estudiadas,
encadenadas, homogéneas y posteriormente retroalimentadas, encaminadas al objetivo de
la creacién de respuestas dirigidas, provocados por cualquier estimulo de la empresa u
organizacién (comunicativo o experiencial) utilizando las herramientas comunicacionales

adecuadas, hacia unos publicos determinados» (Lacasa, 2000: 203).

El mensaje del portavoz es la materializacidn de la estrategia comunicativa y, segun la
profesora Cousido «el propio mensaje de relaciones publicas es, desde una perspectiva
iusinformativa, un mensaje de hechos mediante el cual el portavoz pretende mostrar a la
sociedad en qué medida su entidad cumple el fin econédmico-social (una idea) para la que fue
creada (y que coincide con una parte significativa de la sociedad) (...) En el mensaje de
relaciones publicas intervienen elementos de hecho, facticos, que deben ajustarse a la
verdad, naturaleza esencial de la noticia, elementos ideoldgicos, coincidentes con el fin
econdmico-social de la entidad, la cultura organizacional, que deben ajustarse a los
principios naturalmente presentes en tal clase de mensaje —sinceridad, independencia,
libertad— vy, finalmente, elementos probatorios, con los que se trata de demostrar la
coincidencia entre el fin propuesto como objetivo de la organizacidn, los fines alcanzados

por la entidad en un tiempo determinado y los intereses sociales» (Cousido, 2012: 80).

A la hora de llevar la teoria a la practica, el mismo Antonio Lacasa propone lo
siguiente: «una politica proactiva basada en la buena imagen, predispone favorablemente a
los publicos. Una politica de Relaciones Publicas externas e internas fragua fortalezas en el
seno de la empresa y dota de un escudo de imagen a nivel externo. Esto supone partir de un
plus hacia los distintos publicos que permite afrontar situaciones conflictivas con
preparacion y caer en un “colchon” de positividad hacia todo lo que la Empresa pueda

realizar» (2000: 128). También ayuda mucho a forjar una buena reputacion realizar acciones

70



Modelo organizativo y comunicacional de una ONL

solidarias, que han de estar también previamente planificadas. «En los ultimos tiempos las
instituciones no llegan a cubrir las necesidades sociales que debieran, motivo por el cual se
estd generalizando un tipo de accidn social de las empresas a través de sus Direcciones o
Gabinetes de Comunicacién, dedicando sus recursos humanos, técnicos y financieros a
proyectos de desarrollo de la sociedad en beneficio de personas desfavorecidas en:
asistencia social, salud, educacion, formacién... en definitiva cubriendo una responsabilidad
social de empresa o corporativa hacia los publicos a los que se dirige» (Martin Martin, 2003:

165).

En cualquier caso, tal y como sefiala Antonio de Amo, hay que ser cuidadoso tanto
con lo que se comunica como con la frecuencia con la que se hace y, sobre todo, con el
modo de llevarlo cabo. Nada estaria mas alejado de una buena estrategia de comunicacién
qgue obviar alguno de estos apartados. «Hay que tener en cuenta que la comunicacién es un
medio, y que no se debe utilizar como un fin. Va a ser una herramienta de trabajo que hay
qgue emplear sin frivolidad, porque de lo contrario puede costar bastante caro. Sabemos que
los medios de comunicacidn social son importantes canalizadores de corrientes de opinidn, y
por consiguiente instrumentos fundamentales para la difusién de mensajes e imagenes
positivas. Pero hay que ser prudentes y cuidar que la aparicion y relacion con los mass-media
no acabe por ser una obsesidn de una aparente o falsa gloria o fama, sino en la
concentracion de esfuerzos por la difusidén de nuestros principales perfiles y de las
actividades que desarrollamos (...) Otra de las premisas clave que debe tenerse en cuenta es
el respeto a la libertad de los periodistas y a la independencia de los medios en los que
trabajan, evitando cualquier tipo de presidn en su actividad profesional, de la misma manera
gue no queremos intromisién en nuestro posicionamiento como profesionales. El trato
cotidiano con los periodistas de los medios favorece la posibilidad de entablar también
relaciones personales. Pero hay que ser prudentes con esta nueva situacidon para que no nos
lleve a poner en duda la ética profesional de los periodistas ni a mantener actitudes o
procedimientos dudosos como regalos que no sean un mero detalle, amenazas, fraudes,

etc.» (2003: 206-207)
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A) El Plan Estratégico

«Una politica comunicativa eficaz requiere planificacion, coordinacién, seriedad, abandono
de la improvisacion y la marrulleria dialéctica, disponer de personal cualificado (periodistas,
expertos en relaciones publicas y humanas) y, sobre todo, adquirir un compromiso formal
con la verdad, un pacto presidido por la ética y la honestidad» (Ramirez, 1995:46).
Légicamente, hay que poner negro sobre blanco toda esta planificacidn y para ello se debe
elaborar un Plan Estratégico de Comunicacién, que «es un procedimiento eficaz, sistematico,
que permite llevar a cabo las acciones de comunicacién de una empresa. Esto entraia la
dificultad de abarcar la multitud de aspectos que directa o indirectamente afectan a la
comunicacion, en general de la empresa y puntualmente en cada accidn (...) Este proceso de

decisiones requiere:

- Una metodologia: Un protocolo de trabajo desde el propio planteamiento hasta la

operativa con un orden cronoldgico y relacional.

- Un enfoque estratégico: Que contemple objetivos, vias para su consecucién,

alternativas y, previo andlisis, marque la linea a seguir» (Lacasa, 2000: 201).

Como hemos visto anteriormente, hay que comunicar, pero sin saturar. «El
responsable de relaciones informativas debera estar imbuido de un objetivo: hacer que la
organizacién ocupe un espacio en el orbe comunicativo. No quiere decir esto que deba
abrumar a los medios con multitud de mensajes. Nada de eso. La importancia de una
organizacidn o una personalidad no se mide por los centimetros que ocupa en los periddicos.
Es mas, buena parte de los que habitualmente aparecen darian una fortuna por no hacerlo.
Se debe cuidar la aparicidn, para no vulgarizar la institucién, la empresa o el lider politico
que el profesional trata de apoyar. En la imagen publica, la omnipresencia no suele ser
sinénimo de calidad» (Alvarez y Caballero, 1997: 115). Por eso es importante tenerlo todo
planificado y a la vista, para detectar la sobreexposicién informativa, en caso de que esta
pudiera producirse. Lo ideal es marcarse unos hitos puntuales a lo largo del afio y girar en
torno a ellos. «Un Plan de Relaciones Publicas se puede estructurar e implementar como un

conjunto de acciones en alcanzar unos objetivos concretos en una necesidad de
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comunicacion puntual (un acto social de la empresa, una publicaciéon, una situacidn de crisis,

etc.)» (Lacasa, 2000: 59).

En definitiva, como apunta este profesor de marketing de ESIC, para ganar presencia
medidtica, pero sin abrumar, hay tres momentos en los que es conveniente la exposicién

mediatica. «Una Empresa, debe informar:

- por propia voluntad en caso de:
o Haberse producido un hecho considerado noticioso o de interés para la Opiniéon
Publica.
o Querer mostrar la opinidon al respecto de algin tema, relativo a la activad de la
empresa.
- Por solicitud de un medio al formar parte de una noticia o simplemente necesitar
informacién sobre la actividad que la empresa desarrolla.
- Participacion de representantes de la empresa en entrevistas, coloquios o

declaraciones» (Lacasa, 2000: 117).

A modo de balance, compartimos las ideas de Carlos Soria acerca de los multiples
vectores que convergen a la hora de preparar una estrategia comunicacional. «La
comunicaciodn institucional, finalmente, se configura como una mediacién entre la institucién
y el publico o publicos a los que se destina el mensaje comunicativo. El trabajo de la
comunicacion institucional estd entrecruzado, es decir, se mueve en el escenario de una
concertacion de intereses de publicos diferentes: el publico interno de la institucién; la
propia institucién; y los publicos externos que seran, de acuerdo con la naturaleza de la
institucion, mas o menos fragmentados: potenciales clientes, anunciantes, patrocinadores,
organismos publicos, creadores de opinion, medios de comunicacion, inversores,

legisladores, organismos profesionales» (Soria, 2004: 216).
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2.3 El gabinete de comunicacion como emisor de la informacidén

Segun venimos explicando repetidamente, todo acto que se realiza en las organizaciones (o
que no se realiza) es objeto de comunicacién. «Las instituciones, los partidos, los sindicatos,
las empresas, las organizaciones sociales,... comunican siempre, incluso cuando no
comunican absolutamente nada. Esta idea es fundamental y conviene no perderla de vista.
El silencio es cada vez menos rentable, sobre todo cuando no se explican adecuadamente las
razones de tal actitud» (Ramirez, 1995: 48). Por eso, hoy no se concibe ya una empresa
moderna sin un departamento dedicado a la comunicacion. «Existen distintos tipos de
Gabinetes de Comunicacién, que dependerdn de ddénde estén ubicados, ellos tienen
caracteristicas concretas que los diferencian de los demas, aunque todos realicen funciones
comunicativas y de imagen similares. Se pueden detectar en la Institucion publica (nacional,
regional o local), en la Organizacion internacional, Cdmara Oficial de Comercio e Industria,
partidos politicos, Embajadas o Consulados, Centros Educativos (en sus distintos niveles,
publicos o privados), en las empresas privadas, Confederaciones empresariales,

organizaciones no gubernamentales, entre otros» (Cardenas, 2000: 46).

Desde la perspectiva iusinformativa, Cousido establece la figura del portavoz en el
deber troncal de informar, «cuya fundamentacién es, por un lado, el derecho a la
informacién del publico (usuario, consumidor, inversor, accionista, anunciante, votante,
contribuyente) y, por otro, la delegacion tacita del sujeto universal (de todos y cada uno de
los titulares del derecho a la informacién; no de los ciudadanos, sino de las personas, por el
mero hecho de serlo) en el profesional, al margen de la entidad para la que trabajen»

(Cousido, 2012: 61).

Lo cldsico, aunque luego veremos que hoy en dia hacen una labor multidisciplinar,
era que los iniciales gabinetes de prensa se limitasen al envio de notas, que son lo siguiente
segin la definicion de Txema Ramirez «Los comunicados o notas de prensa son
declaraciones escritas (en el caso de la prensa) o realizadas en soporte magnético (radio/TV),
sobre una cuestidon concreta de interés general que envian las fuentes informativas a los

medios de difusidn. Se trata de un medio muy utilizado en la actualidad. En determinadas
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ocasiones, el recurso a la nota de prensa informativa resulta de gran efectividad, sobre todo
si se evita una rueda de prensa, acto que siempre supone una incomodidad para los medios»

(1995: 95).

Luego, con el paso de los afos se han ido reconvirtiendo en Departamentos de
Comunicaciéon y han ido fluctuando en distintas ubicaciones. En algunos momentos
dependian de Presidencia, en otros de Marketing, en otros casos de Recursos Humanos...
hasta que parece que ya puede volar por si solo. «En otras empresas existe un
departamento de relaciones institucionales, y finalmente nos encontramos con el modelo en
el que esta integrado en comunicacién. Sin desmerecer otras aportaciones, es un sintoma de
gue se asumen responsablemente y con transparencia las relaciones institucionales, cuando
se les reconoce su importancia y se trabaja con ellas con proyectos no sélo a corto plazo,
sino de una forma continuada y global. Ahi el departamento de comunicacion puede jugar
un papel estratégico, inscribiendo en un plan organizado los excelentes contactos del
presidente o la buena practica de algunas asociaciones, completandolo con estrategias que
permitan no olvidar ningun publico, estar pendiente de las diferentes necesidades de una
empresa —no centrdndose en un solo problema— y teniendo capacidad para defender sus

intereses individuales, no sélo como colectivo» (Vilanova, 2003: 204).

Ahora, ya consolidados, lo que buscan los emisores es la repercusion publica de las
noticias que generan. Pero, como venimos repitiendo, han de ser enviadas siguiendo un plan
previo, aunque haya ocasiones en las que pueda sonreir la fortuna con un publicacién
inesperada. «En multitud de ocasiones, la repercusidn positiva de un hecho noticioso en los
medios de comunicacidn es sélo el resultado de la importancia del acontecimiento o incluso
de la buena estrella, mas que de la planificacién estratégica previa. Pero cualquier empresa o
institucion debe tener claro que las casualidades se presentan una o dos veces, no mas. Las
acciones comunicativas han de planificarse minuciosamente; hay que tener estudiados todas
aquellas elementos que puedan repercutir en el éxito de la comunicacién» (Alvarez y

Caballero, 1997: 155).

La herramienta principal de la que debe disponer un gabinete es una buena agenda.

Los contactos son primordiales para la distribucién de los comunicados y hay que estar
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siempre atento a las actualizaciones y a los cambios que se producen en los medios, como
recomienda Josep Francesc Valls. «Una de las cuestiones que mayor meticulosidad exige es
la seleccidn de los contactos entre los medios de comunicacién y la gradacion de los mismos,
a tenor de los asuntos que el responsable de la relacién con los medios lleva entre manos.
No se trata de una operacidén nada facil. Existe una tremenda dispersion de medios de
comunicacion: aparecen y desaparecen continuamente, y dentro de ellos nos hallamos
inmersos en una época en que todavia se producen numerosos cambios entre los periodistas
destacados en uno u otro servicio» (1986: 148). Otro consejo de este catedratico de ESADE
es el siguiente. «Se recomienda que el envio [de la informacidn] se remita a una poblacion
de periodistas mds amplia que la que compone los contactos directos del profesional de la
relaciéon con los medios; incluso, puede alcanzar a profesionales de los medios de
comunicacidn que tienen poco que ver directamente con el tema, columnistas en general,

lideres de opinidn de todos los sectores, etc.» (Valls, 1986: 146).

Ahora bien, en caso de emergencia, serd el propio Director de Comunicacion quien
deba tirar de contactos para lograr que su comunicado alcance la mayor difusién posible.
«En el caso de producirse cualquier acontecimiento noticiable dentro de la empresa o
institucion (...) es necesario que si la noticia es urgente, el dircom se ponga en contacto
inmediato por teléfono, correo electrénico, fax.. con las agencias informativas mas
representativas o con sus delegaciones difundiendo una precisa y profesional nota
informativa sobre dicha noticia (...) A los demds medios se les remite por teléfono, correo
electrénico o fax multifrecuencia, sin discriminaciéon de importancia o tamaino, es decir, a
todos por igual» (Martin, 2003: 136). De esta manera el gabinete cubre todas las opciones
de publicacidn, desde las esporadicas en un medio importante hasta las recurrentes en los
mas modestos. «El impacto que logra una informacion publicada, retransmitida o televisada
por uno de los grandes medios de comunicacion existentes es muchisimo mayor que el de
cualquier medio residual. Sin embargo, la importancia que tienen los pequeios medios para
los gabinetes de relaciones informativas radica sobre todo en la facilidad con la que aceptan
los temas, y en la seguridad de su buen tratamiento informativo. Normalmente, la
informacidn es distribuida tal y como la prepara el gabinete; es un trueque: ellos se ahorran
personal y el gabinete consigue que se incluya la informacién deseada» (Alvarez y Caballero,

1997: 211).
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Una vez elaborado el mensaje y con una estrategia clara de cémo difundirlo, hay que
conseguir que sea atractivo para el receptor. De una manera muy literaria, José Manuel
Pérez Tornero nos ilustra sobre la necesidad de ponerlo en valor «El fin del siglo XX ha sido
propicio en procesos de convergencia. Han venido a converger diversos lenguajes y
tecnologias en el soporte digital: diferentes modalidades de mensajes en las denominadas
autopistas de la informacion; y, por encima de todo, todos los sentidos en el sentido de la
imagen... De este modo, la imagen es una especie de Aleph borgesiano: punto que recoge
todos los puntos del universo y que recrea todas las existencias. En la imagen se asientan
estatus, fama, reputacion, apariencia, haceres y poderes. Por eso, vender una imagen, hoy
dia, es vender un universo, si por vender — mas que idea de comercio - entendemos, en

sentido amplio y rotundo, comunicar» (1997: 11).

Sin embargo, en un plano mas practico que retdrico, José Ignacio Bel quiere distinguir
entre comunicacion y venta. «La comunicacién es algo mas que marketing y no tiene, o no
debe tener, entre sus principales funciones el vender de manera directa el producto
concreto de la organizacién. Su funcidn se centra mas en el desarrollo y promocién de la
marca, que ayudara sin duda a su venta, pero que constituye su finalidad ultima. Por su
parte, la accion comunicativa sobrepasa el hacer de los recursos humanos, sin olvidarse de
ellos, y sélo en lo que se refiere a la comunicacidn interna puede tener cierta correlacion en

los objetivos» (Bel, 2004: 156).

Esta idea de la “venta” de la imagen también la desarrollan, de un modo mas crudo,
Tomas Alvarez y Mercedes Caballero. «La confianza del cliente, del ciudadano, depende de
gue el suministrador de productos o servicios, el ente comunicador, merezca la confianza del
publico. Para ello ha de definir los mensajes, elegir los instrumentos de comunicacion y los
mecanismos de control y coordinar toda la operacién. En el fondo, el éxito de una persona o
de una organizacion depende de que se sepa vender adecuadamente un mensaje-producto.
El politico ha de vender confianza y capacidad de gestién a cambio de votos; el fabricante de
automoéviles ha de vender coches, a cambio de unos millones de pesetas y el echador de
cartas o el adivino vende ilusiones personales de futuro a cambio de un solitario billete de

banco» (1997: 21).

77



Nuria Pombo San Miguel

2.3.1 — El director de comunicacién

Desde el Derecho a la informacidn, el portavoz se perfila «kcomo un mandatario social tacito,
por su naturaleza de profesional de la informacién, y como mandatario corporativo o
institucional explicito, (...) con la misidn de representar a la entidad en el dmbito de la
comunicacion (...) El deber de informar del portavoz estara orientado por dos criterios
fundamentales: la verdad y el interés publico (...) y deberd encontrar raices en el contrato de
trabajo corporativo o institucional que le convierte en mandatario explicito de la entidad a la

que representa en el ambito de la comunicacion» (Cousido, 2012: 81).

Por todo ello, la estrategia comunicativa ha de estar en manos del director de
comunicacion (dircom), que hoy en dia se ha convertido en una figura fundamental en las
empresas porque es «el comunicador o fuente que emite el mensaje. Su capacidad de
persuasion, de conviccién y también en cierta manera de seduccion, se produce en funcién
de dos criterios fundamentales: por un lado se sitla la credibilidad que tenga el comunicador
y en segundo lugar el atractivo que en nosotros despierte» (Fuertes et dl., 1997: 84). En
cuanto a su preparacion, lo habitual es que sea un periodista con formacién tecnolégica y
empresarial, como apunta Ramoén Freixa. «Ademas tiene que estar al dia sobre las TIC
(Tecnologias de la Informacién y el Conocimiento) o nuevas tecnologias. Por eso no es de
extrafiar que un dircom provenga de carreras humanisticas con amplios conocimientos y
accesibilidad a los medios de comunicacién y un buen know how en la praxis empresarial y

en el marketing estratégico» (2004: 131).

Marta Isabel Gonzalez Alvarez realiza un desglose mas detallado de los puntos
fuertes con los que debe contar este personaje. «Destacamos las siguientes cualidades para

un responsable de Comunicacién de una ONG:

- Ser periodistas o comunicadores con la formacién apropiada.

- Tener alta motivacién y serio conocimiento sobre la labor de la organizacion vy
sensibilidad e interés hacia los sociales en general.

- Cuidar la formacién continua tanto en temas de comunicacion y periodismo como del

sector en el que trabaja su organizacién.
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- Tener capacidades multidisciplinares integradores y ser curiosos, creativos, con
habilidades sociales y facilidad para contactos.

- Ser capaces de superar la falta de recursos con creatividad.

- Capaces de generar buen flujo de comunicacion interna en la ONG.

- Tener autonomia, independencia y alto sentido de responsabilidad.

- Estar en constante contacto y coordinacién con Direccién, al dia de la actualidad

social y de los temas relacionados con la ONG» (2012: 250).

Por lo que se refiere a las tareas basicas que debe realizar, nos las ofrece Eduardo
Gomez de Enterria. «Sumariamente podemos decir que hay tres tipos de responsabilidad en
el Director de Comunicacién: definicién y establecimiento de mensajes (posicionamiento),
identificacion de destinatarios de dichos mensajes (publicos) y coordinacion de métodos y
acciones de comunicacion (procedimientos). La definicion de mensajes implica descripcion
de soportes, para evitar la tentacién de teorizar. La identificacién de los publicos implica, por
su parte, el establecimiento de portavoces o interlocutores y la formacion de los mismos. Y
la coordinacion de métodos y acciones de comunicacién supone la planificacién diaria ya a
largo plazo, la busqueda de socios de comunicacién y el “testeo” de todo ello» (1993: 44). Es
decir, que toda la planificacién y estrategia deben salir de sus manos. «La comunicacidn con
toda su estrategia y soportes, emanada desde el departamento que dirigen el dircom, se
convierte en la hoja de ruta que marca las relaciones: desde la toma de decisiones hasta la
ejecucidon de éstas, sin olvidarnos de los aspectos éticos que envuelven toda estrategia de
comunicacidon y siempre estableciendo los controles de calidad o filtros necesarios para

evaluar y controlar toda la eficacia de estos procesos comunicativos» (Freixa, 2004: 130).

Los autores son propensos a la existencia de este cargo en las instituciones, porque
abarca numerosas tareas bajo su manto. Por ejemplo, la unificacién de las comunicaciones
interna y externa. «La existencia de un Director de Comunicacion es imprescindible. Porque
toda entidad posee un mensaje Unico sobre si misma, en el que se concentran su razon de
ser, su caracter y el punto esencial de su oferta que desea transmitir. Lo que significa que, si
no se aglutinan los diversos aspectos de la comunicacién interna y externa bajo una sola
mano, que pueda decidir enfoques del mensaje, estrategias para su emision y tacticas de su

distribucidén; su esencia puede sufrir mermas, modificaciones o distorsiones segun cudl sea el
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canal utilizado —Publicidad, Marketing, Relaciones Publicas-, para que llegue a sus publicos»
(Maestre, 1993: 87). Esta vinculacién entre lo interno y lo externo también lo sefiala
Fernando Martin cuando dice que «la labor de la Direccidn de Comunicacién serd mas eficaz
y rentable en la medida en que lleguen a su conocimiento el mayor nimero posible de
informaciones internas, procedentes de la Alta Direcciéon y de todos y cada uno de los
departamentos que componen la empresa o institucién, ya sea publica o privada, asi como
los recibidos desde el exterior, dejdndose en manos Dircom el criterio de utilizacién de las
mismas y contando con el personal humano necesario para llevarlas a cabo, lograndose asi

realizar una gran Laborde Comunicacion para la organizacion» (2003: 103).

Ya hemos visto anteriormente que la comunicacién en una entidad es global, que
todo y todos comunican, por eso es importante que haya un hilo conductor entre los
estamentos mas altos y los ultimos para que lo que trascienda sea lo mejor para su imagen.
«El dircom es, por una parte, el responsable de la comunicacién institucional y de la
comunicacidn interna, es el garante de llevar la informacion de la empresa o institucion y sus
valores a todos los que forman parte de una organizacién, desde el ultimo empleado al mas
alto de los directivos; y, por otra parte, es responsable de la comunicacidn externa, hacia
fuera, de manera vertical» (Freixa, 2004: 126). Por eso no esta de mas contar con un manual
corporativo que diga las pautas que deben seguir todos los empleados. «A toda empresa o
institucion le es recomendable que, por medio de un conjunto armonizado de normas, se
pueda unificar y mejorar su Imagen impresa y audiovisual, dando asi respuesta a las posibles
dudas existentes entre todos los que en ella trabajan. Es asi como nace la necesidad de crear
un manual o libro de estilo que, elaborado por la Direccién de Comunicaciéon o por la
Consultora, unifique todos los criterios escritos, informdticos y audiovisuales de la
organizacién y se entregue a todos y cada uno de sus empleados» (Martin Martin, 2003:
130). De esta manera se conseguird que la imagen que se transmita sea uniforme vy sin ruido
o distracciones que la alejen del objetivo planificado. Es lo que sucede por ejemplo con los
uniformes o “looks” que puedan lucir los asalariados. Aunque formen parte de la
personalidad particular de cada uno, no cabe duda de que en el momento de representar a
una institucion debe mostrar los valores de ésta. Asi lo corrobora Jordi Ventura.
«Estableciendo un paralelismo entre empresa u organizacion y ser humano, veriamos que la

identidad corporativa tiene una cierta correlacién con la personalidad humana. Esta se
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compone de todos aquellos elementos que la configuran su realidad. Asi, entornos, cultura,
conocimiento, formacion integral, sentido de la responsabilidad, humanidad, forma de
relacionarse, etc., confieren un perfil determinado a la personalidad humana. Incluso el
aspecto personal a través de su estilo en el vestir, su aseo y los “decorados” que pueda lucir
(por ejemplo, el body-pearcing) tienen una correspondencia con la identidad visual
corporativa» (2001: 175). Es mas, para este profesor de la Autonoma de Barcelona «la
empresa no tiene suficiente con ser un “emisor de marca” (...), la empresa se presenta como
un producto en el mercado de la comunicacion (...) Decir “por qué” y “para qué” un producto
ha sido fabricado significa dotarlo de un origen tratarlo como un ser vivo, evolutivo,
concebido por personas y para personas. Es lo que se ha denominado “marker’s mark”, el

sello de garantia del fabricante como oposicién a la “brand”» (Ventura, 2001: 189).

Podemos afadir una vuelta de tuerca mas a las funciones del dircom. En su labor de
aleccionar a sus compafieros requiere conocimientos de Relaciones Publicas, que pueden ser
propios o venirle dados por via externa. «En el campo de los profesionales de la
comunicacion, los Relaciones Publicas y Asesores de Imagen se convierten en expertos en la
materia. Ademas de instruir y formar a las personas en sus intervenciones publicas para que
sepan transmitir una determinada imagen y actitud, cuidan mucho la comunicacién no
verbal de los elementos que rodean tanto a estas intervenciones como a todo lo que
concierne a la persona o empresa para la que trabajan (elementos decorativos, distribucion
de los muebles, colores del reciento, estilo). La disposicién de ciertos objetos en nuestro
entorno (muebles, pinturas, objetos de decoracidon, pantallas de televisién) contribuye a la
estructura de la comunicacién que tendra lugar en ese espacio y al enriquecimiento vy
refuerzo de la imagen corporativa de la organizacién. Estos elementos pueden estar
dispuestos de tal modelo que reflejen ciertas relaciones de roles, que establezcan limites o

bien que estimulen una mayor proximidad» (Fanjul, 2008: 15).

Una ultima tarea importante del dircom es la formacion a los empleados. Se ha
sefialado anteriormente que se trata del primer comunicador de la organizacidon y es
fundamental que ayude a sus compafieros a ser buenos también en esa tarea. Jesus Monroy,
dircom de la CEOE, resumia con este decdlogo reproducido en un texto de Ramén Freixa «lo

mas indispensable que un alto ejecutivo debia saber al ponerse frente a un periodista:
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10.

Facilitar datos de interés a los periodistas mediante un informe que contenga no
sélo buenos deseos y palabras, sino datos econdmicos de la inversion, previsiones
y mercado concreto.

Evitar el abuso de comunicados insustanciosos (...).

El presidente, consejero o director general son los personajes atractivos para el
periodista (...).

Cuando sea entrevistado recuerda la maxima: la mejor improvisacidon es la
cuidadosamente preparada. Plantéese qué le puede preguntar y busque las
respuestas adecuadas para no defraudar el interés del periodista y de los lectores.
Al hablar busque la sencillez y la claridad en la exposicidn {...).

Lo mds importante de la exposicidon debe decirse al principio (...).

No pida cuestionario. Delimite el tema con el periodista, pero no exija
cuestionario. Una entrevista no es una encuesta. El arte estd en descubrir y
repreguntar. Documéntese adecuadamente.

Si no tiene nada que decir, no lo diga. Si le pregunta y no sabe, recondzcalo; si no
estd autorizado, adviértalo, y si no puede facilitar informacidn confidencial, hagalo
rotundamente. Aprenda a callarse y sepa que lo mismo que existe el secreto
profesional del periodista existe el del alto ejecutivo o del empresario.

No sea quisquilloso y no trate de que el periodista escriba al dictado. Si el
profesional ha explicado convenientemente lo expresado, no dude en valorar que
se trata de una buena entrevista.

Piense que el periodista es un profesional y que no hay que estar

permanentemente recelando de su trabajo. Admita sus errores.

Se puede asegurar que la imagen positiva que refleja una empresa interna o

externamente, en los medios de comunicacidn, es resultado del esfuerzo del dircom desde la

empresa y de su relacidn cercana y continua con las personas de la organizacidn y

externamente con los medios. Algunos analistas cifran en el 58 % la responsabilidad del

dircom en esta imagen» (2004: 136-137).
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2.4. Los medios de comunicacidon como receptores de la informacion

«Solamente es digno de ser libre quien es capaz de hacer buen uso de la libertad. Y
precisamente por la jerarquia de su funcién, que exige una poco comun elevacion
intelectual y moral, toca a los periodistas aleccionar con su ejemplo a los demds»

(Gémez Aparicio, 1969: 46)

Desde siempre, el periodista ha sido el nexo de unién entre la noticia y el publico receptor.
La pieza encargada de detectarla, analizarla y elaborarla para que llegue de una manera
inteligible a sus destinatarios. Ya hemos ido asistiendo al nacimiento de los gabinetes de
prensa como generadores de informacion y a la ayuda (interesada o no) que prestan a los
medios tradicionales. «La practica productiva de los profesionales de los medios ha dejado
atras la idea del reportero en busca de noticias y del redactor que selecciona los teletipos de
agencia, para dar paso a toda una serie de intermediarios que se ocupan de mantener a las
redacciones informadas de la actividad administrativa, econdmica, politica o sindical de los
organismos para los que trabajan (...) Parece confirmarse que la ideologia profesional de los
periodistas, con su gran componente de busqueda de fuentes directas y de “sana
competencia” entre los medios, tiende a ocultar el uso de fuentes de informacion
consistentes en otros medios, en informacion ya elaborada por otros profesionales (diarios
de la prensa escrita, otros noticiarios de radio o televisidn, incluso las agencias de
informacién)» (Villafafie, Bustamante y Prado, 1987: 68-69). También abundan en esta idea
Anunciacion Ramirez e Inmaculada Rius cuando afirman que «en la literatura vinculada a los
estudios de Ciencias de la Comunicacién, se da como obvio que colectar informacién es una
de las caracteristicas asociadas al desempefio de la labor del periodista. Sin embargo, la
imagen del informador profesional activo, que salia a la calle en busca de la noticia del dia, el
reportero tradicional, se ha visto, si no drasticamente reducida, si claramente minimizada a
medida que cobraban protagonismo en los medios los contenidos informativos
suministrados directamente por fuentes institucionales y agencias, e incluso servicios de
relaciones publicas. Ambos, en buena medida, favorecidos por las facilidades que suponen
desde el punto de vista productivo: con un esfuerzo minimo del medio para su publicacién»

(2011: 127).

83



Nuria Pombo San Miguel

Para un clasico del periodismo como Manuel Vazquez Montalbdn, «la concepcién
“medios de comunicaciéon de masas” (Mass Communications) sélo responde al sentido de la
comunicacidn social moderna a partir de la existencia de auténticos medios de comunicacion
social y de auténticas masas intercomunicadas. Precisa la existencia de unas fuentes
noticieras, un sistema de transmision de noticias, unos polos de recepcién y transmisién y
unos receptores que hayan planteado una demanda de informacién» (1985: 7). Por lo que se
refiere a las fuentes, como acabamos de ver, a las tradicionales se le han anadido los
Departamentos de Comunicaciéon, como explica Elena Blanco Castilla. «Cualquier persona
puede ser en un momento fuente informativa, no obstante los estudios existentes
demuestran que las principales fuentes de informacion en los medios de comunicacion se
atribuyen a fuentes organizadas que, no debemos olvidar, son siempre fuentes interesadas»

(2004: 114).

Mas, lejos de suponer un problema ético, las informaciones que suministran las
organizaciones solidarias a través de sus profesionales se van utilizando cada vez mas
habitualmente por los medios informativos. «En términos generales podemos afirmar que
las ONGD han conseguido posicionarse como fuentes de informacién. La investigacién ha
constatado que, en mas de la mitad de las ocasiones en las que se publican noticias sobre
ellas, los periodistas las emplean como fuentes. Son, sobre todo, primera fuente cuando la
noticia trata de fechas en las que se recuerdan problematicas mundiales y cuando la funcién
que los periodistas destacan de ellas es la de agentes de informacidn o presion. Por tanto, en
estas tematicas y en el desarrollo de esas funciones los periodistas estiman que las ONGD
estan mas preparadas y autorizadas para aportar testimonios valiosos» (Gonzalez Luis, 2006:

183).

No obstante, la profesora Blanco Castilla alerta sobre la necesaria integridad de los
redactores y les aconseja estar siempre alerta sobre su contenido. «Cuando el periodista
trabaja con informacion procedente de una fuente organizada sabe que se trata de un
mensaje con una intencionalidad clara y que, como ya se ha dicho, busca ante todo
salvaguardar los intereses y potenciar la imagen social de la organizacion de la que procede.
Como consecuencia, el periodista no debe dar por buena esa informacién, sino que debera

contrastarla y profundizar en ella a través de otras fuentes especializadas personales o
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documentales. Podrd asi descubrir aspectos de la informacién que la organizacidn haya
pretendido ocultar o que podria no haber considerado relevante» (2004: 117-118). Es mas,
para esta docente de la Universidad de Malaga seria conveniente un alejamiento prudencial
de estos emisores de informacion al recordar que «los autores anglosajones desaconsejan
una relacién estrecha con la fuente porque puede llevar al periodista a no cuestionarlas y a
establecer una familiaridad excesiva (...) Es muy probable que al tratar con fuentes muy
cualificadas o que ostentan poder se origine en el periodista admiracion, que nunca deberd
ser incondicional o sumisidn. La relacién, aunque no estrecha, si debe ser personal y cordial.
El periodista debe buscar siempre el contacto directo con la fuente y huir de los
intermediarios. Basara la relacién en criterios profesionales y en un principio fundamental:
no utilizar el engafio para obtener informacién, porque puede perder la fuente o provocar

que ésta le niegue informacién como castigo» (Blanco Castilla, 2004: 106).

¢Como debemos establecer, entonces, un marco para que las relaciones entre
gabinetes y periodistas sean lo mas fluidas posible? Javier Erro admite que «estamos frente
a un debate entre razén (solidaridad reflexiva y permanente: la solidaridad como proyecto
social) y sentimientos (solidaridad compulsiva: la solidaridad como espectaculo), que reduce
el problema a la relacién entre ONGD y medios de comunicacién de masas» (2002: 77). La
via abierta por las nuevas tecnologias estd siendo muy efectiva en este intercambio
comunicativo. «En los ultimos afios las organizaciones del Tercer Sector se estan abriendo a
las nuevas tecnologias de la comunicacién. Con relacidn a Internet han emergido nuevas
practicas, nuevos modos de organizarse y nuevas organizaciones. Como ya hemos dicho,
éste es un medio que permite informar e informarse, organizarse y actuar o influir sobre
asuntos, hechos o realidades que caen dentro y fuera de los tradicionales radios de accidn.
Internet, evidentemente, no ha creado tales colectivos ni tampoco la solidaridad
internacional, ni las redes sociales. Lo que ha proporcionado es una herramienta mas para
operar sobre esa base; sobre todo, para operar a distancia, es decir, translocalmente. Que el
Tercer Sector en pleno se estd redimensionando parece ser una de las conclusiones que se
puede sacar de ello, a pesar de la infrautilizacion de dicha tecnologia. Y de ello se derivan
implicaciones tanto para el andlisis social como para la practica solidaria, incluidas las

practicas comunicativas» (Gémez Ferri, 2006: 37).
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Ahora bien, igual que los medios tienen que cuidarse de verse manipulados por las
ONG a la hora de recibir sus informaciones, también éstas corren el riesgo de verse utilizadas
o desvirtuadas si caen en los brazos de aquéllos sin ningdn pudor. Carlos Gdmez Gil asi lo
plantea. «Dentro de las politicas informativas y comunicacionales, los medios han
desempeiiado un papel crucial en la extensidn de un modelo de conciencia solidaria como el
que representan las ONG, institucionalizando informaciones, mensajes y cdédigos surgidos
desde estas organizaciones sociales bajo criterios de comunicacion de masas en el mercado
de la informacion. Los medios de comunicacidn se han alimentado progresivamente de las
ONG y de todos sus principios, procediendo para ello a triturar valores, digerir sus
reivindicaciones y sintetizar sus apoyos sociales y su cardcter reivindicativo, a costa de
avanzar hacia un progresivo pragmatismo mediatico e informativo que ha sido asumido por
buena parte de las ONG, que han tratado de acomodar sus mensajes e informaciones a las
demandas publicitarias de los medios de comunicacién, condicionando con ello su forma de

actuar y su labor social» (2005: 169).

Por su parte, Erro incide en la espectacularizacidn de los medios a la hora de provocar
una pérdida de valores en las organizaciones. «Si circunscribimos el conflicto a la relacidn
entre ONGD y medios las soluciones vienen esencialmente de la mejora técnica: deben
centrarse los esfuerzos en los recursos, sobre todo en la formacidn técnica de las personas
gue dentro de las ONGD y de los medios de comunicacion de masas se encargan de
informar. Aunque siempre toparemos con un demonio dificil de humanizar: la naturaleza
comercial de los medios de comunicacidon de masas y el peso del espectaculo y del simulacro
en el mundo de la imagen. En ese sentido, las ONGD parecen atrapadas en un proceso de
negociacion estructuralmente desigual. Lo que interesa es cémo vender mejor nuestros
productos comunicativos a los medios para aumentar nuestra exposicién en ellos. Al final, |a
respuesta parece obvia: ofreciendo lo que los medios quieren, imagenes de impacto,

titulares sensacionalistas, victimas y rostros carenciados» (2002: 73).

Para tratar de buscar un punto de coincidencia entre los intereses de unos y otros,
convendria establecer unas normas basicas de actuacidon y comportamiento. Asi, se les

podria recomendar a los periodistas de los medios lo siguiente:
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- «Tener una formacidn y excelencia profesional demostrable.

- Tener especial cuidado con la ética y la deontologia profesional.

- Ser independientes y velar por el derecho a la informacion.

- Tener muy presente la funcion social periodistica y la labor que se realiza en
cuanto a sensibilizacién, formacidn y cambio social.

- Evitar las imagenes catastroficas o idilicas sobre paises del Sur o colectivos que
sufren exclusidn social.

- Evitar el paternalismo y mostrar a las personas con su dignidad.

- Dar voz a los “sin voz”, buscando testimonios directos de la realidad.

- Evitar la generalizacién en las informaciones.

- Contextualizar las situaciones explicando sus causas.

- Evitar cualquier discriminacion (raza, sexo, cultura, religién).

- Solicitar, siempre que sea posible, permisos para usar imagenes.

- Traducir situaciones a un lenguaje comprensible de la sociedad.

- Mostrar a las personas de forma individualizada y contextualizada» (Gonzdlez

Alvarez, 2012: 251).

Por su lado, a los periodistas de los diferentes medios de comunicaciéon cabria

exigirles:

e «Control de los cédigos técnicos del area de conocimiento propio del mundo de
la salud para poder comprender lo que lee y oye de ese mundo (...)

e Control de todas y cada una de las areas de conocimiento que en la realidad se
interrelaciona profunda y significativamente con la sanidad {...)

e Control de diferentes sectores del publico diferenciados por su capacidad de
comprensién de los contenidos técnico-sanitarios, asi como por sus necesidades,
intereses y expectativas puntuales relacionadas con el mundo de la salud y la
sanidad.

e Control de los cédigos divulgativos a fin de adaptar los mensajes a la capacidad
de comprensiéon de cada sector de publico en relacién a los contenidos

sanitarios» (Chimeno, 1988: 438-448).
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Luego, a la hora del trato diario con los medios, los gabinetes han de tener en cuenta
unas normas basicas de funcionamiento interno, para que las informaciones lleguen a
tiempo y en condiciones de ser tratadas. Un par de consejos basicos son los siguientes: «Los
periodistas, tanto de medios escritos como audiovisuales, reciben a lo largo del dia cientos
de notas de prensa, convocatorias para actos, dossieres de prensa, llamadas de teléfono,
etcétera. Entre ese maremagnum de impactos informativos ellos seleccionan aquellos que
se adaptan a lo que consideran noticiable. Junto a esta seleccidn que determina qué
mensajes serdn noticia o no, existe otra barrera a superar y es la de la limitacidon de espacio
dedicado a algunas secciones en los medios de comunicacién. El deporte y la politica ocupan
casi la mitad de las pdginas de cualquier diario nacional o regional y el setenta y cinco por
ciento del minutaje de los informativos televisivos. Hacerse un hueco en el resto de las

secciones es una labor bien dificil» (ADECEC, 1996: 308).

2.4.1 — Prensa escrita

Como comenta Manuel Vigil en su clasico El oficio de periodista, «el periodista debe, pues,
ante todo conocer y dominar el terreno que pisa, y no tan sélo en el area especifica de su
secciéon. No hay, aunque otra cosa pueda parecer, compartimentos estancos en la
actualidad. Existe una interdependencia mas o menos estrecha entre todas las vicisitudes
humanas» (1972: 55). De ahi que, cuando se trata de profundizar en un terreno mas
concreto, deba utilizar todos sus conocimientos previos para tatar de compilar y resumir los
contenidos especificos en textos comprensibles para el lector no avezado. «El periodista
especializado tiene como primera obligacién informar a su audiencias de manera precisa e
inteligible. Para ello debe conocer y analizar a quién dirige su informacion, qué intereses
tiene y qué le demanda. Segun estos factores y el tipo de medio donde trabaje puede utilizar
un nivel mas especializado o debe optar por uno mas divulgativo. Sin embargo, el periodista
especializado defendera la divulgacién ante todo, especialmente si desempefia su labor

profesional en medios generalistas» (Blanco Castilla, 2004: 108).
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No siempre es facil alcanzar ese tono divulgativo a la primera. A menudo falta
preparacidon previa y no se cuida la principal herramienta del periodista: el lenguaje.
«Muchos de los jévenes redactores que nutren las redacciones llegan de una vida
apresurada; ellos mismos, en gran nimero, se sienten mejores si actian sin sosiego y con
poca disponibilidad para acatar reglas; provienen, ademas, de unos estudios que, segun lo
observado a diario en prensa y audiovisuales, no les han infundido, mds alla de la superficial
teoria, la conviccion fanatica de que el idioma constituye su herramienta de trabajo vy, casi
seguro, de su posible triunfo; de que es, por tanto, su deber y su conveniencia tenerlo

siempre tan a punto como el cirujano su instrumental» (Lazaro Carreter, 1993: 8-9).

Ademas, y como caracteristica comun en los tiempos que corren, ya no sélo hay que
contar con un buen dominio del lenguaje y una innatas dotes periodisticas a la hora de
buscar las noticias; ahora también hay que dominar las herramientas tecnoldgicas mas
modernas para convertirse en un redactor multimedia. Asi lo explica Hernan Diaz. «Uno de
los cambios mas notables que estamos viviendo es que la informacion puede llegar al mismo
tiempo en que se estd produciendo la noticia a publicos de todo el mundo, en formatos
diversos y a través de multiples canales, incluidos los nuevos medios masivos de
comunicacion como son las redes sociales. Esto, que en un sentido es algo positivo porque
favorece el acceso a la informacién, puede convertirse en un boomerang para los
profesionales del periodismo porque el tiempo se convierte en un elemento de presién que
pone en riesgo su obligacién de contrastar las fuentes y validar la informacién. La prensa
escrita es, sin lugar a dudas, la mas afectada por esta transformacién en el escenario
mediatico, porque si antes sus periodistas disponian de cierto tiempo para contrastar la
informacién hasta la hora de cierre ahora solo tienen unos minutos para hacerlo porque lo
que leeremos mafiana en papel debe estar publicado antes en su version digital (...) Los
cambios descritos anteriormente estdn provocando también cambios en el perfil de los
periodistas demandados por los medios. Si antes se valoraba sobre todas las cosas su
capacidad para disponer de las fuentes fiables que le dieran rigor a la informacién,
potenciando el conocimiento de los temas y la especializacién, ahora mismo estd ganando

III

terreno una vision “instrumental” del periodista en la que se valora cada vez mas su
capacidad para procesar la informacién en diferentes formatos y medios. Un proceso que, a

mi modo de ver, se sustenta en la conformacién de conglomerados multimedia en el que la
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informacién se convierte en una mercancia y el periodista en un mero engranaje mas en la

cadena de produccién» (2013: 36-37).

Dentro de la especializacion en los medios existe un nivel superior, que es el del
redactor de un suplemento tematico. En el campo que estamos analizando (solidaridad y
salud) existen diversos ejemplos que asi lo demuestran. Ofrecemos, a continuacién, el modo
de elaborar la informacién del suplemento sanitario en La Razén, segln su especialista
Sergio Alonso. «<El suplemento A tu salud da amplia cabida semanalmente a reportajes sobre
patologias, avances cientificos, informaciones terapéuticas y noticias relacionadas con la vida
sana que no tienen cabida, o la tienen sélo superficialmente, en el diario. En el diario, la
informacién sobre salud es muy variada y tiene generalmente cabida en la seccidon de

sociedad. En ella, informamos puntualmente de:

- Lasiniciativas politicas: medicamentazos, listas de espera, negligencias médicas,
huelgas que afecten a los pacientes, proyectos con implicaciones éticas como el
uso de embriones con fines de investigacidn, eutanasia, etc.

- Noticias profesionales: reformas laborales que afecten, por ejemplo, a los
estudiantes de Medicina, los médicos o las enfermeras; elecciones a los Colegios
de médicos y de farmacéuticos, etc.

- Situacidn de los hospitales: si carecen de especialistas, si sus urgencias estan o no
saturadas.

- Avances cientificos divulgados en revistas especializadas de primer nivel como
Nature, Science, The Lancet o The New England Journal of Medicine.

- Ylo que yo llamo “noticias colaterales”: acuerdos de financiacidn sanitaria, leyes

sociales con trascendencia en la salud como la de dependencia, etc.
éY como informamos? Lo hacemos bajo las siguientes premisas:

1. Procuramos ofrecer una informacion contrastada: contamos para ello con un
amplio panel de expertos a los que consultamos cada vez que se produce una

informacién en alguna de las areas en las que son especialistas.
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2. Recogemos la informacidn de todas las partes afectadas para que sus opiniones

queden reflejadas.

3. Intentamos no despertar falsas expectativas en los enfermos, informando de los
avances médicos que se producen, pero exponiendo al mismo tiempo sus

limitaciones.

4. Informamos para todos los publicos: usamos para ello un lenguaje fécil y llano, que
permita a cualquier tipo de lector, sea sanitario o no, enterarse de lo que se le
informa. Esto requiere emplear una traduccion y un estilo de hacer periodismo

basado en premisas como:

e Parrafos cortos.

* Traduccién de los términos especializados y complejos a otros mas
comprensibles.

® Buenas ilustraciones que permitan al lector enterarse de la noticia sin
necesidad de leerla.

* Opiniones de los mejores expertos sobre la materia de la que informamos.
* Informaciones divulgativas que nunca den por hecho lo que el lector puede
ignorar.

» Despieces explicativos sobre asuntos que requieren informacién adicional.

Bajo estas claves realiza La Razon su trabajo diario en un area informativa aun

insuficientemente explotada como es la Salud» (2008: 74).

Aunque a nosotros nos parece una estupenda via de difusion, otros autores son mas
dados a que las apariciones de contenido sanitario se produzcan en las propias secciones de
los diarios, antes que en suplementos tematicos. Es el caso de Carolina Moreno, que
considera que «la fragmentacién y la descontextualizacion de la realidad cientifica se
acentua si consideramos la ausencia de una seccion propia en la que se reunan los
contenidos cientificos. Nos referimos a seccién incorporada en la redaccién y no a
suplementos independientes del periddico, que obedezcan a otro tipo de intereses que no

sea el meramente informativo» (2004: 252).
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2.4.2 —Radio y Televisién

De cara a la divulgacién cientifica y social «la radio ha sido un medio que durante muchas
décadas ha contado con una gran credibilidad por parte del publico. Tiene ventajas e
inconvenientes a la hora de consagrarse a tareas divulgativas. Sin embargo, durante la
Ultima década, en nuestro pais, ha disminuido el tiempo dedicado a la informacién,
incrementandose el espacio otorgado a los comentaristas y a los editorialistas. En ese
sentido, la informacién cientifica que se emite es breve, concisa y sélo ofrece los datos
principales de cualquier desarrollo tecnocientifico (...) Tanto la television como la radio se
han utilizado para hacer programas de divulgacion cientifica, sin embargo, la radio es mas
apta para la divulgacién porque aunque en la television es mds destacado el componente
visual, también limita el espectro tematico. Sélo una fraccién de la ciencia es accesible a la
vista ya que bdsicamente se plantean ideas abstractas» (Moreno, 1988: 246). Esta
catedratica de la Universidad de Valencia reconoce también que «la difusidn de la ciencia y
la cultura a través de las ondas en las emisoras locales, comunitarias o alternativas, frente a
la construccion periodistica de la ciencia que hacen las grandes cadenas, requiere un
esfuerzo mayor por parte de los profesionales, pero el impacto socioeducativo también es
de mayor envergadura. La radio actia como medio prioritario de socializacién de los

ciudadanos en las zonas rurales» (1988: 247).

Con respecto a la television, se trata de «un medio excepcional de persuasion, incluso
para hechos triviales, de ahi el gran uso publicitario. Aunque deba decirle que, si se dosifica y
emplea correctamente, es también un eficaz sistema de aprendizaje y de culturizacién»
(Fuertes et dl, 1997: 97). Por eso es tan importante saber manejarlo y utilizar con cuidado los
estereotipos para que salgan a relucir sélo los positivos. Angeles Diez Rodriguez asi lo
considera. «La televisidn se ha convertido en el medio privilegiado por el campo de las ONG,
tanto como lo es para todos aquellos que pretendan dominar en un campo de relaciones
para transmitir y comunicarse con los sujetos fuera del campo y para ganar poder simbdlico
dentro del mismo. Los mensajes que se transmiten corresponden cabalmente con los
tépicos y las ideas preconcebidas; redundan en ellas y contribuyen a formarlas» (2002: 167).

Dentro de los géneros mas utilizados, la profesora Moreno distingue «dos géneros distintos:
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los magazines y los documentales. Aparte de estos dos géneros de divulgacion cientifica, hay
que senalar la presencia de los temas cientificos en los espacios informativos, bien
noticiarios o bien reportajes mas amplios. En esta linea, actualmente, se han incrementado
cuantitativamente las aperturas de los informativos con noticias de ambito cientifico, y

también se han generalizado los temas sobre innovaciones cientifico-técnicas» (1988: 249).

La importancia de los medios audiovisuales tradicionales ha llegado a veces a
extremos un tanto controvertidos. Asi, en casos excepcionales, la linea entre la informacidn
y la recaudacién monetaria se ve traspasada sin ningun pudor. «En Espafa se ha llegado a
que en situaciones denominadas como “crisis humanitarias”, en los noticieros de casi todas
las cadenas de televisidn, aparece a la vez que la informacién sobre la catdstrofe en curso,
los numeros de cuentas corrientes de bancos concretos donde se pueden gestionar las
donaciones que alguna ONGD recaudard y gestionard en el pais de referencia de la

catastrofe» (Revilla, 2003: 390).

2.4.3 — Internet

Ahora todo el mundo habla de Internet y lo considera fundamental en sus vidas y en la
sociedad. Sin embargo, su historia es muy reciente. «El 2 de septiembre de 1969, un grupo
de investigadores de la Universidad de California en los Angeles (UCLA) conectd el primer
ordenador a la red Arpanet, con el fin de facilitar el conocimiento de la investigacién y la
ciencia, convirtiéndose asi en una magnifica herramienta de comunicacién para los
investigadores de todo el mundo. Después y con el paso del tiempo irian apareciendo
nuevas redes, aunque todas eran cerradas e incompatibles entre si, hasta que el interés de
todos hizo que apareciera el protocolo conocido como TCP/IP que facilitd el intercambio de
redes, apareciendo el Internet que hoy conocemos como “red de redes”. Pero no fue hasta
1989 cuando aparecieron las paginas web que conocemos ahora como World Wide Web y
que sélo son una parte de Internet» (Sanchez Martos, 2008: 90). Previamente, el mundo
académico, investigador y laboral se beneficid de sus conexiones, como sefialan Fajula y

Roca. «Aunque nacié como un proyecto militar [ARPANET, el embridén de Internet], este
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sistema se popularizé en muy poco tiempo y muchas compaiiias solicitaron el acceso a dicho
sistema para aprovecharse de las ventajas que ofrecia en términos de comunicacion. Al
principio, esta demanda se centrd en las universidades y centros de investigacién que vieron
en la red un sistema Unico para compartir informacién salvando grandes distancias. Del
campo cientifico saltd al laboral y de éste al doméstico hasta llegar al Internet que hoy

conocemos» (2001: 364).

Debido a la novedad del invento, desde el principio hubo estudiosos que se

I " ~n

percataron del auténtico valor de la Red. El “gurd” tecnoldgico canadiense Don Tapscott ya
lo hizo casi dos décadas atras al afirmar de Internet que «no se trata simplemente de la
interconexion de tecnologias, sino de la interconexién de los seres humanos a través de la
tecnologia. No es una era de mdquinas inteligentes, sino de seres humanos que, a través de
las redes, pueden combinar su inteligencia, su conocimiento y su creatividad para avanzar en
la creacién de riqueza y de desarrollo social» (1998: 20). Por eso los autores ya han
proseguido otorgandole el valor que tiene. «Si que hemos de tener ya algo claro: Internet no
es una moda pasajera ni un entretenimiento de snobs. Para nosotros es un poderosisimo
canal de comunicacién y de conocimiento, sencillo, barato y dindmico, que se ha implantado
de forma vertiginosa y se ensambla perfectamente en nuestra sociedad cada vez mas
globalizada; que posee la capacidad de contactar simultdaneamente con millones de usuarios,
identificarlos a la perfeccion y enviarles un mensaje especifico y personalizado, con la
posibilidad, ademas, de poder actuar interactivamente. En suma, no hablamos de un soporte
mas, sino del mas potente, aun en sus actuales momentos de bisofiez, por lo que seria una
imperdonable falta de profesionalidad que no lo tuviéramos presente a la hora de preparar
un programa eficaz y rentable para nuestros clientes o nuestra empresa» (Paniagua, 2003:

14).

Aunque nadie piense que Internet va a acabar con el resto de medios de
comunicacidn, no cabe duda de su protagonismo y de su constante crecimiento. «Hay que
llamar la atencion sobre un progresivo aumento del interés y uso de las recientes
tecnologias de la informacién y la comunicacién, como también de su protagonismo. Sin
llegar al extremo de convertirse en un reemplazo y extincidon de unos medios por otros, si

gue va a suponer un cambio del peso especifico por ambas partes. De hecho tal
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desplazamiento ya se estd produciendo en muchas facetas de la vida social, desde las mas
cotidianas a las mas organizadas» (GOmez Ferri, 2006: 24). José Maria Herranz y Francisco
Cabezuelo van incluso mas alld cuando destacan que Internet ha introducido nuevos
conceptos a la hora de comunicar. «La implantacién progresiva en la vida diaria de todos los
ciudadanos de Internet y las nuevas tecnologias es un hecho. Aunque su penetraciéon en
general es lenta, se esta convirtiendo en una forma de comunicacidn del futuro. Internet ha

introducido nuevos conceptos a la hora de comunicar:

- Del viejo concepto de la «audiencia» como ente abstracto y pasivo, se ha
pasado al de «usuarios», con todas las implicaciones que tiene el término en el

sentido de persona que utiliza un «servicio».

- Del tradicional emisor unidireccional de la informacién se pasa a la

interactividad, siendo emisor y receptor a la vez.

- De la relacién uno para muchos (televisidon) se pasa a la relacién todos para
todos, es decir, el concepto de comunidad y red, donde todos los participantes

intercambian informacién en tiempo real (...

Internet es una herramienta imprescindible dentro de las organizaciones, pero
tampoco es el Unico instrumento de comunicacién: la red no sustituye a los canales de
comunicacidn tradicionales, sino que los complementa y potencia. Encontrar ese punto de
equilibrio entre los canales tradicionales por un lado, y la comunicacién en la red por otro, es
la clave de la comunicacion futura (...) En el campo de las organizaciones no lucrativas, por
ejemplo, la Red tiene a favor que permite ahorrar costes a las ONL en la difusién de
informacidn y publicaciones, es mas flexible porque puede actualizarse constantemente y es
accesible desde cualquier parte del mundo» (2009: 186-187). De cara a los gabinetes de
comunicacidn, la Red también supone una gran ayuda con sus multiples aplicaciones. «Y
entre las oportunidades que ofrece Internet a los directores de comunicacién, destacamos
ahora las que tienen que ver con la Comunicacién Externa, con ejemplos como las salas de
prensa virtuales con recursos graficos, sonoros, audiovisuales...etc.; el envio masivo de notas
de prensa digitales, las entrevistas on-line y las retransmisiones en streaming o tiempo real

en directo y también con el monitoreo y seguimiento de la repercusion en medios digitales.
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Pero ademas de lo dicho, las nuevas tecnologias pueden plantear ciertas amenazas y
debilidades, sobe todo dentro de las organizaciones y no sélo en su comunicaciéon, como por
ejemplo, la falta de dominio de “lenguaje electrénico”, la “brecha digital interna” o la
incapacidad para asumir con suficiente rapidez los avances y la necesidad de nuevos roles
gue se dan como consecuencia de la implantacion de las TIC en las instituciones y en sus

departamentos de Comunicacién» (Gonzalez Alvarez, 2013: 695).

A) Nuevos modos de comunicacién

Lo que ha conseguido Internet en estos afos es ir introduciéndose poco a poco en el
imaginario colectivo de los ciudadanos. De modo que no se ha producido un ruptura con los
sistemas tradicionales de comunicaciéon de masas. Antonio Sanchez de Amo lo refleja muy
explicitamente cuando dice que «los contenidos de los mass-media son algo asi como un
sistema de riego por goteo o una lluvia cala-bobos. Antes de empapar del todo existe una
especie de paraguas compuesto por nuestros propios conocimientos, nuestras ideas,
nuestras opiniones..., nuestro caracter» (2003: 190). En estos momentos la Red es una
realidad y se han cumplido los mejores vaticinios que venian desde la década pasada, como
los de Elvira Garcia de Torres. «Internet es un reto y una oportunidad para el periodismo
especializado. El reto es importante porque la aparicion del nuevo canal ha reabierto el
debate en torno al futuro del periodismo. Las oportunidades vienen de la mano de la
produccién de hipertextos especializados de calidad, la busqueda de rentabilidad a partir de
la segmentaciéon tematica sin ceder a las presiones de las casas comerciales y la
aproximacion a ese espacio alternativo, vivo y comprometido que conforman los “diario de
la red” (...) En Internet, el profesional de la informacidn necesita cambiar la perspectiva con
la que se aproxima a la noticia. Necesita aprender a fragmentar la informacién que llega al
medio de acuerdo con su funcién, su grado de dificultad y los elementos que la componen
(textual, audiovisual y sonoro), como paso previo a la elaboracién del texto» (2004: 196-

197).

Como prosigue esta misma profesora de la Universidad Cardenal Herrera de Valencia,
«Internet engloba dos grandes espacios informativos. Uno de ellos estd dominado por las

cabeceras tradicionales. En el otro, paginas personales, bitdcoras digitales y publicaciones
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comunitarias, editadas por desconocidos y especializadas en algunos casos, proponen una
lectura alternativa de la realidad. Es dificil anticipar qué modelo de periodismo se impondra
en el escenario digital» (Garcia de Torres, 2004: 212-213). Precisamente de esa dicotomia se
pueden beneficiar las ONL a partir de ahora, pues si hemos visto que con su trabajo desde
los gabinetes de comunicacién buscan orientar las informaciones que se publiquen en los
medios convencionales, con sus propias plataformas ya no dependen de nadie para
transmitir sus mensajes del modo que deseen. «La mayoria de los estudios coinciden en
destacar, que si bien se ha avanzado en la expansion de las aplicaciones basadas en la nueva
tecnologia Web 2.0, no hay una actitud decidida por parte de los movimientos para
aprovechar al maximo todos los recursos de la red (..) A los movimientos sociales les
interesa tener un cierto control sobre lo publicado por los medios de comunicacién para que
su mensaje llegue como ellos desean, sin la intervencidn de intermediarios. Internet concede
la posibilidad de realizar una comunicacién inmediata entre los responsables del movimiento
y los ciudadanos, ya sean militantes, simpatizantes o simplemente personas interesadas en
seguir las reflexiones, deliberaciones y debates que se llevan a cabo en el seno de la

organizacién» (Carcar, 2015: 133-134).

Otra ventaja, sobre todo desde el punto de vista de los colectivos en desventaja
social, es que pueden acceder a un altavoz para sus necesidades de una manera
relativamente sencilla. Fernando Ballestero confirma que «existen muchas iniciativas en
todo el mundo tendentes a evitar que este proceso de marginacidn y exclusién se produzca,
brindando oportunidades para que diferentes colectivos sociales, sean estudiantes vy
jévenes, empresas u otros colectivos se incorporen a la Sociedad de la Informacién. En
muchos de estos casos, el liderazgo de unos pocos al desarrollar y poner en marcha distintas
iniciativas, es un elemento clave. Mas aun, un buen proyecto con un buen liderazgo acaba
movilizando en la mayor parte de los casos a distintas instituciones publicas y privadas, con
lo que se genera no sélo que haya equipos de trabajo sino financiacién adecuada» (2002:
150-151). Por lo que se refiere a los informadores tradicionales, también se trata de un
mundo provechoso, en el sentido de que les obliga a perfeccionarse en su trabajo. «Los
informadores de salud podemos mejorar a la hora de llevar a cabo nuestro trabajo y, para
ello, nada mejor que hacer propias las sugerencias y precisiones que nos hacen llegar desde

diferentes foros. Al fin y al cabo, son en muchas ocasiones el destinatario final de las
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informaciones que elaboramos. Sin embargo, y en defensa de nuestro colectivo, se puede
decir que esos errores son cada vez menores y que, en general, las informaciones son cada
vez mas rigurosas. A esto ha contribuido, en gran parte, la cada vez mayor especializacion
por parte de los profesionales, conscientes de que contamos entre nuestro publico con

gente muy preparada en este campo y exigente» (Gonzdlez Huesa, 2008: 15).

B) Discapacidad y Salud en la Red

Como acabamos de ver, Internet se ha convertido en un altavoz perfecto para la
comunicacion de los mds desfavorecidos. Parece que fuera una via comunicacional
especialmente disefada para ellos. «En las ultimas décadas las Campafas de Denuncia y
Sensibilizacidon Social se han convertido herramientas habituales de comunicacién de las
entidades del Tercer Sector, esas asociaciones, fundaciones, cooperativas y, especialmente,
de las ONG, o entidades del Tercer Sector sin dnimo de lucro y con objetivos solidarios, en
las que se contempla la necesidad de sensibilizar y denunciar las injusticias sociales o de

desequilibrio en el nivel de desarrollo humano.

En esta linea de trabajo, el avance de las nuevas tecnologias e internet, al que desde
el afio 2006 se han sumado las redes sociales, se prefiguran como nuevas y eficaces
herramientas comunicativas que permiten llegar de manera mas econdmica a un mayor
nimero de personas y de manera mas directa» (Gonzalez Alvarez, 2013: 690). De hecho, es
que el alcance transnacional de la Red posibilita un trasvase de conocimientos y realidades
instantaneo entre los distintos colectivos del mundo, con lo que se abandona la sensacién de
“ghetto” y se pueden universalizar los llamamientos solidarios. Javier Romanach ya lo
anticipaba a finales de los afios 90 cuando publicaba que «la apariciéon de los nuevos
servicios que proporciona Internet esta modificando las costumbres de la sociedad moderna.
Entre los individuos mas beneficiados por este cambio se encuentra el colectivo de las
personas con discapacidad (...) Se produce un fendmeno que consiste en que personas con
diferentes nacionalidades con aficiones comunes utilizan foros Internet parecidos y se
comunican entre ellas de una manera efectiva. Asi, sectores minoritarios como el de la

discapacidad ven incrementando el nimero de gente que se interesa por ellos y los
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individuos (por oposicion a las organizaciones, empresas y corporaciones) pasan a tener

contacto y acceso a lo que podriamos llamar su mercado objetivo» (1999: 705-709).

En esta corriente también se apoya Laia Montoliu cuando opina que «la evolucién de
Internet plantea constantes retos a los diferentes sectores de nuestra sociedad, las ONG han
tenido que adaptarse a esta nueva cultura comunicativa, para tener voz propia en la red y
satisfacer sus necesidades comunicativas. Los retos que afrontan las ONG en la Red, sobre
todo a partir de la Web 2.0, se rigen bajo el principio de que como se plantea la
comunicacion de una entidad explica cdmo es la entidad. Las ONG ocupan un espacio en un
contexto donde la apariciéon y el asentamiento de entidades, movimientos y formas de
expresion de distinto tipo estd creciendo de forma exponencial, propiciado por una
desafeccién de la politica y la busqueda de formas de participacion ciudadana alternativas.
Las organizaciones que tradicionalmente han destinado sus esfuerzos y su voluntad a
vehicular estas propuestas, desde la década de los ochenta han derramado sus esfuerzos en
comunicacidn en conseguir presencia en los medios de comunicacidn tradicionales. Hoy en

dia esto no es suficiente» (2012: 2).

Ahora bien, como se ird viendo repetidamente a lo largo de este trabajo, cualquier
accién de comunicacién necesita de una estrategia previa a la que cefirse. Y mucho mas en
un sector tan cambiante como el digital, en el que los avances se producen a un ritmo
desmesurado. Jesus Esteban Carcar, asi lo relata. «La proliferacion de los recursos en
Internet crece a un ritmo frenético y van adquiriendo una sofisticacidon cada vez mayor. Esto
provoca la necesidad que tienen los estrategas de movimientos sociales de experimentar
primero e implementar después nuevas formas de comunicacién y nuevos procesos de
participacion. Al igual que ocurrid con las grandes transformaciones que tuvieron lugar en la
segunda mitad del siglo pasado, las innovaciones tecnoldgicas que se han venido
produciendo en los ultimos afios afectan también a la actividad desarrollada alrededor de los
nuevos mensajes. Coexiste una personalizacion de los movimientos, que requiere la
adaptacion de la ciudadania a esta nueva realidad, con el fin de lograr una estructura mental
acorde con ella. La asociacién entre la difusién del mensaje de un movimiento social y TIC
permite llegar a un mejor conocimiento de las demandas sociales amplia las posibilidades de

comunicacidon con la ciudadania, haciendo que la informacién circule en un sentido
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bidireccional. Es evidente, que este nuevo contexto hace que la comunicacidn medidtica
haya adquirido un protagonismo relevante, lo que obliga a las formaciones politicas y
sociales a adaptarse a la nueva realidad de los medios. Con las nuevas tecnologias, la
informacién se propaga con gran rapidez, casi de forma inmediata, lo que obliga al
movimiento y a su organizacién a asimilar este cambio y tener preparados planes de choque
para situaciones de crisis. Con esta nueva realidad, los Webs sites de las formaciones, los
blogs de los lideres, las redes sociales, el marketing viral o el envio de mensajes de contenido
politico, a través de Internet, se unen a las herramientas utilizadas en las estrategias

tradicionales» (2015: 131).

En lo referente a la salud, el actual Consejero de la Comunidad de Madrid, Jesus
Sanchez Martos, reconoce los peligros de esta red de redes. «La salud y la enfermedad se
han convertido en un verdadero negocio en Internet, que debe ser considerado como el
lugar donde comienza la labor social de algunos, pero también donde se desarrolla el
negocio y el peligro publico de otros muchos, cada vez mas, que ofreciendo falsas
alternativas y soluciones peligrosas, navegan a sus anchas de forma impune en la red de
redes, donde no existe ninguna ley que nos proteja a los cibernautas. Y claro que Internet es
uno de los mayores desarrollos de la comunicacion humana, pero siempre que se utilice
adecuadamente, buscando la globalizacién de todos, pero con leyes que también nos

protejan a todos» (2008: 89).

Igualmente, avisa de la necesidad de reforzar los sistemas de seguridad. «Los
profesionales de la salud y los de los medios de comunicacidn hemos de hacer un esfuerzo
para informar adecuadamente a la poblacidon general sobre las virtudes de Internet, pero
también de sus riesgos, que segun parece cada vez son mayores. Deberiamos informar a la
poblacién de que existe un cddigo ético internacional conocido como “Honcode”, que es el
gue hasta ahora puede garantizarnos la seguridad de la pagina web que estemos
consultando en cada momento, un cddigo de conducta ético y totalmente voluntario, al que
se ajustan aquellas instituciones que no tienen nada que esconder, y que en temas de salud
y enfermedad se hace mas que obligatorio para garantizar nuestra seguridad en todos los

sentidos» (Sanchez Martos, 2008: 90).
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C) Redes Sociales

En la actualidad no cabe duda del significado de “Redes Sociales”, pues cualquier persona lo
relaciones con las nuevas tecnologias e internet. Sin embargo, hasta el estallido digital de los
ultimos lustros habia tenido un significado bien distinto. Se trataba del término que
designaba las relaciones entre distintos grupos en la sociedad. «El concepto “red social” es
un concepto metaférico que de modo operativo usaron por primera vez los antropdlogos
britanicos hace medio siglo. Se considera que fue el antropdlogo John Barnes, en 1954,
estudiando una comunidad de pescadores noruegos, el primero en emplearlo. Aunque de
nuevo, si quisiéramos buscarle antecedentes, podriamos rastrear conceptos anteriores que
enfatizan la idea de que las relaciones sociales son entramados de vinculos sociales» (Gémez

Ferri, 2006: 31-32).

Hoy en dia la Red también une grupos, aunque de manera virtual, por lo que, segin
Jesus Esteban Carcar «las redes sociales, los blogs o las Webs de los movimientos deben
estar en continuo intercambio con las personas que se encuentran enlazadas. Los perfiles y
la poblacién diana tendrian que estar continuamente actualizados, y haber un didlogo entre
los representantes de los movimientos o miembros de comunicacidn y sus contactos, y este
intercambio ser publico. En Espana, al igual que ha ocurrido en otros paises de nuestro
entorno, las formaciones y movimientos han apostado por la insercién de las TIC en el
desarrollo de la accién colectiva y movilizacion, como herramientas destinadas a la
comunicacién y transmision de contenidos para completar los procesos de interrelacién
tradicionales con los ciudadanos» (2015: 129). De todas formas, segun prosigue este
profesor de la Universidad de Murcia, el ambito de las RR.SS. es tan amplio que «no todas las
redes sociales que hay son validas para llegar al posible publico de un movimiento. Una vez
gue ha sido determinado el objetivo que se persigue, deberemos estudiar en qué redes nos
es mas viable estar y en cuales de ellas alcanzaremos al segmento que estamos buscando y

con el que crearemos vinculos» (Carcar, 2015: 143).

En el ambito de las ONL se abren unas vias muy interesantes de trabajo, puesto que.
«las redes sociales juegan un papel fundamental en la construccidon de una relacién sélida

con la ciudadania. Tan importante es saber comunicar como saber escuchar. Las ONGD
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deben ser conscientes de ello y propiciar el debate y la reflexidon, ademds de estar abiertas a
recibir criticas y sugerencias. Utilizar esta nueva herramienta desde una concepcién
unidireccional de la comunicacién tiene el riesgo de desactivar a la ciudadania» (Iranzo y
Farné, 2014: 50). En esta misma linea, estos investigadores de la Universidad Jaume |,
Amador Iranzo y Alessandra Farné, alertan a las organizaciones del peligro de no interactuar
con su publico. «Aunque las ONGD conceden una gran importancia a esta nueva
herramienta [las redes sociales] y valoran que favorezca la interaccidn con sus publicos,
contindan utilizandola mayoritariamente de acuerdo con un modelo tradicional de
comunicacion unidireccional. Ademas, el nivel de interaccidon con su audiencia es muy bajo y
de escasa calidad. Las entidades desaprovechan, asi, las potencialidades de las redes sociales
para promover una comunicacion transformadora» (2014: 29). Sin embargo, pese a no
sacarles todo el partido que fuera conveniente, tampoco se puede decir que se esté
haciendo un mal uso de sus posibilidades, como concluyen estos mismos autores «El andlisis
de las redes sociales muestra que el uso que de ellas realizan las organizaciones es, en
general, coherente con el resto de su comunicacion. A través de ese analisis, se puede
apuntar alguna conclusidn sobre el marco en el que se mueve cada organizacién. Un
indicador, por ejemplo, lo ofrece el grado de autorreferencialidad que tienen los mensajes
gue emiten las ONGD en sus cuentas de Facebook y Twitter. Aunque, obviamente, no todas
las autorreferencias son iguales, si se puede asegurar que las entidades mas cercanas al
marco hegemadnico asistencial centran mas su discurso en ellas mismas y muestran un gran
interés en defender su capacidad técnica para desarrollar el trabajo que realizan. Esta
autolegitimacién les permite conseguir mas socios y recursos y presentarse como entidades
«necesarias». Por el contrario, a las mas inclinadas hacia el marco transformador no les

preocupa hablar tanto de ellas como de sus objetivos de cambio social» (2014: 43).

En este punto, también podemos aprovechar para sacarle partido al concepto de
“Comunicaciéon para la Solidaridad”, segiun apunta Marta Isabel Gonzalez. «Podemos
concluir que las Nuevas Tecnologias y las Redes Sociales son actualmente y en el
» . e . I
ecosistema mediatico” en el que nos movemos, una herramienta indispensable para lograr
poner en practica la Comunicacién para la Solidaridad (...) Cuando se inicia una accién
comunicativa usando medios online y redes sociales que logran llegar a las personas de

manera muy directa y emitimos un mensaje claro y sensibilizador que propone la accién, los
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resultados son los que la Comunicacién para la Solidaridad propone» (2013: 698). Lo que hay
que tener claro es que hay que adaptarse siempre a las normas que imperan en el mundo de
las Redes Sociales si no queremos granjearnos una mala imagen en las mismas que, a la
larga, seria muy perjudicial. Carcar lo refleja asi. «La reputacién online no es algo que se
construya de la noche a la mafiana, sino que implica un proceso complejo de creacidn que,
por el contrario, es muy facil dafiar y destruir en muy poco tiempo si no se tiene bien
ordenada y definida. Por tanto, las iniciativas del movimiento en la red deben adaptarse a
los principios y las reglas de este escenario. El paradigma es la construccién de una identidad
personal del movimiento, a través de la propia accidén colectiva y, por tanto, poner en

relacién ambas» (2015: 139).

C.1) Razones para su uso

Metidos ya en el terreno de las ONL, se puede concluir que las Redes Sociales son una
herramienta muy uatil, como seiiala Javier Gémez Ferri. «La que en su origen fue una red
militar, y poco después académica, enseguida se ha abierto al mercado como también a la
sociedad civil. Y, en la medida en que los individuos se uncen, en expresién de Salvador
Giner, a la red, cabe advertir que se derivan consecuencias severas (..) A pesar de que
estamos ante una red en ciernes, las posibilidades de que las nuevas tecnologias de la
informacién y la comunicaciéon estan ofreciendo a los movimientos sociales y a las
organizaciones del Tercer Sector (OTS) son patentes y significativas. Especialmente en el

ambito de la cooperacidn al desarrollo» (2006: 23).

En un reciente estudio publicado sobre las organizaciones solidarias catalanas, que es
facilmente extrapolable al resto de las del territorio nacional, Iranzo y Farné han logrado
unos datos interesantes. «Las ONGD catalanas utilizan de forma mayoritaria las redes
sociales, de las que destacan las posibilidades que ofrecen para mejorar la comunicacion con
sus publicos. Sin embargo, el analisis sobre los usos que las entidades realizan de sus cuentas
en Facebook y Twitter pone de relieve algunas contradicciones con respecto a la importancia
tedrica que se concede a esa herramienta de comunicacién. Una de las mas evidentes es que

la organizaciones desaprovechan las opciones de interaccidén que las redes sociales brindan.
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En general, se utilizan de forma tradicional, de acuerdo con un esquema de comunicacién
unidireccional que fluye de arriba abajo, es decir, interesado mas en la transmisién de
informacién que en la recopilacién de opiniones y sugerencias de sus seguidores. Ademas,
esas interacciones, cuando se producen, son de escasa calidad y aportan muy poco al

objetivo de transformacion social» (2014: 48).

Lo que resulta evidente es que, como en cualquier accion comunicacional, se hace
necesaria una estrategia previa en la que se delimiten los objetivos que se quieren
conseguir. «Con el fin de elaborar un plan integral que permita despertar el interés
ciudadano, persuadirlo y lograr una respuesta intensa de éste hacia la accion colectiva y la
protesta, el disefio de la estrategia en cuestion dependerd de una planificacion
particularizada» (Carcar, 2015: 137). Porque si no se hace asi, es posible que todo el trabajo
qgue se realice no llegue a buen puerto. «El andlisis realizado no puede ser ajeno a la
situacion de crisis que sufre la economia espafiola y, en particular, el Tercer Sector. Algunas
de las carencias detectadas son, sin duda, atribuibles a la merma de recursos que ha sufrido
el conjunto de las ONGD, en particular las de dimensiones mas pequeias y que tienen mas
dificultades para financiarse, pero otras se pueden achacar a una falta de planificacién
adecuada. Las redes sociales ofrecen unas enormes posibilidades para mejorar la
comunicacion de las entidades, pero solo si hay un trabajo previo de organizaciéon» (lranzo y

Farné, 2014: 49).

En su exhaustivo trabajo presentado, estos profesores de la Jaume | confirman la
trascendencia que tienen las RR.SS. para las ONGD, aunque también afirman que no sacan
de ellas todo el partido que debieran. «Las redes sociales son una nueva herramienta de
comunicacion que permitiria acercar las ONGD a la sociedad civil. La encuesta realizada para
la investigacidn ofrece un dato que demuestra la importancia concedida a este nuevo medio:
44 de las 45 entidades que han respondido al formulario aseguran utilizarlas. Entre los
motivos para hacerlo, mejorar la relacidn con sus publicos tiene un peso importante: la
posibilidad de enviar mas informacién y de forma mas directa es sefialada por el 100 % de
qguienes disponen de perfiles, mientras que el 72 % destaca las posibilidades de interaccion
(recibir opiniones y comentarios) que ofrecen las redes. Ademas, en los departamentos de

comunicacion, la gestion de las redes sociales se sitla como una de las tareas principales,
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junto con la gestion y actualizacion del sitio web. Sin embargo, esta informacidn recopilada
en la encuesta sobre la importancia tedrica que se concede a las redes sociales y sus
posibilidades de uso entra en contradiccién con los medios dedicados a esta nueva
herramienta de comunicacién y los usos reales que muestra el analisis. Por lo que respecta a
los medios, el mismo sondeo revela que el 70 % de las organizaciones encuestadas no
dispone de un plan de medios sociales ni personal especifico para desarrollarlo. De hecho,
muchas entidades admiten que la gestién de las redes sociales esta en manos de voluntarios.
Por lo que respecta al uso, un dato que llama la atencidn es la practica habitual de repetir
mensajes en Facebook y Twitter, lo que muestra que las organizaciones desaprovechan la
posibilidad de realizar envios selectivos en funcién de las diferentes caracteristicas que
ofrece cada plataforma. (...) En resumen, las ONG desaprovechan el uso de las redes sociales
como forma de fomentar una mayor interaccidon con sus publicos y las siguen utilizando
mayoritariamente de forma tradicional, dentro de un modelo de comunicacién
unidireccional que no favorece la implicacién de la audiencia» (Iranzo y Farné, 2014: 45-46).
Es una pena que no se aprovechen al maximo los recursos, porque «ahora que las entidades
tienen la oportunidad de crear su propio altavoz en la red y demostrar a la sociedad, a través
de este, su forma de entender la comunicacion y la informacién, de transmitir los principios
que las rigen, en principio, de horizontalidad y participacion, en contra de la verticalidad y la
jerarquizacién empresarial, todavia no han aprovechado esa oportunidad» (Montoliu, 2012:

10).

De lo que Laia Montoliu mas se lamenta es que todavia haya organizaciones que no
dispongan de una pagina de Internet en la que darse a conocer. «Un cuarto de las entidades
[de las federaciones de ONG] no tienen altavoz propio en la Red, por lo que no pueden ser
encontradas por los usuarios y tampoco pueden articular su discurso propio en Internet.
Entre las entidades que si disponen de pagina web, la mayoria la pusieron en
funcionamiento entre mediados de los noventa y los primeros 2000. En practicamente todas
las paginas web analizadas se encuentra el siguiente contenido: Informacion sobre la entidad
y sobre como participar, noticias sobre la actualidad de la entidad, documentos editados por
la entidad y enlaces de interés. Otro tipo de contenido que encontramos en la mayoria de

paginas web son agenda de actividades de la propia entidad y la posibilidad de hacer
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trdmites en linea como inscribirnos en alguna actividad. En casi un 60 % de los casos los

contenidos se actualizan cada semana» (2012: 9).

C.2) Herramientas

De una manera constante se estan introduciendo nuevas aplicaciones o widgets en la vida
de las personas a través de Internet y las ONL se tienen que dar cuenta de ello y sacarle
provecho. Lorena Moro nos describe una serie de ellas. «Algunas de las herramientas de la
Red 2.0 son: las redes sociales, foros, diarios, mensajeria instantdnea, herramientas
integradas de busqueda, herramientas de contenidos colaborativos y edicidn colectiva,
servicios para compartir contenidos multimedia, comunicaciones unificadas, redes moviles,
sindicacion de contenidos. La comunidad virtual se caracteriza por tres elementos
esenciales: 1) la puesta en comun de propiedad intelectual, 2) las motivaciones intrinsecas y
extrinsecas de los participantes y 3) la confianza vinculada a la reputaciéon (...) Uno de los
campos en los que puede impactar la Red 2.0 es en el tercer sector, debido al caracter social
y de colaboracién que lo caracteriza y que podria ser caldo de cultivo de una evolucién hacia
el intercambio colectivo y la mayor colaboracién. Se prevén algunas necesidades que
impulsarian a las ONG a utilizar servicios Red 2.0, como la interaccién con los socios,
donantes y beneficiarios, difusién de mensajes, posturas y servicios, generacion de ingresos

y gestion del conocimiento» (2009: 218-219).

Por su lado, Jesus Esteban Carcar también ofrece las suyas e introduce la variante de
los teléfonos inteligentes, con los que se tiene acceso a toda la informacién universal desde
la palma de la mano. Su esquema es el siguiente. «Asi, los banners son anuncios estaticos o
en movimiento que pueden variar al situar el cursor sobre ellos. Son elementos que
pertenecen a paginas y suelen ser pequeiios fragmentos de informacion que al clickear
sobre ellos redirigen a una pagina. Normalmente suele ser la site del movimiento. Estos
banners suelen alojarse en sitios afines al publico que se pretende buscar. Las webs de los
periddicos son Utiles debido a que ya se tiene diferenciada y segmentada a la poblacion. El
problema que tienen los banners es la baja interaccidon que puede tener con ellos el usuario

y la poca informacién que pueden aportar.
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En las Webs de los movimientos sociales, se encuentran toda la informacion
relevante. Se llega a través de ella por buscadores, en el caso de que exista una previa
intencién de informacidn o por el interés generado por los banners. Son eficaces desde el
punto de vista que ofrecen informacién actualizada sobre los contenidos y los cambios en la
protesta, y que, ademds, mediante widgets pueden ofrecer extractos e interaccidén con otras

redes sociales como canales de Youtube, o el microbloging de Twitter.

El correo electrénico personalizado (mailing), una vez que el usuario estd en la base
de datos, puede enviar correos personalizados para crear fidelizacién e interaccién. En el
caso de que la persona, aun no haya sido fidelizada, la intrusién puede ser mayor y ser

tomado como correo basura (spam) lo cual daria una mala imagen para el movimiento.

Los mensajes a través del movil siguen atendiendo a las tres cuartas de la poblacion.
La creciente demanda de teléfonos adaptados para Internet (smartphones) hace que este
medio sea muy atractivo a la hora de lanzar campafias personalizadas. Espafia es el pais
europeo, como hemos indicado, en el que los usuarios de telefonia mévil usan mas los

servicios de mensajeria instantanea independientes como WhatsApp.

Las redes sociales son el canal idoneo si se pretende una interaccién con el usuario y
futuro consumidor del producto, en este caso, la accidn colectiva. Son un canalizador de
mensajes y esfuerzos por parte de la comunidad simpatizante, dandose un didlogo entre
ellos y el agente encargado de la comunicacion. La presencia y estrategia en las redes
sociales favorecen significativamente el contacto directo de los movimientos con los

ciudadanos» (2015: 141).

Otra modalidad de informacién, que entra en competencia directa con la
comunicacion interna, son los blogs y los foros. Pese a sus evidentes beneficios de
horizontalidad y de universalizacién del mensaje, también tiene puntos en contra: al igual
gue en las primitivas paginas web, la organizacién puede perder el control del contenido
tanto desde el inicio (cuando lo edita una persona externa) como en las continuas
contestaciones, no siempre faciles de administrar. «<Es mdas que evidente que los weblogs
cumplen un excelente papel como herramienta de comunicacidon externa, es decir, de

proyeccién desde dentro de la organizacién hacia fuera. Cumplen muchas de las funciones
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gue antes se encomendaban a las pdginas web corporativas de las organizaciones. Pero la
realidad es que los blogs se han convertido también en una excelente herramienta para la
comunicacidn interna en las ONG y para la coordinacién de proyectos, sustituyendo en
muchos casos la funcién reservada a las redes internas de informacién o intranet. Los blogs y
foros de comunicacion interna se anticipan muchas veces a los comunicados oficiales.
Aunque a veces no es facil evitar que los blogs de comunicacién interna se llenen de rumores
y conversaciones, sus contenidos tienen mucho interés y mas receptividad que las notas de
comunicacion interna. Esto se debe probablemente al diferente nivel de formalidad y a la
espontaneidad del formato blog. Ademas, un blog puede ser también un buen instrumento
para transmitir la cultura interna de una organizacién social» (Herranz y Cabezuelo, 2009:

191).

Una visidn positiva de los blogs la encuentran Herranz y Cabezuelo en cuanto a sus
posibilidades organizativas «Las nuevas tecnologias de la informaciéon y la comunicacién
pueden ayudar mucho a las organizaciones sociales. Este es el caso de los blogs, que pueden
constituirse en un espacio para solventar crisis y resolver conflictos en poco tiempo
aumentando la transparencia y credibilidad de las organizaciones sociales. Los blogs han
demostrado ser también un buen instrumento para la coordinacién de proyectos de
organizaciones sociales, ya que permiten un grado de coordinacién que supera al correo

electrénico» (2009: 192).

En cuanto a otras formas de interaccidn en Redes Sociales, no dejan de aparecer
nuevos nombres y todos ellos tienen algo que aportar. En estos momentos «Facebook estd
en continua expansién. Es la mas extendida a escala mundial. Permite la incorporacién de
widgets que pueden ser utilizados para redireccionar a la pagina oficial del movimiento. La
edad media de los usuarios de Facebook es mas flexible que la de Tuenti, franja desde los 20
afos en adelante, cada vez se estan incorporando mdas personas provenientes de grupos,
como mayores de 35 afios y amas de casa. Tuenti es una red social enfocada principalmente
a un publico objetivo muy concreto. (...) MySpace, a diferencia de Facebook o Linkedin,
afiade contactos no conocidos en el mundo off line, lo cual proporciona una ventaja de la
marca personal del movimiento como primera toma de contacto. Linkedin es una red de

contactos profesionales. (..) WhatsApp se define como un servicio de mensajeria
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instantanea, tal y como afirman en su web. Pero lo cierto es que podria convertirse, si no lo

es ya, en algo mas. La aplicacion tiene todo para ser una red social» (Carcar, 2015: 144-146).
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2.5 Salud y Discapacidad

El concepto de salud, tal y como lo conocemos en la actualidad, es relativamente joven. La
descripcién acuiada por la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) en 1948 hablaba de una
vision limitada y limitante de la misma, donde se reducia exclusivamente al padecimiento de
enfermedad. Hoy en dia, sin embargo, se le otorga un trato mucho mas multidisciplinar,
como una realidad compleja que compete al ser humano en sus dimensiones bioldgica,
psicolégica y social, lo que supera el estricto ambito médico. «En la segunda mitad del siglo
XX, a partir de la evolucién del concepto de salud desde una concepcién limitada a un
fenémeno fisico de “ausencia de enfermedad” a un enfoque bio-psico-social que la definid
como “el estado completo de bienestar fisico, psiquico y social” se produjo una profunda

transformacioén en las politicas de salud» (OMS, 2006, citado por Alfredo, 2014: 37).

Aunque la OMS aborda tan sélo el término de salud, no cabe duda de que su
antonimo, enfermedad, queda implicito con una percepcién gradual y como parte de un
proceso. En el momento que ponemos sobre la mesa la dolencia deberemos estar
preparados para abordar la discapacidad que, si no como sinédnimo, si tiene un peso
especifico que muchas veces nos empefiamos en no ver, por las connotaciones peyorativas,
discriminatorias e incapacitantes que ha llevado siempre vinculadas. No digamos ya cuando
hablamos de un infante, pues no son pocos los padres que, al toparse de bruces con la
enfermedad de un hijo, reconocen que nunca se habian planteado que un bebé pudiera ser
discapacitado. Y es que aun son muchos los que sélo asocian la discapacidad al pictograma
gue vemos en las plazas de aparcamiento reservado para vehiculos con movilidad reducida,
sin recapacitar en que la discapacidad no sélo es fisica o motérica, sino que también puede
serlo psiquica, sensorial e intelectual o mental. Hoy en dia vivimos en un mundo
mediatizado, en el que «los medios de comunicacidn se alzan como impulsores de culturas o
formas de interpretar los signos compartidos de la realidad social. Constituyen un caldo de
cultivo de donde emergen estilos y tendencias interpretativas. Donde se crean signos
culturales que se difunden posteriormente (a veces simultdneamente) mediante los grandes
propagadores de innovaciones sociales y culturales (también aculturales, con frecuencia)

gue son los medios de comunicacion de masas» (Menéndez, 2008: 9). Por eso se impone un

110



Modelo organizativo y comunicacional de una ONL

amplio estudio que favorezca la simbiosis entre comunicacidn y salud, como indica Sanchez
Martos. «La informacion correcta ayuda a generar en la poblacién actitudes positivas para la
salud que favorecen, a través de un proceso de ensefianza-aprendizaje basado en la
comunicacion bidireccional, es decir, a través de un proceso educativo, los cambios

permanentes de comportamiento» (2008: 82).

Pese a que se estd haciendo un esfuerzo por trabajar en este campo, los
investigadores aun se encuentran con inconvenientes para llevarlo a cabo, como destaca
Aitor Ugarte. «La principal dificultad a la hora de definir un mapa de la investigacion sobre
comunicacion y salud en Espaiia radica en la ausencia de una publicacidon de referencia
donde se puedan encontrar articulos destacados en cuyas conclusiones y citas bibliograficas
basar una revisidn sistematica de la literatura cientifica realizada por autores espainoles. Si
esto es un inconveniente, no lo es menos la ausencia de compilaciones, manuales,
metanalisis u otros tipos de iniciativas de informacion agregada que dediquen su atencién de
forma monogréfica al asunto que nos ocupa, desde una mirada cientifica o investigadora. Si
es digno de destacar, no obstante, el creciente interés por organizar foros de debate
académicos o extracadémicos en los que abordar las relaciones entre comunicacion y salud»

(Ugarte, 2008: 44).

Es importante alcanzar cuanto antes un consenso, en el que deberia primar también
el componente ético que se le da a otras disciplinas cientificas. «Dos son los aspectos que
hemos de tener en cuenta ahora que vivimos en el siglo de las comunicaciones, en el que,
con un solo movimiento de una mano, podemos contactar con cualquier parte del mundo
gracias a los avances de la tecnologia de la comunicacidn. Por una parte la “medicina basada
en la evidencia” ha demostrado en innumerables ocasiones el papel que juega la educacion
para la salud en los habitos de vida de la poblacidn y, por ende, en la salud publica. Y, por
otra, hoy nadie discute que los medios de comunicacidn social constituyen ese “cuarto
poder” que ha conseguido incluso derrocar a grandes gobiernos, y que desde luego puede
influir en los habitos de vida de la poblacién, del mismo modo que lo hace sobre su intencion
de voto o sobre el producto que ha de consumir. Todos los niveles profesionales estan
sometidos a importantes consideraciones éticas: médicos, ingenieros o abogados soportan

importantes consecuencias éticas con sus actos. Sin embargo, cuando abordamos el campo
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de la comunicacion social y la salud, el punto de vista ético requiere reflexiones previas
porque el modo en que nos enfrentemos, y resolvamos, las cuestiones planteadas desde
este campo va a determinar, por un lado, la propia definicién de salud y, por otro, la
estrategia de comunicacion con la que disefiar y desarrollar los programas de intervencion»

(Cuesta, Menéndez y Garcia Guardia, 2008: 21).

Por lo que se refiere a la Discapacidad, el tratamiento que se le ha dado hasta ahora
en la sociedad no ha sido siempre el mejor. Evidentemente, en este siglo XXI (y no digamos
en los anteriores) nos encontramos a afios luz de lo que sucedia en el pasado donde una
persona discapacitada era poco menos que un paria social. Se han conseguido muchos
avances en cuanto a derechos y percepcién y hay que lograr que los medios de
comunicacion sigan en esa linea de cambio y se conviertan en altavoz de estas demandas.
José Manuel Gonzdlez Huesa lo refleja asi. «En Espafia, desde la transicién democratica hasta
nuestros dias, los medios de comunicacién hemos asistido a una dicotomia entre la
actualidad politica y la situacién econémica del pais. Politica y economia han marcado, y en
gran medida todavia siguen marcando, la agenda y la atencién de los medios hasta el punto
de marginar las cuestiones sociales a la categoria de género menor, a menudo revestida del
tinte marginal, cuando no acompanada o centrada en el hecho luctuoso. Esta realidad
afortunadamente ha ido cambiando a medida que se afianzaba la sociedad del bienestar.
Pero hasta hace bien poco, en los medios de comunicacién lo social era la realidad fea que
no gustaba contar, porque era el reflejo de nuestras miserias, y toda esa informacién, a
menudo deformada, se agrupaba en un cajon de sastre que no se sabia muy bien de qué se

componia, que se denominaba “seccién de sociedad”» (2008: 69).

El director de comunicacién del CERMI (Comité Espafiol de Representantes de
Personas con Discapacidad) abunda en la trascendencia de la comunicacién unas lineas
después. «Los medios tienen una importancia destacada a la hora de ejercer de
instrumentos necesarios e insustituibles para la integracién social. Y ademas, tienen una
importancia sobresaliente en la proyeccién hacia la sociedad de estas materias. Son, en este
sentido, una herramienta esencial, por varias razones. Principalmente, porque ayudan a
sensibilizar a la sociedad con el fin de lograr una mayor colaboracién en funcién de los

principios y causas sociales. También porque ayudan a la formacién de la conciencia, que
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tanta importancia tiene como una realidad imparable en la formaciéon de una sociedad mas
solidaria. Igualmente, porque contribuyen a la movilizacién convenciendo de la necesidad de
participacién de la sociedad civil como un objetivo estratégico, lo que redunda a su vez en
una mayor credibilidad. Por ultimo, porque mejoran el nivel de representatividad ante la
sociedad de las entidades publicas o privadas, lo que tiene un importante reflejo en las vias

de financiacion de los programas en los que actuan» (Gonzdlez Huesa, 2008: 71).

2.5.1 - La comunicacion de la salud

Una definicién de manual nos introduce la clave para comunicar de salud. «Respecto al
mensaje sanitario la regla basica es que, por encima de todo, debe ser responsable. En los
mensajes que la Comunicacién Sanitaria ofrece a los distintos publicos implicados no hay
cabida para las dudas o las medias verdades. Estos mensajes deben estar avalados por
especialistas en la materia, deben ser veraces y muy contrastados, evitando siempre generar

alarma en la sociedad» (ADECEC, 1996: 204)

José Luis Terrdn realiza una de las definiciones mas claras de la comunicacion de la
salud. «¢Qué se entiende por comunicacién para la salud?: el estudio y la utilizacién de
estrategias de comunicacién interpersonal, organizacional y mediatica destinadas a informar
e influir en las decisiones individuales y colectivas propicias para la mejora de la salud. Segun
la OMS, la comunicacién para la salud abarca varias areas, que incluyen la educacion, el
periodismo sanitario, la comunicacién interpersonal, la abogacia por la salud en los medios
de comunicacion, la comunicacién dentro de las organizaciones, la comunicaciéon sobre
riesgos, la comunicacién social, el marketing social y el desarrollo de las aplicaciones de

telehealth (nosotros preferimos hablar de e-health, o de salud en linea)» (2008: 2-3).

Si la comunicacién es poder, la comunicacion de la salud es la herramienta para
empoderar a la comunidad, aumentando sus capacidades para mejorar la calidad de vida
tanto individual como colectiva. Esto resulta de suma importancia en una sociedad que ve

crecer la expectativa de vida y que sobrecarga en las espaldas del Estado una etapa larga en
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exceso de cuidados y dependencia. Llegar a una edad madura en buen estado de salud es
una responsabilidad ciudadana y un “alivio” para la Administracién, de ahi que se preocupe
sobremanera por enviar mensajes que le permitan al individuo tomar buenas decisiones, en
cuanto a su salud se refiere, y adquirir excelentes hdbitos de vida. «Al ocupar cada vez un
espacio mas central de nuestras vidas, la salud (y por extensién nada inocente, los estilos de
vida saludables) estd siendo uno de los grandes argumentos de la comunicacién corporativa.
Y junto al argumento de una oferta y una demanda que se retroalimentan, cabe consignar
fendmenos, como, por ejemplo, el papel cada vez mas relevante de las asociaciones de
pacientes, la reivindicacidon de una medicina humanistica, la comunicacién de la salud como
parte de la comunicacion para el desarrollo, la longevidad en los paises desarrollados y la
irrupcion de internet como medio informativo, comunicativo y relacional» (Terrén, 2010:

80).

Hoy en dia es mds facil que nunca acceder a la informacién de contenido sanitario,
gracias a las Tecnologias de la Informacidn y Comunicacién (TIC). «Existen abundantes
medios de comunicacién, tanto en Internet como en papel impreso, mediante los cuales se
puede abarcar un gran niumero de publicos, desde el mas especializado hasta el publico
general. Las paginas web han aumentado esta facilidad a la hora de encontrar noticias que
nos interesen» (Campbell-Royle, 2003: 345). Pero tener acceso a la informaciéon no es
sindnimo de estar informado. «Dado que los medios de comunicacién suponen la principal
fuente de acceso a la informacidn en materia de salud de los paises desarrollados, si se
pretende mejorar la salud de una poblacion se debe garantizar que ésta disponga de medios
de comunicacion independientes (o como minimo, plurales) y de calidad. Ademas, es
necesario también fomentar, desde la etapa escolar, una cultura mediatica que ayude a la
poblacién general a interpretar criticamente la informacidn ofrecida por los medios»
(Revuelta, 2006: 208). La clave puede estar en llegar a un sector de la poblacion
especialmente joven, como indica Marcos Orddfiez. «Sin duda los medios pueden ayudar en
gran medida a la salud de la poblacién y quizds en mayor medida a nifios y adolescentes, por
ser estos nativos de la cultura audiovisual que estad presente en sus vidas de manera
constante en sus diversos formatos y soportes. Pero dependera del efecto contrapeso que
se pueda realizar a las propuestas del mercado y en esto el estado pasa a ser un protagonista

central» (2014: 64).
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Desde 2005 existe en Espafa el Observatorio de Comunicacion y Salud del inCom-
UAB y tiene como finalidad el estudio de la comunicacién en relacién con la salud respecto a
tres ejes: la comunicacidn entre sujetos, la comunicacion entre instituciones y sujetos y el
anadlisis de la informacién sociosanitaria que transmiten los medios de comunicacion de
masas. Segun su responsable, José Luis Terrdn, «en el Observatorio de Comunicacidon y Salud
siempre nos hemos decantado por el uso de comunicacién y salud cuando nombramos el
ambito genérico. ¢Por qué razon? Nuestro propdsito es investigar sobre la interseccidon entre
comunicacion y salud. Una interseccidon que ha de tener en cuenta la interdisciplinaridad y la
transdisciplinaridad, pero sin ninguna finalidad previa. Cada investigacion,
independientemente, debe contar con sus objetivos y sus finalidades. Por ejemplo, analizar
mensajes que retéricamente ensalzan la salud, aunque ésta pueda no ser su finalidad ultima,
o analizar conceptos que precisan de un mensaje. No consideramos que el campo de estudio
conlleve una finalidad especifica mas alla del conocimiento. Como hemos escrito, son los
casos de estudio y no el campo quienes debieran marcarnos las finalidades, que siempre
deberian ser especificas. Para el OCS comunicacién y salud desborda la definicion de
“comunicacion para la salud” y permite atender a realidades, quiza para mostrarlas en toda

su magnitud, que nada tiene como finalidad /a mejora del estado de salud» (2010: 81-82).

Segln concluye esta misma fuente, «comunicacién y salud pueden estudiarse y
efectuarse desde las instituciones, el periodismo, los profesionales de la salud, las
corporaciones, los pacientes y ciudadanos interesados por la/su salud y la academia
(universidades y centros de investigacién). Es obvio que no se trata o no se deberia de tratar
de compartimentos estancos; bien al contrario, cuanto mayor sea el entramado cooperativo

mas progresara la comunicacién y salud» (2010: 84).

Si estamos viendo todo este interés en la investigacion sobre la comunicacién de la
salud es porque hay un interés creciente en la sociedad que se refleja en los medios
informativos. «En las agencias de noticias las informaciones de salud también estan a la
orden del dia y crece exponencialmente la demanda de este tipo de noticias por parte de los
clientes y del publico en general. Lo mismo ocurre en el campo de las publicaciones, siendo
cada vez mayor el nimero de cabeceras dedicadas de forma exclusiva a la informacién

sanitaria, asi como el nimero de lectores de las mismas. Este incremento de los contenidos
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sanitarios también tiene su reflejo en Internet, donde se ha producido un aumento
sorprendente del numero de consultas sobre este tema. En este sentido, los datos de la
Unidn Europea son reveladores: uno de cada cuatro europeos utiliza Internet para buscar
noticias sobre salud. Asimismo, los “sitios” de Internet dedicados a la informacion sanitaria
también han tenido un espectacular incremento. Y es que, conscientes del potencial de la
red, asociaciones de pacientes, instituciones, industria farmacéutica y profesionales
sanitarios se han sumado a las nuevas tecnologias, de manera que se ha producido en los
ultimos afios un verdadero boom de pdginas con informacidn sanitaria» (Gonzdlez Huesa,
2008: 13). ¢A qué se debe esta repentina tendencia hacia lo sanitario? En opinidn de Serafin
Chimeno, «hay que admitir el creciente interés que despiertan los temas relacionados con la
salud en general y de la interrelacion de ésta con otros dmbitos de la actividad y realidad

humano social (...) El citado interés podria estar relacionado con las siguientes causas:

e Percepcidn de la salud como elemento esencial para la calidad integral de la vida.

e Los temas relacionados con la salud despiertan cada vez mas interés y curiosidad
en la sociedad.

e Los medios de comunicacion social dedican cada vez mds atencion a los
contenidos que se refieren a la salud.

e Porqgue los ciudadanos son cada vez mas exigentes en sus demandas de atencién
sanitaria y buscan en la salud publica respuestas correctas y consonantes con las

necesidades y aspiraciones de la ciudadania» (1988: 440).

Llegados a este punto, éconviene dejar que la investigacidn siga su curso y los
avances vayan llegando, o hay que ser mds agresivo? Jesus Sanchez Martos aboga por una
nueva estrategia al respecto. «Los profesionales de la salud conocen el contenido de los
mensajes que necesita saber la poblacidn para adoptar una postura independiente vy
autorresponsable en la consecucién de un adecuado nivel de salud, pero son exactamente
los profesionales de la informacidon quienes conocen los medios y las técnicas mas
apropiados para transmitir esos mensajes de la forma mas atractiva y eficaz. Es decir,
conocen el marketing, sus posibilidades y, sobre todo, cdmo presentar la salud como una
verdadera necesidad para la poblacidén general» (2008: 83). Si esta técnica se llevara a cabo

correctamente, el beneficio seria evidente, segln pronostica el comunicador unas pdaginas
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mas adelante. «Si con el marketing y la publicidad se consigue que una persona o grupo de
personas demanden algo que hasta ese momento no se habian planteado, épor qué no
puede ocurrir lo mismo en materia de salud? Si utilizamos estas técnicas de marketing social,
estaremos en disposicién no sélo de ofrecer salud, sino de que nuestra poblaciéon diana
demande realmente salud. Cuando las cosas se demandan, tienen mas valor para quien las
demanda, que cuando Unicamente se ofrecen (...) ¢Quiere esto decir que los profesionales
de la salud deberiamos tener una formacion especifica en materia de comunicacion y en las
diferentes técnicas de marketing social y publicitario, para mejorar los objetivos propuestos
de un programa de Educacién para la Salud, asi como para neutralizar adecuadamente y con
rigor a quienes practican continuamente el arte de la “charlataneria”? Pues definitivamente
si. Si nuestros objetivos contemplan no sélo la modificacién de conocimientos, sino también
de actitudes, habitos y comportamientos saludables, asi deberia de ser» (Sdnchez Martos,

2008: 93).

A) Los nuevos pacientes

El auge de la comunicacion para la salud ha tenido un efecto no sé si deseado, pero si
inevitable: la aparicion del paciente 2.0. Quedan atrds los dias en los que el enfermo se
limitaba a seguir las instrucciones de su prescriptor, sin cuestionarse la mas minima decision
sobre “su” salud. El doctor norteamericano Tom Ferguson, acufié en 2005 el término e-
patients para describir a personas que estdn preparadas, capacitadas, empoderadas vy
comprometidas con su salud y en la toma de decisiones sobre su atencién médica. «Los e-
pacientes representan la nueva generacidon de consumidores de salud informados que usan
Internet para recopilar informaciéon sobre una condicion médica de especial interés para
ellos (...) Los e-pacientes presentan dos efectos en su busqueda de informacién médica
online: mejor informacion de salud y servicios y una relacion diferente (pero no siempre

mejor) con sus médicos» (2007: 11).

El propio Terrén también apunta en esa linea. «Otro fendmeno que tenemos que
tener en cuenta es el del cambio de rol de los pacientes, que reivindican un papel mas activo

en su relacidn con el sistema sanitario y con los profesionales de la salud. Hablamos de los
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derechos de los pacientes, o como también se denomina, de la capacidad de
autodeterminacion de los pacientes (...) Este papel activo y decisorio del paciente se asienta
en la informacion y en la comunicacién entre ellos, entre ellos y los profesionales de la salud
y entre ellos y el resto de la sociedad (a través de los medios de comunicacion o dirigiéndose

directamente a politicos y gestores)» (2008: 7-8).

A estas alturas deberia ser innecesario hacer hincapié en la importancia de que
cualquier tipo de informacién que se publique sea veraz, que aporte fuentes de reconocido
prestigio en la materia y que huya del sensacionalismo. Sin embargo, sto es mas necesario
que nunca en lo que se refiere a la comunicacion para la salud, porque la informacién que se
genera en este sector tiene un fin Ultimo mas elevado que el de cualquier otro contenido, y
es que tiene por misidn preservar nuestra salud, como recomienda Enrique Garcia Sanchez.
«Seria importante que los medios audiovisuales tuvieran en cuenta a la hora de trabajar
temas de salud y enfermedad que: la informacion debe estar contrastada; se debe contar
con expertos en cada tema; no deben inducir a error en la interpretacién de la noticia; debe
ser aconsejable dirigirla y adaptarla a la edad o caracteristicas de la poblaciéon y no generar

falsas expectativas ni alarmas injustificadas» (2014: 70).

Este doctor también es partidario de contener o dosificar la informacion que tenga
gue ver con avances cientificos, ya que existen «numerosos avances en investigaciéon que
cada dia se anuncian y que en general inducen a error, dado que son avances en
investigacidn y se comunican como si fueran ya una realidad y que la poblacién entiende que
en poco tiempo existira un medicamento que va a curar la enfermedad, que estara
disponible en pocos dias, semanas o meses (descubrimientos que se comunican cada dia en
avances del tratamiento de cdncer, SIDA, etc. que son en realidad estudios mds o menos
avanzados que se publican en revistas cientificas pero que tardaran afios en ser una realidad,
si es que alguna vez llegan a serlo y que tal y como se suelen informar estas noticias dan a
entender que son terapias que estaran disponibles en poco tiempo)» (2014: 63). Y a esto se
le suma un problema afiadido, como es la informacidon que no se puede controlar, al estar
circulando libremente por Internet. Sdnchez Martos quiere alertar sobre ello. «También
merece la pena hacer algin comentario sobre lo que estd sucediendo con Internet y sus

contenidos en relacién a la salud y la enfermedad. Cada vez son mas los usuarios, que ya se
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cuentan por miles de millones, que buscan en los consejos de los “doctores Google y Yahoo”
la esperanza y la solucion al problema que su médico no ha sabido proporcionarle, bien
porque no existe solucidon o porque ni siquiera le ha preguntado, por falta de tiempo o

incluso por falta de credibilidad en el sistema y en sus profesionales» (2008: 89).

Lo anterior no quiere decir que la Red sea siempre negativa. Muy al contrario,
promueve la interaccidn y el interés «la participaciéon es uno de los rasgos principales de la
comunicacion interactiva de los denominados nuevos medios. Produce un cambio en el
estatuto del lector que se convierte en un usuario activo que interviene en la produccién de
contenidos. El rol activo que ejerce se sustenta en las capacidades de comunicacidn con los
responsables del contenido y con otros usuarios. El lector, como nunca antes, puede
intervenir e influir en lo que difunde. Sin embargo, hasta el momento, la realidad de la red
no responde a algunos de los principios utépicos de la participacion. Aunque crece el
numero de usuarios que se conecta en mejores condiciones y se han diversificado los usos
qgue hacen de la red, es escaso el porcentaje de usuarios de Internet que hacen uso de las
oportunidades de participar y compartir recursos, opiniones y contenidos» (Alvarez y
Mercado, 2011: 123). Lo ideal es la utilizaciéon de herramientas existentes en las distintas
asociaciones de pacientes ya contrastadas. «Verdaderamente, la existencia de plataformas
de pacientes, aglutinadoras de distintas asociaciones ha facilitado mucho el establecimiento
de puentes entre los periodistas y las fuentes acreditadas, evitando ademas buena parte de
los prejuicios anteriormente mencionados y potenciando, por el contrario, las valoraciones

mas positivas» (Bafidn y Fornieles, 2011: 22).

Hemos asistido, en suma, a una incorporacidon sorprendente al escenario de la
comunicacion sanitaria: el protagonista formado que no sélo es sujeto, sino también objeto
de la informacién. Antonio Miguel Bafidn lo expresa muy graficamente. «Los pacientes se
han convertido, en muchas ocasiones, también en expertos. Ademas, los folletos elaborados
por estas asociaciones no solo estan dirigidos a otros pacientes, sino también a médicos que
pudieran tener algun contacto (por esporadico que fuese) con una determinada patologia
poco frecuente. Los folletos elaborados por las asociaciones de ER [Enfermedades Raras]

tienen al menos las siguientes funciones:
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1. Funcidon cohesionadora y socializadora. Ademas de cumplir la labor de
concienciar a la opinidn publica de la existencia de las organizaciones en cuestion, los
folletos también sirven para crear un mensaje comun con el que las asociaciones y

sus miembros puedan identificarse.

2. Funcién reticular. Los folletos no sdlo se pueden localizar en las sedes de las
asociaciones, ni sus miembros son los Unicos distribuidores de los mismos. También
pueden encontrarse en las sedes de otras asociaciones y organismos (especialmente
en las oficinas de otras asociaciones de pacientes y en las de centros institucionales
relacionados con la salud y con la enfermedad). Este tipo de proyeccion discursiva es
muy importante puesto que genera una red de contactos que repercute muy
favorablemente en el conocimiento de las ER. Algunas asociaciones, ademas, incluso
incluyen entre sus objetivos el ofrecimiento de informacion sobre otras

enfermedades afines (...)

3. Funcién informadora y divulgadora. Pero, sin duda, la transmisién directa de
informacién es considerada por los pacientes como la prioridad en términos de
objetivos comunicativos de los folletos. Las asociaciones en estos documentos no se
dirigen sélo a las personas asociadas, sino también a la sociedad en general, lo que
incluye a individuos que puedan convertirse en nuevos asociados y también a
personas que, dadas sus responsabilidades sociales, politicas o médicas, pueden

contribuir a mejorar la situacion de las personas afectadas por ER (..)

Por esta razon, el grupo por un lado facilita el contacto entre las personas interesadas
en ER, y por otro garantiza que los actores sociales se conciencien cada vez mas de las
dificultades a las que los afectados deben enfrentarse. (...) El folleto es, por naturaleza,
conciso y, en la mayoria de los casos, tiene un caracter divulgativo no sélo de la asociacién,
sino también de la enfermedad, lo que obliga a la realizacidon de un proceso de (digdmoslo
asi) traduccion del discurso médico y cientifico; traduccidn de la que se pueden beneficiar no

sélo los enfermos, sino también los médicos que traten a esos enfermos» (2007: 203-204).

La culminacion del proceso llega cuando los pacientes formados se relnen o se

integran en algun grupo ya formado que defienda sus mismos intereses. El movimiento
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asociativo, en este caso, se ha convertido en una importante punta de lanza para el
progreso, como sigue apuntando este profesor de la Universidad de Almeria. «Las
asociaciones no sdélo ofrecen informacidn y amable persuasion, sino que en ocasiones deben
asumir posiciones mas duras, incluso para, si fuese necesario, controlar el trabajo de otros
actores implicados. Esta otra imagen es muy importante para suprimir el prejuicio segun el
cual estos grupos no tienen fuerza reivindicadora, sino que deben limitarse a implorar
ayudas. Los tonos que las asociaciones adoptan en sus reivindicaciones y demandas
transmiten de ellas una cierta representacion social (buena o mala) que, por cierto, se
extiende con mucha rapidez. Para informar, para reivindicar, para persuadir, los pacientes
tienen que observar, primeramente, que su existencia es al menos reconocida, tal y como
dijimos antes, y que lo mismo sucede con la enfermedad que les da carta de naturaleza
como grupo asociado. Este objetivo puede ser innecesario en muchos grupos de patologias

comunes, pero no en el caso de las ER, cuya existencia es a menudo ignorada» (2007: 209).

B) La importancia de una correcta comunicacion

Para Manuel Calvo, la responsabilidad de la comunicacidn para la salud es enorme y
apasionante. «El periodismo cientifico, en su tarea de entregar el conocimiento a la
sociedad, es una fuente de ensefanza y aprendizaje que busca hacer comprensible, para un
publico amplio, las investigaciones cientificas y tecnoldgicas, cuya importancia radica en que
se constituye en una verdadera herramienta de alfabetizacidn cientifica por su facil acceso a
grandes grupos sociales con diferentes niveles educativos» (2005: 14). Asimismo, sefiala que
«el concepto de Divulgacién Cientifica es mas amplio que el de Periodismo Cientifico, ya que
comprende todo tipo de actividades de ampliacién y actualizacidn del conocimiento, con una
sola condicidén: que sean tareas extraescolares, que se encuentren fuera de la ensefianza
académica y reglada. La divulgacién nace en el momento en que la comunicacién de un
hecho cientifico deja de estar reservada exclusivamente a los propios miembros de la
comunidad investigadora o a las minoria que dominan el poder, la cultura o la economia»

(2005: 10).
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Hay que tener en cuenta siempre la trascendencia de lo que aparece publicado o
difundido por diversas vias informativas. A menudo una mala informacion puede tener
graves consecuencias. Hernan Diaz pone el dedo en la llaga en la siguiente reflexion. «Los
medios de comunicacién son una fuente importante de las representaciones sociales a
través de las cuales construimos nuestra realidad, entre ellas las relacionadas con la salud y
la enfermedad. La formacion especializada en comunicacién y salud y la recuperacion de las
buenas practicas periodisticas son los dos antidotos para evitar que la estigmatizacién y los
prejuicios pongan en peligro la integracion plena de personas que, por su propio estado de
salud, estan en una situacién de vulnerabilidad (...) Para evitar la propagacion de estigmas y
garantizar la calidad de la informaciéon sobre salud que producen los periodistas deberian

hacerse una serie de preguntas:

- ¢Es la condicién o estado de salud de la persona relevante al hecho sobre el que

se estd informando?

- En caso de que si lo sea ¢se incluye en la informaciéon comentarios de fondo
informados de un profesional de la asistencia sanitaria, una persona que padezca la

enfermedad o una organizacion especializada?

- éSon exactos los términos utilizados en la informacién, o causara el lenguaje

alguna ofensa innecesaria?

- ¢Se ha incluido informacién de contacto con organizaciones de personas que

puedan estar pasando por una situacién similar?» (2013: 37-38).

Este mismo investigador asume que la formacién del experto en comunicacién
cientifica tiene que ser exhaustiva. «Nos referimos a una formacién integral, que aborde los
procesos de comunicacion para la salud en su complejidad, en una perspectiva que
considere los diversos ambitos de actuacion (sistema sanitario, comunidad, medios de
comunicacion, organizaciones de salud) y a los diferentes actores en sus marcos culturales y
sociales» (Diaz, 2013: 37). Se trata, no obstante, de hacer accesibles al gran publico las
informaciones técnicas. El maestro de periodistas Manuel Calvo Hernando asi lo propone.

«El profesor Julio Calonge subraya la diferencia entre textos no especializados vy
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especializados. Estos ultimos contienen un vocabulario que sélo puede comprender un
numero muy reducido de hablantes. En un texto no especializado el usuario de la lengua
encuentra el modo de entender el contexto basdandose en la relacidén entre los significantes y
en la presion del contexto (...) Si la ciencia es universal, hay que aspirar a que el léxico por
medio del cual se expresa sea también universal. Sin embargo, para su empleo esta sujeto a

las normas sintacticas generales» (2005: 74).

Esto nos lleva a una circulo vicioso del que conviene que salgan cuanto antes tanto el
personal sanitario como el periodistico. «El codigo de la comunicacion es fundamental para
evitar confusiones en la recepcién del mensaje. En muchas ocasiones la poblacién no recibe
adecuadamente la informacion de los médicos y otros profesionales sanitarios,
sencillamente porque no estd adecuadamente codificado cuando se trata de transmitirlo a
través de los medios de comunicacidén. Pero ésta es también una tarea dificil: la de
convencer a los profesionales sanitarios de que tienen que codificar el mensaje, no para sus
colegas, sino para la poblacién general. Una cosa es ofrecer una conferencia magistral, y otra
muy diferente y también muy digna a la vez que necesaria, divulgar el conocimiento de

nuestro cuerpo» (Sanchez Martos, 2008: 94).

Para evitar malos entendidos en lo referente a la comunicacion de la salud, el actual
Consejero de Salud de la Comunidad de Madrid propone lo siguiente. «Precisamente para
contribuir a garantizar la calidad de la informacién que de sanidad, de salud y enfermedad
recibe la poblacidn general a través de los diferentes medios de comunicacion social, cada
vez se hace mas necesario contar con una “Agencia de Seguridad en Informacién de la
Salud”, que velara por los intereses en salud de todos los ciudadanos. No se trata de
regatear ni censurar a nadie su libertad de expresién, que siempre ha de ser considerada y
garantizada dentro de un “marco constitucional”, sino de velar por aquellas informaciones o
publicidades que pueden contribuir a una alarma social innecesaria, o informaciones
imprecisas y con “ciertos intereses”, aclarando desde esa hasta ahora “ficticia” agencia,
siempre con la voz de los expertos y las sociedades cientificas, los aspectos que se entiendan
necesarios. En definitiva, una contribucion mas a la educacion para la salud de la poblacién
general y un garante legal de la informacidn que recibe a través de los diferentes medios de

comunicacion social» (Sdnchez Martos, 2008: 95-96).

123



Nuria Pombo San Miguel

Un paso mads para conseguir esa perfecta correlacién entre lo que se conoce y lo que
se transmite, seria profundizar en la alfabetizacion en salud. Maria Falcén y Aurelio Luna nos
introducen este nuevo concepto. «La alfabetizacion en salud (AES), traduccidn del término
inglés health literacy, es un concepto complejo introducido en los 70 en el mundo
anglosajon, que cada dia va ganando mas reconocimiento entre la comunidad cientifica
internacional. Existen multitud de definiciones del término en inglés y diversas traducciones
al castellano de health literacy. Entre las mas conocidas y utilizadas se encuentra la que
recoge la OMS en su glosario de términos de salud publica que la define como “las
habilidades sociales y cognitivas que determinan el nivel de motivacién y la capacidad de
una persona para acceder, entender y utilizar la informacién de forma que le permita
promover y mantener una buena salud (...) En casi todas las facetas de la vida las personas
nos enfrentamos a situaciones y decisiones que afectan a nuestra salud. Hoy dia tenemos a
nuestro alcance mds informacién que nunca para lograr llevar una vida sana, adquirir estilos
de vida saludables, adoptar acciones que nos ayuden a prevenir las enfermedades o para
involucrarnos activamente en los tratamientos de las enfermedades que padecemos, pero
¢estamos preparados para acceder a esta informacién, entenderla, procesarla y aplicarla

adecuadamente a nuestras circunstancias particulares?» (2012: 92).

¢Qué seria necesario, pues, para progresar en esta linea de actuacidn? Estos
profesores de la Universidad de Murcia siguen dando pistas. «La mejora de la alfabetizacion
en salud requiere un abordaje multifactorial, pluridisciplinar y multisectorial. Esto supone un
compromiso por parte de todos los sectores implicados: el ambito educativo y sanitario, la
industria farmacéutica y de la alimentacién, los medios de comunicacién cientificos y
divulgativos, la representacidon de los colectivos de profesionales sanitarios, pacientes y
usuarios, y, por supuesto, de aquellos con responsabilidades politicas. La colaboracién y el
mutuo asesoramiento son los componentes fundamentales para aumentar la eficacia de las
medidas que se adopten, asi como para incrementar los niveles de alfabetizacién en salud de
nuestra comunidad. Las intervenciones comunitarias son mas eficaces cuando la educacién
viene acompafiada de medidas estructurales que facilitan y refuerzan cambios sostenibles
en las conductas; y para ello necesitamos el apoyo de las instituciones y el compromiso
politico de la administracién. La mejora de la alfabetizacién en salud deberia tratarse como

una linea estratégica que actle sobre la atencidon y el cuidado, la prevencién de
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enfermedades y la promocién de la salud. Las actuaciones sobre AES seran enfocadas desde
dos perspectivas: por una parte, interviniendo sobre pacientes y ciudadanos para aumentar
sus competencias y, por otra, simplificando el Sistema de Salud para facilitar su accesibilidad,
disminuyendo las exigencias de alfabetizacion en salud en los distintos contextos culturales y
sociales , mejorando la calidad de la informacién y la comunicacién en salud. Es necesario
concienciar a los profesionales sanitarios del impacto en la salud individual y colectiva de la
AES limitada, y adaptar los esquemas tradicionales de educacidén en salud para conseguir que
la comunicacidn oral, escrita, electrdnica e interpersonal entre los consumidores, pacientes y

ciudadanos y los proveedores de salud mejoren» (Falcdn y Luna, 2012: 97).

2.5.2 - Discapacidad como diversidad

El ambito de la discapacidad tiene numerosos frentes abiertos por los que trabajar cada dia,
donde el semdntico es uno de ellos que, lejos de parecer menor, requiere un gran esfuerzo e
importancia. Ha habido grandes progresos para conseguir que no se haga un uso
discriminatorio del lenguaje, desterrando términos como deforme, invalido o subnormal,
entre muchos otros. Valga como ejemplo FEAPS, que nacié en 1964 y su acronimo
significaba Federacidn Espafiola de Asociaciones pro Subnormales. Tuvieron que pasar casi
cuarenta afios para que, en sus estatutos de 2002 apareciera que «a peticion de las propias
personas con discapacidad (...) ha acordado sustituir todas las menciones del término retraso
mental que figuraban en los Estatutos, por la de discapacidad intelectual (...), modificando la

denominacion de la organizacién aunque se mantienen las siglas FEAPS» (FEAPS, 2002: 1-2).

La nueva denominacion de la entidad, FEAPS-Confederaciéon Espafiola de
Organizaciones en favor de las personas con Discapacidad Intelectual conseguia ser mas
amable y realista con las circunstancias, aunque las siglas ya nada tendrian que ver con el
acronimo original. Esto se ha mantenido hasta el dia de hoy, que mostrandose mas acorde
con los tiempos y su propio discurso han optado no sélo por una nueva imagen corporativa,
si no que han pasado a tener una denominacién “con mensaje”: Plena Inclusién,

concretamente desde el pasado 2 de octubre de 2015.
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Este ejemplo sélo pretende hacer hincapié en la importancia de utilizar un vocabulario
adecuado, sin carga valorativa, y que no evoque calificativos de tiempos pretéritos. Antes al
contrario, conviene recurrir a términos que sumen antes que restar y que, como por efecto
Pigmalion, aporten tal fuerza inspiradora que faciliten la dura tarea diaria de convivir con la
discapacidad. Bien es cierto que, como refleja Albert Arrufat, «hemos constatado cémo la
nominacion del fenédmeno de la discapacidad puede ser valida o no segun el contexto en el
que se utilice. Asi, desde la subjetividad, cuando una persona tiene conciencia de si, lo mas
posible es que piense que estd coja si tiene dificultad al desplazarse, esta ciega si no ve o
sorda si no oye, etc. En un contexto médico u hospitalario habra que utilizar términos
cientificos para denominar ese fenédmeno. En cambio, para describir como se constituye la
sociedad y en qué se basan sus derechos, convendra destacar la diversidad de respuesta de
cada uno de los miembros que la constituyen. Y, por ultimo, cuando se constata una
limitacion en la funcionalidad o participacidon de una persona en esa sociedad, sea cual sea la

causa, se habla de discapacidad» (2009: 188).

Precisamente si algo caracteriza al mundo de la discapacidad es la diversidad de
manifestaciones, por lo que la plena incorporacién a la sociedad se hace imprescindible si lo
que pretendemos es una sociedad madura y plural, prosigue el mismo autor. «Al observar el
fenédmeno de la discapacidad, nos damos cuenta de que no es algo cerrado y perceptible
sélo cuantitativamente por observadores externos. Es similar al fendmeno de la cultura, que
no “funciona” si no se tiene en cuenta la diversidad de sus manifestaciones, pero que es

incomprensible sin el intercambio y el mestizaje» (Arrufat, 2009: 186).

Con una mente preclara, José Barbero ya reflexionaba hace mas de veinte afios que
«esta muy de moda hablar de integracidon del minusvalido en la sociedad (...) Yo creo que la
palabra correcta es incorporacién. El minusvalido, discapacitado, como se quiera llamar,
desde que nace ya esta integrado en la sociedad (...), hay que pensar en incorporacién
mutua, no sélo del minusvalido a la sociedad; también se tiene la sociedad que incorporar a

la problematica del minusvalido» (1994: 34).

En esta linea argumental Antonio Sanchez de Amo introduce también el problema de

la imagen publica y los estereotipos negativos. «La integracién social es un concepto amplio
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que alude a varios aspectos: implicacion en tareas productivas, participacién en tareas
sociales informales, desempefio de distintos roles, satisfaccion con la calidad de vida.... Pero
la integracién social no pasa exclusivamente por establecer mecanismo, servicios o
dispositivos de prevencion y rehabilitacion, sino que también viene condicionada por la
solucién de problemas de imagen publica, que frenan o entorpecen acciones de
equiparacion de oportunidades. La existencia de creencias estereotipadas, actitudes
prejuiciosas y conductas discriminatorias hacia las personas con discapacidad constituyen
una barrera en contra de la integracion (...) Y es que en el proceso de integracidon es muy
importante también la eficacia del discurso y su correccion semdntica. Muchos términos
reducen a las personas con discapacidad a casos médicos o a objetos de ldstima. Muchas
palabras, como “victima”, sobreacentlan la vertiente emotiva y dramatica de Ia
discapacidad. En general, es preferible describir a una persona con paralisis cerebral, retraso
mental, o que es ciega o sorda, subrayando primero su personalidad y después su
discapacidad. Hay que combatir los estereotipos, empezando por muchas organizaciones
que aun no han erradicado las actitudes de inspirar lastima, compasién, recelo... El objetivo
en este sentido es construir una identidad social positiva. Y para ello hemos de utilizar las

herramientas comunicativas que tenemos a nuestro alcance» (2003: 193-194).

Los humanos somos animales sociales: junto a las mds necesidades basicas como
alimentarnos y reproducirnos, llevamos en nuestro ADN la necesidad de la socializacién.
Nacemos con un grado de inmadurez que nos hace sumamente dependientes del adulto
para que, a medida que vamos adquiriendo destrezas y conocimientos, se produzca nuestro
acercamiento a los grupos con los que nos sentiremos identificados y que se convertiran en
agentes de socializacion. «Se formuld el modelo social de la discapacidad, planteando que,
aun cuando en la discapacidad hay un sustrato médico-bioldgico, lo realmente importante es
el papel que juegan las caracteristicas del entorno social en la expresién de dicho sustrato.
Por lo tanto, desde la perspectiva de este modelo, la discapacidad es en realidad un hecho
social, en el que las caracteristicas del individuo son relevantes sélo en la medida en que
ponen de manifiesto la capacidad o incapacidad del medio social para dar respuesta a las
necesidades derivadas de esas caracteristicas personales» (Vazquez, Gaite y Herrera, 2003:

152).
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Si bien el prefijo dis- se traduce como oposicién, desigualdad o negacion
(disconforme, disparidad...), la profesion sanitaria le saca mucho mas partido y lo emplea
como sinénimo de “dificultad”, lo que me parece mucho mas acorde a la realidad
(disfagia=dificultad en la deglucidn, discalculia=dificultad para aprender matemdticas, etc.).
En este contexto de “dificultad para con determinada capacidad” se puede afirmar que
todos sin excepcidén tenemos alguna “discapacidad”, sobre todo en comparacién con otra
persona y puede ser para tareas comunes como aprender aleman, leer un rétulo alejado o
correr una maratén. Estos ultimos autores dan en el clavo cuando afirman que «una nueva
elaboraciéon del concepto es la formulada en el mas reciente modelo universal de la
discapacidad, en el que ésta no es vista como un atributo que diferencia a una parte de la
poblaciéon respecto a otra, sino como una caracteristica intrinseca a la condicion humana. Se
defiende en él que todo ser humano es en cierta medida incapaz, de forma que no hay
ninguna persona que posea un repertorio de habilidades que le permita enfrentarse a todas
las multiples y cambiantes demandas de la sociedad y del entorno. Ademads, el propio
concepto de discapacidad es, por su propia naturaleza, relativo y necesita ser
contextualizado en funcién de las caracteristicas del individuo y del entorno. Todo, lo cual
nos lleva a la constatacién de que no es posible establecer con precisiéon los limites, siempre
borrosos, que separan la capacidad de la discapacidad, siendo en realidad ambos conceptos

los extremos de un continuum» (2003: 153).

2.5.3 — El papel de las ONL en la divulgacidn cientifica

Se podria decir que hoy en dia el primer trabajador que deberia contratar una ONL es la
figura del dircom (director de comunicacidn) o, al menos, un Community Manager que sea el
lazarillo por el tormentoso mundo de las redes sociales. Sin embargo, la presencia casi
obligada de un responsable de comunicacién en la entidad no parece que hasta ahora haya
llevado implicita una estrategia comunicativa eficaz, en opinién de Hernan Diaz y Ubaldo
Cuesta. «La creciente profesionalizacién de los departamentos de comunicacion de las ONL

del dmbito de la salud sin duda ha permitido una mejora en la gestidon, pero segln nuestra
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investigacion exploratoria sobre cinco estudios de caso muestran la ausencia de un modelo
analitico de referencia para la gestion de la comunicacién. Esta podria ser una de las causas
(o la consecuencia) del predominio de la visidn tactica sobre la estratégica que se observa en
muchas organizaciones, cuestidon que habra que profundizar en estudios posteriores» (2014:

216).

Esta vision critica del dmbito comunicacional sanitario se podria trasladar también al
social. Asi, Javier Erro reconoce la mayor penetracién que las ONL tienen hoy en dia en el
gran publico, pero aun carecen de una hoja de ruta que les permita conseguir todos sus
objetivos. «A pesar del peso creciente de las organizaciones no lucrativas en la opinidn
publica y en las relaciones internacionales, los medios no se han preparado para abordar con
seriedad vy rigor el tema de la cooperacion para el desarrollo, donde apenas se cuenta con
profesionales especializados. No han aprovechado esta disposicion de la opinién publica
para mejorar sus informaciones relativas al desarrollo, como han hecho con otros temas.
Subdesarrollo se identifica con desastre, violencia o desorden. Es un tépico desvelar que las
informaciones relativas a los paises en vias de desarrollo coinciden (en un 91 % segln uno de
los ultimos estudios) con casos de catastrofes y situaciones de inestabilidad y violencia. Solo
un 2 % de las noticias se refieren a la actividad cotidiana y normalizada de gobiernos e

instituciones» (2002: 72).

2.5.4 — La comunicacién de la discapacidad

Ha quedado patente que para llevar a cabo una correcta comunicacién en el ambito de la
salud se hace imprescindible no sélo una vasta formacién especifica, sino una sensibilidad
especial por el hecho de abordar una temdatica del mas alto nivel de proteccién. Ademas,
cuando se incorpora la discapacidad al contenido en cuestion aparecen los viejos fantasmas
y el desconocimiento general al respecto. «De todas las dificultades de comunicacién que se
pueden observar, tanto respecto a la discapacidad como a la diversidad en general, creemos
que la mas importante es la del desconocimiento. Por tanto, sera dificil e incluso

contraproducente hablar de algo que, por un lado, no se conoce directamente y de lo que,
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por otro, se ignoran las consecuencias personales y sociales que comporta. La discapacidad
es un mundo complejo y temido de por si y, por ello, ocultado voluntaria o
involuntariamente por la misma sociedad y hasta por las mismas personas que entran en

juego en su ambito» (Arrufat, 2009: 176-177).

Este experto castellonense ve imprescindible la antes mencionada incorporacion del
discapacitado a todos los ambitos de la vida. «Es necesario, por un lado, crear condiciones
para que las personas con discapacidad estén presentes en actividades relacionadas con
cualquier tema que les interese personal, profesional o socialmente, y no sélo en foros en
los que la discapacidad sea el tema en si. Y, por otro, fomentar la comunicacién para dar a
conocer esas actividades que estaban escondidas o eran negadas pues, tan pronto como se
comprende la verdad de esta situacion, caen las barreras entre personas, incluso las que
separan a las personas con discapacidades mds graves o notorias de las personas con

discapacidad leve o poco aparente» (2009: 187).

Para ello es primordial el control de la imagen de la discapacidad, tanto desde fuera
como desde dentro. En este punto seguimos a Susana de Andrés y Rodrigo Gonzalez Martin
cuando comentan que «los mensajes son evaluados desde procesos de respuesta propios de
una ciudadania critica y participativa, y los procesos normativos, tanto regulativos como
autorregulativos, cada vez demandan mayores niveles de exigencia a los medios de
comunicacion (...) Es relevante el uso del concepto de integracion cuando se habla de
representaciones y proyecciones de imagenes en la comunicacion. En este sentido, el reflejo
de la discapacidad como una realidad integrada en las imagenes del llamado mainstreaming
de la cultura es un terreno aun por abonar (...) Una sociedad llamada inclusiva se situaria en
un grado superior de cultura cosmopolita y no meramente intercultural o multicultural»

(2012: 5-6).

Posteriormente, estos autores introducen un nuevo término, el de comunicacion
inclusiva. «El concepto anglosajon de comunicacién inclusiva, inclusive communication, esta
ademas fuertemente asociado a la discapacidad y es probable que constituya uno de los
campos que solicite mayores compromisos éticos y deontoldgicos a medio y largo plazo en el

desarrollo de la comunicacién» (2012: 7). En consecuencia, en contraposicion a la exclusién,
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la inclusidon seria una buena herramienta de trabajo para seguir avanzando en esta linea.
«Desde la légica proposicional a la ética social, la exclusidn es el contravalor a superar con la
inclusion. Y la inclusidon seria una condicién para construir democraticamente una
comunicacion propia de una cultura transversal, comprensiva, donde la diversidad también
garantice la creatividad en muchas y diversas estéticas» (De Andrés y Gonzdlez Martin, 2012:

14).

A) Un problema a evitar: la estereotipia

Estd claro, entonces, que es necesario comunicar y hacerlo de la manera correcta. Porque
luego los resultados que aparecen en los medios de comunicacion no siempre responden a
las informaciones que se les han facilitado y caen en recursos faciles, como los estereotipos.
«Rechazar estigmas es responsabilidad de todos, no sélo de los medios masivos de
comunicacion aun cuando se les atribuye la mayor parte del problema por el poder de
penetracién que tienen en los distintos tipos de publicos. Esto confirma la importancia de
contar con especialistas en comunicacidon en procesos y técnicas, que converjan en la
creacién del bienestar de la sociedad, sugiriendo esquemas certeros, e intentando una
coordinacion e integracién de las instituciones para lograr una unidad social» (Alanis, 1999:

652).

No se trata de que se hable de discapacidad porque si, sino de que se haga
correctamente, como analiza Pablo del Rio «El exceso de materiales estereotipicos (que
subrayan las diferencias discriminadoras) y el déficit de teorias y narrativas que integren esas
diferencias nos muestran una lectura de fondo que debe hacernos cautos con las cifras
superficiales: mayor presencia de los temas de discapacidad no tiene por qué suponer mayor
integracion de las personas con discapacidad o mayor apertura a los problemas de la

discapacidad» (1999: 625).

Como se ha mencionado anteriormente, existen en el imaginario colectivo de las
personas una serie de prejuicios o clichés que nos condicionan a la hora de movernos en
sociedad. Meritxel Roca afirma que «la estereotipia puede definirse como un mecanismo

mental mediante el cual se asigna a cada una de las realidades que percibimos en nuestro
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entorno una referencia, una marca. Dichas referencias nos facilitan nuestra interaccion
diaria con dicho entorno, pero pueden convertirse en fuente de confusién y de
discriminacidn cuando pierden representatividad. Si la distancia entre el objeto referenciado
y la referencia es demasiado grande o se erosiona, se corre el riesgo de hacer una
interpretacion negativa del entorno, cayendo en el error» (2005: 1). Como analizaremos
posteriormente, estas ideas preconcebidas no tienen por qué ser malas per se. «En general,
los estereotipos constituyen un factor muy importante de control social y se mantienen a
través del lenguaje. Esta funcién de control social actia inconscientemente pero ayuda a
personas a defender y preservar su sistema de valores, inciden en la creacién vy
mantenimiento de ideologias de grupo, explicando y justificando acciones sociales vy
comportamientos muchas veces injustos y ayudan a preservar diferencias o privilegios de

unos grupos sociales frente a otros» (Alfaro, Bengoechea y Vazquez, 2010: 17).

¢Cémo podemos discernir entonces los estereotipos positivos de los negativos? La
propia Roca nos da la pauta al proseguir indicando que «los estereotipos son
fundamentalmente una herramienta que nos facilita la interaccion y posibilita la convivencia
(...) Los medios audiovisuales ayudan a esta creacién (peliculas, spots, series televisivas...).
Los estereotipos positivos son menos habituales que los negativos, mientras que los neutros
no existen. Cada referencia, cada imagen implica un posicionamiento y un juicio de valor,
hecho que justifica que la neutralidad sea inalcanzable (...) Psicolégicamente tendemos a
asimilar lo “nuestro” a connotaciones positivas y lo “suyo” a connotaciones negativas, de ahi
gue los estereotipos positivos hagan referencia al intragrupo, los negativos al extragrupo y

los neutros no existan» (2005: 1).

Asi pues, teniendo claro que los estereotipos pueden ser buenos o malos, y con la
intencidn evidente de huir de los negativos, se nos plantea otro problema afiadido. Sucede
cuando, consciente o inconscientemente, los afectados se aprovechan de la imagen
contraria que se tiene de ellos para buscar una notoriedad o reconocimiento populares.
Auxiliadora Sales lo apunta con claridad al indicar que «en demasiadas ocasiones, creo, las
ONG han aprovechado el impacto mediatico de actividades como festivales y fiestas de la
diversidad, de las culturas, del mundo, etc. y participando de ese discurso pluralista

superficial muy semejante al efecto Benetton. Se ha creado, asi, una imagen amable y, a
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veces, folclérica de “lo otro” (musica, danza, gastronomia, indumentaria), confirmando al
gran publico todos los estereotipos que tenian, en lugar de cuestionarlos y tratar de

erradicarlos» (2006: 117).
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3.1 Las entidades solidarias

Aunque a lo largo de la historia siempre han existido grupos organizados que trabajaban por
el beneficio de los demas (érdenes religiosas, hermandades, cofradias de todo tipo...), ha
sido en la época moderna cuando se ha producido una explosion en el mundo de la
solidaridad. Se ha pasado de entidades con caracter universalista como la Cruz Roja, Manos
Unidas o Unicef a toda una pléyade de organismos de la mads diversa indole que, a todas
luces, es dificil de clasificar a dia de hoy. Existen asociaciones, fundaciones, organizaciones,
sindicatos... y el altruismo parece comin a todos ellos; sin embargo, en las siguientes

paginas veremos que no es asi.

En este intento de adentrarnos en el complejo mundo de las entidades solidarias
vamos a ir de la mano de distintos autores. Andrés Garcia Inda, en un detallado argumento,
sefiala que «en las ultimas décadas (precisando un poco mads quizds podriamos hablar de los
ultimos veinte afios), tanto a nivel nacional como internacional, hemos venido asistiendo a la
eclosidn de un nuevo espacio de relaciones sociales de no facil denominacidn: se habla de
sociedad civil, Tercer Sector, sector no gubernamental, sector no lucrativo, asociativo,
voluntariado, etc. Evidentemente, las palabras no son nunca inocentes, y bajo una u otra
denominacién se esconden andlisis y propuestas de muy diferente signo y perspectiva. Pero
en todo caso, todas ellas sirven para poner de relieve la importancia de un fendmeno, lo que
podriamos llamar “el fendmeno ONG”, que mas alld de lo puramente cuantitativo viene a
subrayar las dimensiones politicas de esos nuevos sujetos (las organizaciones no
gubernamentales), que para unos representan nuevas formas emergentes de movimientos
sociales y para otros nuevos grupos de presidn alternativas y para otros constituyen
empresas o gestoras de recursos sociales; pero que sea como fuere, bajo una u otra
denominacién, parecen presentarse como una expresidon sociolégica fundamental de la
solidaridad, convertida ésta, la solidaridad, en lo que algunos han llamado el bloque
axiolégico de la sociedad actual. En general, podriamos decir que el doble comun
denominador que sirve para definir el espacio social de las ONG residiria en que: 1) la
solidaridad constituye el valor o la referencia cultural central; 2) la légica de su accién difiere

tanto de lo estatal como de lo mercantil» (Garcia Inda, 2002: 59-60).
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El margen temporal del que habla Garcia Inda lo amplian un poco Azucena Penelas y
Pedro Cuesta, que inciden en que «hasta el inicio de los afios setenta, se consideraba el
sector de las Organizaciones no lucrativas (ONL) como un grupo de organizaciones sin
importancia e irrelevante en el contexto de produccién de riqueza de un pais. (...) En los
setenta, con la irrupcidn de la crisis estructural de las economias desarrolladas, se empieza a
hablar de las Organizaciones no Lucrativas (ONL), como organizaciones que complementan o
son alternativas al sector privado (es el caso de las Cooperativas, Sociedades Andnimas
Laborales, etc.), o como alternativa al publico, con u gran nimero de instituciones, muchas
de las cuales ya existian y otras que surgen (Asociaciones, Fundaciones, Instituciones

Religiosas, etc.)» (Penelas y Cuesta, 2001: 35-36).

El porqué de ese incremento de entidades que fueron surgiendo se puede analizar
desde distintos puntos de vista. Si se tiene en cuenta la evolucion social, Rafael Blasco piensa
que «este protagonismo de la solidaridad en la vida social es, para algunos, la incipiente
estructuracién de un nuevo modelo que supera la tradicional divisién entre la esfera publica,
como proveedora de servicios, y la esfera de lo privado, como demandante de estos mismos
servicios. En la actualidad esta tradicional division cuyo resultado habia sido el Estado del
Bienestar, se ha visto modificada con la aparicion del tercer sector, o espacio del
voluntariado. Sus origenes —aun parece necesario recordarlo- esta en las drdenes religiosas
por un lado y en la implicacion social del ser humano, en este caso laico, en las injusticias

que acompanfan el desarrollo social» (2003: 14).

Otros, como Carlos Gémez Gil, ven en el aspecto econdmico una clara vinculacién con
el crecimiento asociativo. «La expansidn y el auge de las organizaciones no gubernamentales
en Espaia se explica por dos motivos coincidentes y muy relevantes, como son la creacidn
de sistemas de financiacién publicos para las ONG y la utilizacidon de estas organizaciones
como instrumentos privilegiados de los principales actores publicos (...) A partir de los afios
ochenta, en la Administracion central y en las administraciones descentralizadas, se
empiezan a implantar convocatorias periddicas de subvenciones para las ONG, un hecho
hasta entonces novedoso en Espaiia (...) En el afio 1985, coincidiendo con nuestra entrada
en la Comunidad Europea, las ONG acceden a importantes recursos procedentes de Europa.

(...) En el afio 1989, las ONG espafiolas pueden acceder a una fuente de financiacién nueva y
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de una gran relevancia econdmica a partir de la convocatoria procedente del IRPF (...) éste es
un hecho sin precedentes para las ONG espafiolas, que acceden asi en el primer afio de

vigencia de la convocatoria del IRPF a cerca de 10.000 millones de pesetas» (2005:34-36).

Y en el pecado estd muchas veces la penitencia. Como advierte este mismo profesor
de la Universidad de Alicante, «La atomizacién de las ONG puede verse como una cualidad
que expresa riqueza en las multiples causas que son capaces de defender, y que abarcan la
practica totalidad de intereses humanos, si bien pone de relieve también un acentuado
particularismo en la dimension social del trabajo que abordan y en la movilizaciéon de
energias emprendida por las organizaciones. Y lo que es peor, una estrategia cada vez mas
acentuada de competencia salvaje y sin limites por obtener los favores de las instituciones
subvencionadoras y de aceptar de manera resignada sus exigencias, aunque sean contrarias
a los principios mds elementales que dices defender» (2005: 37). Por eso, para el correcto
desempeiiar de su actividad y si quiere perdurar en el tiempo, una ONG tiene que cuidar la
imagen que proyecta hacia el exterior. «La imagen es la manera en la que la organizacién es
percibida. La imagen es una variable estratégica para las ONG, ya que permite crear y
mantener una posicion sélida frente a otras formas organizacionales. Para ello debe poseer
las siguientes caracteristicas: ser positiva, sdlida, consistente, original (para poder
diferenciarse del resto de organizaciones), coherente (la imagen debe responder a la
filosofia y misién de la organizacidn para ser creible y poderosa. (...) El hecho de pretender
que el publico de una organizacidn no lucrativa se forme una imagen positiva sobre la misma
se debe traducir en términos de transparencia y de orientacién estratégica. De
transparencia, porque el proyectar la identidad tiene que estar relacionado siempre con dar
a conocer la misidn, su cultura y su labor; de orientacién estratégica, porque darse a conocer

debe suponer un valor afiadido para la entidad» (Filgueira y Moro, 2009: 191).

3.1.1 — El Tercer Sector

Como hemos ido viendo, «la sociedad civil organizada comenzé a adquirir un mayor

protagonismo en la salud publica a través de asociaciones profesionales y de pacientes,

139



Nuria Pombo San Miguel

fundaciones, sociedades cientificas, redes y plataformas. El proceso de crecimiento y
consolidacidon de estas organizaciones estuvo basado en su capacidad para convertirse en
representantes de los intereses de los profesionales, los pacientes y las familias, asi como en
una incansable tarea que facilitd el acceso de toda la sociedad a mas y mejores recursos para
la atencidn, la formacién y la educacion de las personas» (Diaz, 2014: 37). De ahi que hubiera
que buscar un término para integrar a todos los movimientos que iban surgiendo y se acufio,
segln define Marta Isabel Gonzalez «el Tercer Sector, formado por aquellas instituciones
(ONG inscritas como asociaciones, fundaciones...) que surgen del tejido social con objetivos
solidarios y que por sus caracteristicas no pueden inscribirse en el sector gubernamental y
oficial (Primer Sector) ni en el sector empresarial y econdmico (Segundo Sector) es de

creciente desarrollo en Espafia» (2012: 239).

Los expertos, pese a todo, lo reconocen asi y «aunque hay discrepancias sobre qué
organizaciones abarca este sector, el concepto de “Tercer Sector” definido como entidades
con una organizacién formal, privada, con capacidad de autogobierno, sin reparto de
beneficios entre sus drganos de gobierno y con un marcado grado de participacién
voluntaria, esta adquiriendo gran relevancia. Las investigaciones realizadas sobre este sector
muestran la importancia creciente, no solo social, sino también econémica» (Penelas y

Cuesta, 2001: 46).

Para evitar controversias y mostrar un espiritu inclusivo y no exclusivo, vamos a ser
un tanto permisivos con la nomenclatura y abrirnos indistintamente a los distintos
conceptos, porque «actualmente, las ONG, las organizaciones solidarias, las fundaciones,
etc., constituyen un campo perfectamente diferenciado de relaciones sociales, son una
trama social que se ha ido consolidando con una estructura propia y un imaginario social
especifico, distinto al del mundo politico, cultural, social o econdmico aunque dentro de él
también se dan relaciones sociales, culturales, econdmicas y politicas» (Diez Rodriguez,
2002: 120). De hecho, como apunta Gémez Gil, «el concepto de ONG ha logrado en los
ultimos anos tal grado de aceptacién que se ha convertido, también en Espaia, en el
movimiento asociativo por excelencia, hasta el punto que la practica totalidad de las
instituciones han creado sus propias ONG para extender su actuacion a través de ellas, bien

se trate de partidos politicos y sindicatos, religiones y sectas, universidades y colegios
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profesionales, Empresas y multinacionales, gremios y oficios de lo mas variado. Parece
tratarse de una adaptaciéon a la Ley de Say, segun la cual “toda oferta tiene su propia

demanda”» (Gémez Gil, 2005:27).

Al margen de las denominaciones, la repercusidn social que tienen estos organismos
es importantisima en los tiempos que corren. Y es algo que hay que ir poniendo en valor. «Se
reconozca o no por parte de gobiernos, partidos politicos o sindicatos, hay que aceptar que
las ONGD son en este momento la expresién mas dindmica de la sociedad civil, que
manifiesta su voluntad de participacion social de una manera nueva y rotunda y en torno a
cuestiones y problemas también nuevos en algunos casos» (Montes y Martinez, 2006: 44).
Luego, cuando se incide en el detalle de la aportacion al colectivo, se descubren las amplias
imbricaciones que han conseguido ya en la vida cotidiana. Es un proceso que no para de
crecer, como sefiala Javier Edo. «Uno de los aspectos mds novedosos a considerar es la
capacidad de investigacion e innovacion que las ONG tienen en relacidn con las politicas de
servicios sociales y su implementacién. Las ONG, en todas sus estructuras, estan al lado de
los mds vulnerables. Esto supone un conocimiento y una vivencia de su realidad a la que no
se puede llegar por otros caminos (investigacién, teorias...). Asi mismo, las ONG aportan
soluciones innovadoras ante la precariedad, injusticia, exclusiéon, en la que viven los
colectivos que forman parte de su ambito de actuacion, ya que la necesidad de encontrar
soluciones hace que se agudice el ingenio y se asuman riesgos que otros agentes sociales no
estdn motivados para asumir. En definitiva, las ONG son la punta del iceberg que detecta las
nuevas realidades sociales y las primeras en apuntar soluciones novedosas a realidades que,

sean nuevas o estructurales, conforman la realidad de la exclusion» (2003: 379).

3.1.2 — Las siglas en las organizaciones

A modo de orientacién y guia, dada la cantidad de nomenclaturas existentes, ofrecemos un
par de recomendaciones del académico ecuatoriano Herndn Rodriguez Castelo. «En
principio, todas las letras de una sigla deben ser mayusculas: cada una representa vy

reemplaza a una mayuscula. Resultaria arbitrario escribir Onu —para Organizacion de
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Naciones Unidas— o Drae —para diccionario de la Real Academia Espafiola—. (...) No es
necesario poner puntos para las siglas. Tal punto resulta, ademads, estorboso, y por ello el
uso lo ha desterrado. Nadie escribe “la O.N.U.” o “la F.A.Q.”, ni en la practica académica se

escribe nunca “el D.R.A.E.”» (1996: 87).

Ademas, en lo referente al nUmero, Calvo Hernando se muestra especialmente critico
con el uso del plural. «<Un fendmeno reciente, contagiado del inglés, afecta ahora a las siglas.
El pretender formar el plural afiadiendo una s al final de la sigla. Si varias organizaciones no
gubernamentales se unen para un fin comun, el periodista ignorante no tiene empacho en
escribir ONGs, con una ese pequefia y delatora detrds de la ge. Es una barbaridad. El plural
ya lo marcé la frase y el lector sabe ya que se trata de varias ONG, sin necesidad de esa letra

final absurdamente colocada» (2005: 71-72).

3.1.3 —Tipologia de las organizaciones

El mundo de las ONG se ha convertido en un cajon de sastre en el que es dificil definir los
limites entre ellas. Asi lo relata Vicente Vidal. «Las instituciones sin animo de lucro —non
profit— han sido definidas de modos distintos: por ejemplo, en el dmbito norteamericano se
las denomina por la exencidon de impuestos de que gozan —tax exempt—; en el ambito
britanico se subraya el aspecto de contribucion especial a la sociedad —voluntary sector—; en
otro lugares se destaca el cardcter no gubernamental —ONG—. Podemos, en general,
describirlas como instituciones guiadas por valores distintos de la rentabilidad econdmica y
el beneficio. Como rasgos definitorios sefialaremos su vocacion de prestar un servicio a la
sociedad; contar con personal voluntario en todos los niveles, incluido el directivo; no tener
animo de lucro, es decir, que los beneficios se reinvierten; y su caracter no gubernamental,
aunque ello no signifigue una independencia total de las Administraciones Publicas. De
hecho, las fronteras entre los tres sectores —el de la empresa privada, el publico y el no
lucrativo— son cada vez mas difusas y permeables, existiendo organizaciones que presentan
caracteristicas comunes a varios sectores» (2004: 308). Al igual que hemos visto las

diferencias entre unas instituciones y otras, el mismo autor también refleja los signos que las
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unen. «Lo mds genuino de las organizaciones no lucrativas, frente a las empresas o los entes
publicos, son sus valores. Aunque no son exclusivos de ellas, destacan por encima de otros,
por ejemplo, la tolerancia, el compromiso, la participacién, la solidaridad, el civismo o la
justicia. Valores tan elevados y exigentes pueden entrar en conflicto con la vida de la
organizacién si no se aplican en la practica con coherencia. Precisamente los valores
caracterizan la gestidn y la comunicacién de las organizaciones no lucrativas, pues estan muy

presentes en todos sus procesos» (Vidal, 2004: 311).

TERMINOLOGIA DE USO HABITUAL

Término Sigla Observaciones
Organizaciones no ONG Término acufiado en el ECOSOC (Consejo
gubernamentales Economico y Social de la Organizacion de

las Naciones Unidas, para distinguirlas de
las entidades de las representaciones
oficiales (Tomado de Garcia Izquierdo,
1999, en “Analisis del sector de las
ONGD espaiiolas: Fortaleza, debilidades
y retos”, en el Boletin de Estudios
Econdmicos, n°® 168, p.557-558).

Organizaciones no ONGD Son las ONG que se dedican a la accion
gubernamentales humanitaria (principios fundamentales
de desarrollo enunciados en la Conferencia

Internacional de la Cruz Roja de Viena de
1965 y 1986) y a la cooperaciéon
internacional para el desarrollo de
acuerdo con la Ley 23/1998, de 7 de
julio, de Cooperacion Internacional para
el Desarrollo.

Organizacion no ONGI
gubernamental

internacional

Organizacion no ONL
lucrativa

Entidades sin fines ENL
lucrativos

Entidades sin ESAL
animo de lucro
Organizaciones de OIS

interés social

Fuente: (Moro, 2009: 27)
Cuadro 1
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Dado que existen diferentes nombres para las organizaciones (ver cuadro 1), y que
algunas veces se distinguen por pequefios matices, nos vamos a centrar en el andlisis de las

mas comunes: ONG, ONGD, ONL y Fundaciones.

A) ONG

A.1) Distintas definiciones

Se ha venido tratando en los pdrrafos anteriores la confusién que existe para catalogar el
amplio abanico de instituciones que se dedican a los ambitos solidarios. Sin danimo de ser
muy exhaustivos, vamos a citar en primer lugar a las Organizaciones No Gubernamentales
(ONG) a las que por extensidn se las considera el paradigma de la labor altruista, de ayuda o
benéfica. «En la medida en que se estdn produciendo profundos cambios en el conjunto de
sociedades cada vez mas internacionalizadas, se estan generando al mismo tiempo
dinamicas extraordinariamente complejas de transformacion, de redistribucién y de creacidn
de nuevos espacios y agentes para actuar en ese nuevo territorio global que aparece ante
nosotros. De igual modo, estas mutaciones llevan a la variacion de competencias de
instituciones tan arraigadas como los Estados, y generan la aparicién de nuevos agentes que
alteran, sustituyen y asumen capacidades con otras esferas de autoridad cuya intervencién
se amplia al espacio transnacional. Entre estos nuevos agentes surgidos con especial fuerza
en las Ultimas décadas se encuentras las organizaciones no gubernamentales (ONG)»

(Gémez Gil, 2005:11).

No obstante, vamos a intentar delimitar el concepto de ONG a través de distintas
voces autorizadas. Para Edo, «la definicion de Organizacion No Gubernamental (ONG) es
especialmente dificil porque a pesar de ser un término comuUnmente aceptado, tiene
también detractores que rechazan una delimitacidon que se plantea en términos negativos,
por exclusién. Hasta hace relativamente poco tiempo, no se hablaba de ONG sino de
instituciones de caridad, de hospitales de beneficencia, de asociaciones culturales, etc.»
(2003: 371). Mas adelante, este mismo escritor afiade que «en lineas generales, el término
ONG supone un consenso bastante aceptado en un contexto muy diverso. Los

norteamericanos y anglosajones utilizan habitualmente los términos “no lucrativo”,
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“independiente” o “tercer sector”; en Francia, se usa ampliamente el término “economia
social”; los ingleses, “sector no estatutario”; en Finlandia y Dinamarca, “administraciéon
publica indirecta”; en Australia “servicios comunitarios”; y en Espaiia es frecuente hablar de
“asociacionismo”. Todos estos términos describen conceptos solapados pero algo distintos,
diferenciados segun identidades juridicas, estilos de participacion y de gestién, grados de
separacion del Estado y papeles politicos, econdmicos o sociales, pero que representan el

ambito contextual en el que interactdan las ONG» (Edo, 2003: 371-372).

Gomez Gil introduce un matiz en el analisis, como es de la su naturaleza. «Las
instituciones internacionales que han tratado de definir a las ONG han subrayado de forma
coincidente la naturaleza privada de sus actividades, de los ciudadanos que las crean y que
las gobiernan, asi como la procedencia de los recursos con que se sostienen. Este caracter
privado es, por tanto, un elemento absolutamente esencial en las organizaciones no
gubernamentales, que se convierte en el eje de las mismas al optar libremente por trabajar
en un campo de actuacién especifico, con sus propios criterios y por medio del trabajo de un
conjunto de individuos libremente organizados» (2005: 33), mientras que Txema Ramirez lo
abre también a otras variables cuando se trata de las opciones que tienen a la hora de
comunicar, al indicar que «las caracteristicas y los recursos con que cuentan esta amplia
amalgama de grupos y asociaciones es muy diferente y varia mucho de unos a otros.
Proliferan las ONGs [sic] surgidas en torno a confesiones religiosas y cuya principal
preocupacion es la ayuda y/o a personas necesitadas. Pero existen también multitud de
grupos civicos que abordan estas cuestiones desde una perspectiva de denuncia y en clave

de la solidaridad. El abanico es, por lo tanto, muy amplio» (1995: 137).

A.2) Valores y peligros

El activista brasilenio Candido Grzybowski tiene muy claros cuales son los principales activos
de las ONG al afirmar que «es fundamental decir que, como ONG, no abanderamos el
monopolio de los valores de justicia, equidad, solidaridad y participacion, asi como la visidon
estratégica de desarrollo humano democratico y sostenible en el Planeta Tierra. Pero

dejaremos de ser ONG en el momento en que tales valores y tal estrategia no sean mas
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nuestra fuerza motora» (Grzybowski, 2001: 27). Por ello, al igual que reza el adagio que se
refiere a la mujer del césar, xademas de serlo, hay que parecerlo». Aunque esto suponga un
esfuerzo mayor a la hora de comunicar lo que se hace. «El compromiso del movimiento
social que genera las ONG, supone un plus ético de transparencia, tanto en los fines como en
la gestion econdmica. Ninguna excusa, ningln argumento, puede impedir que toda ONG sea
transparente en lo que se refiere a su gestidon técnica y econédmica. Otro asunto muy
diferente es la defensa de la intimidad y el derecho de las personas a las que cualquier ONG
dirija su accién; en este sentido, la inviolabilidad de la intimidad debe ser preservada con

absoluta escrupulosidad» (Edo, 2003: 376-377).

Cuando falla esa necesaria transparencia se puede caer en un grave problema. Y a
menudo ha sucedido que, por comodidad o desidia, no se ha trabajado demasiado ese
aspecto en las organizaciones. «A medida que las ONG en Espafia han ido creciendo en
numero e importancia, poco han hecho por mantener una cierta independencia institucional
e informar con claridad a la sociedad de las consecuencias de sus dependencias vy
vinculaciones, como si el solo nombre de ONG imprimiera todo tipo de bondades y de
virtudes indiscutibles a su labor» (Gémez Gil, 2005: 46-47). Lamentablemente, no sélo se ha
descuidado esa apertura interna hacia el exterior, sino que la falta de informacién y la
ambigliedad ha propiciado que se diluyera un tanto el concepto, como explica Gémez Gil.
«La fuerza de la marca “ONG” en todas las sociedades, con los valores, principios y méritos
gue a su alrededor se han construido a modo de imaginario colectivo, ha parecido suficiente
para los grupos que han decidido trabajar bajo esa cobertura, lo que ha permitido que cada
vez mas instituciones ajenas a sus principios basicos y valores esenciales hayan decidido

ampararse en estas siglas para desarrollar su actuacién» (2005:19).

Las criticas a las ONG también aparecen, como no, desde el punto de vista
econdmico. Mas cuando la coyuntura internacional no permite grandes alegrias
presupuestarias. De ahi que Maite Serrano sea especialmente dura en este sentido.
«Empezando por los limites intrinsecos a las ONG, el mas evidente es el de su dependencia
de la financiacion publica, que las convierte en la gran mayoria de los casos en entidades de
subcontratacion de servicios del Estado (...) El segundo limite, que se deriva en parte de la

financiacion publica, es el de la falacia de la cooperacidon critica. En la practica, la
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cooperacion entre instituciones publicas (bilaterales o multilaterales) y ONG se transforma
en una cooperacion operativa, cuyos conflictos o diferencias se dilucidan en el marco del
“proyecto”, es decir, en los limites predefinidos por el financiador (...) Por ultimo, el peso de
la cultura dominante, o la hegemonia del neoliberalismo, permiten hablar de la
subordinacion ideoldgica de las ONG al modelo dominante, lo que las aleja cada vez mas de
las organizaciones populares, contribuyendo asi a su burocratizacién y aislamiento de la

realidad» (2002: 92).

La consecuencia Ultima de esta visidon negativa llega cuando las ONG pierden el norte
y no cumplen con su responsabilidad social. De esta cruda manera lo dibuja Rafael Mufoz.
«Las ONGs no pueden limitarse a actuar de pafo caliente sobre las diversas formas de
exclusién social. Si sus acciones son simples placebos que no inciden en las causas de fondo,
si no hay personas o instituciones que lleguen a sentir el escozor de alguna responsabilidad
por las miserias no subsanadas, las ONGs se convierten en complices de los causantes de lo

que ellas pretenden paliar» (1999: 132).

«La verdadera fuerza toma su credibilidad en la transparencia. En sentido interno, es
el hecho de verlo todo claro y de identificar permanentemente las propias debilidades. Nada
debe quedarse en la sombra. Sélo la transparencia permite forjar unas relaciones
profesionales y humanas fuertes y duraderas. En el aspecto externo, el fundamento de las
relaciones de comunicacion global con los clientes descansa sobre esta transparencia. No
hay que temer el dar a conocer nuestros errores y nuestros éxitos. Se trata siempre de

exponer una realidad verdadera» (Regouby, 1989: 158).

B) ONGD

Si avanzamos un paso en el proceloso mundo de las organizaciones solidarias nos
encontramos con otro tipo de denominacion: las Organizaciones No Lucrativas para el
Desarrollo. Y, aunque pueda parecer curioso, llegaron con cierto retraso a la sociedad
espafiola por los motivos que relata Hildegart Gonzalez. «El factor clave que ha diferenciado
la evolucion de las ONGD espariolas frente a las europeas y estadounidenses es que hasta

1977 Espana no pertenecia al grupo de paises donantes. Mds bien al contrario, hasta ese
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afo, era un pais receptor de ayuda. La inexistencia de fondos gubernamentales destinados a
la cooperacion hasta 1983 limitd y retardd en buena medida el nacimiento de nuevas ONGD

en nuestro pais y ralentizé el desarrollo de las que ya habian surgido» (2006: 31).

Entonces, écual es la diferencia entre ONG y ONGD? Marisa Revilla lo explica
sucintamente. «El término ONG remite al conjunto de organizaciones no gubernamentales y
no lucrativas. Podriamos decir que ha sido necesario incluir esta segunda parte en la
delimitacion del conjunto de organizaciones, ya que no gubernamentales son también, por
ejemplo, las empresas. El término ONGD es la Unica especificidad que se recoge como
denominacion dentro del amplio conjunto de ONG» (2003: 382). Y esta autora amplia audn
mas el concepto aportando mads detalles. «Para una definicion corta de lo que es una ONGD
nos sirven los sindnimos que se utilizan para calificarlas como organizaciones no
gubernamentales de cooperacién (y su variante, organizaciones de cooperacion no
gubernamental) u organizacidon de solidaridad internacional. (...) [sin embargo] aunque
parezca paraddjico, es necesario distinguir a las ONGD dentro el conjunto de organizaciones
que actuan en la cooperacién no gubernamental al desarrollo: para ser consideradas ONGD
no basta ser instituciones de indole privado y constituidas con caracter no lucrativo, ni con

actuar en el ambito del desarrollo» (2003: 382-387).

Hay otra serie de caracteristicas que también sirven para diferenciar a unas
instituciones de otras. «Al igual que unos factores empujan hacia el isomorfismo, otros
favorecen la heterogeneidad. Los que estimulan la diversidad son, especialmente, la
presencia de figuras carismaticas y las relaciones estrechas con organizaciones e ideologias
religiosas, politicas y sindicales — ademas de ser una organizacién pequefia y joven (...) En el
plano discursivo, las relaciones con organizaciones e ideologias religiosas, politicas y
sindicales también favorecen la diversidad. Las relaciones con otras entidades amplian vy
redefinen las practicas y los discursos de “desarrollo”» (Roca, 2014: 20-21). Ahora bien, hay
otras circunstancias que provocan todo lo contrario: la afinidad entre ellas, como continta
explicando Beltran Roca. «Entre los factores que empujan a las ONGD a parecerse unas a
otras destacan: la edad y el crecimiento organizativo (en participantes, delegaciones,
actividades y fondos gestionados); las “modas”, que hacen que las ONGD se imiten unas a

otras en sus discursos, practicas y estructuras organizativas, y, sobre todo, la existencia de
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un marco politico, administrativo y legal comun, que favorece una alta implicaciéon de
organizaciones de la sociedad civil en la provisién de determinados servicios y obliga a las
ONGD a seguir unas mismas exigencias, muchas de las cuales implican contar con personal
experto (profesionales) o con una alta dedicacién horaria (generalmente, contratados)»

(2014: 19).

En cualquier caso, todas deberian someterse a la normativa dictada por el Cédigo de

Conducta de su propia Coordinadora nacional (CONGDE), que dice lo siguiente:

«Las ONGD deberan actuar en todo momento conforme a la ley.

e La gestion de las ONGD deberd ser responsable y leal, buscando en todo momento

el logro de los objetivos de la institucion.

e Las ONGD, como organizaciones al servicio de la sociedad, deben facilitar a todo
aquel que lo solicite informacién peridédica sobre sus lineas de actuacion,
programas, objetivos, forma de obtencién de recursos, cantidad de los mismos, y

composicion de sus érganos de gobierno.

e Las ONGD publicaran anualmente una memoria con informaciéon sobre sus

actividades, programas, recursos y érganos de gobierno» (2005: 13).

A modo de resumen, la propia CONGDE elabora un decalogo de las caracteristicas

necesarias para ser considerado una ONGD:

1. «Ser una organizacién estable que dispone de un grado minimo de estructura. No
se trata de campaiias, ni de simples actividades espontaneas. Deben poseer

personalidad juridica y capacidad legal de acuerdo a la normativa vigente.

2. No poseer animo de lucro. La totalidad de los ingresos obtenidos deben beneficiar
a la poblacidn sujeto de los programas de desarrollo, ser utilizados en actividades de
educacion y sensibilizaciéon y, en ultimo lugar, ser destinados al funcionamiento de la

propia organizacion.
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3. Trabajar activamente en el campo de la cooperacion para el desarrollo y la
solidaridad internacional, ya sea en el ambito del desarrollo, la respuesta ante

situaciones de emergencia o la educacién para el desarrollo.

4. Tener una voluntad de cambio o de transformacidon social, participando
activamente en la mejora de la sociedad mediante propuestas favorecedoras de unas
relaciones Norte-Sur mas justas y equitativas que promuevan la igualdad entre

mujeres y hombres como parte inherente e indispensable del proceso de desarrollo.

5. Poseer respaldo y presencia social. Deben gozar de un comprobado apoyo en la
sociedad, asi como de una presencia activa en medio de ella. Este respaldo social se
manifiesta de diversas formas: el apoyo econdmico mediante donaciones o cuotas; la
capacidad de movilizar trabajo voluntario; la participacion activa en redes con

presencia social, el contacto con otras organizaciones sociales, etc.

6. Tener independencia. Las ONGD deben tener autonomia institucional y decisoria
respecto de cualquier instancia gubernamental, intergubernamental o cualquier otra
ajena a la institucion. Esto implica que las organizaciones no deben estar sujetas a
ningun control o dependencia orgdnica u organizativa de entidades publicas o grupos
empresariales; deben poseer capacidad de fijar libremente sus objetivos, estrategias,

eleccién de contrapartes, etc.

Si han sido creadas por otra institucién deben estar legalmente diferenciadas vy
mantener una capacidad de decisidn propia sin interferencias. Las ONGD con algin
tipo de relacion de dependencia con otras instituciones (tales como partidos
politicos, instituciones religiosas, sindicatos, empresas,...) deberan hacer publica
dicha relacién. Si son parte de una organizacién internacional deben acreditar, al
menos, una autonomia suficiente en las decisiones con relacién a las oficinas

centrales.

7. Poseer recursos, tanto humanos como econdmicos, que provienen de la

solidaridad, de donaciones privadas, del trabajo voluntario o semejante.
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8. Actuar con mecanismos trasparentes y participativos de eleccion o nombramiento
de sus cargos, promoviendo la igualdad de oportunidades entre hombres y mujeres).
En particular los miembros del Patronato (para las fundaciones) o juntas directivas o
equivalentes seran voluntarios, sin perjuicio de las compensaciones oportunas

originadas por los gastos derivados de su cargo.

9. Ser transparentes en su politica, en sus practicas y en sus presupuestos. Esto
supone la obligacidon de publicar documentaciéon cuantitativa y cualitativa, asi como

facilitar el control externo de sus actividades y recursos.

10. Estar basadas y articuladas en torno a los fines de solidaridad internacional y
cooperacion. Esto implica la necesidad ed que etre los principales objetivos de las
ONGD del Norte figure la cooperacién para el desarrollo, la lucha contra las
desigualdades y la pobreza y contra la pobreza y sus causas. Ademas, exige que su

practica sea coherente y consecuente con este fin» (2005: 3-5).

Y el panorama que se les viene encima no difiere mucho del que afrontan las otras
entidades, como concluye la profesora Revilla. «Las palabras que definen los retos que
afrontan las ONGD en la actualidad (y que, en general, servirian para describir los retos de
las ONG) son financiacidn, base social y capacidad de accién, entendiendo estos retos

vinculados entre si» (2003: 389).

C) ONL

Siguiendo con el confuso discurrir de las siglas, nos encontramos con una nueva
denominacion: Organizacidon No Lucrativa (ONL). Se trata de un término que ha tenido éxito
y que ha crecido como la espuma en los ultimos tiempos, segun refleja Hernan Alfredo Diaz.
«Las Organizaciones No Lucrativas (ONL) han adquirido en las ultimas décadas un gran
protagonismo en el ambito de la salud, al punto de que en Espafia hay actualmente mas de
6.000 organizaciones activas en el campo sociosanitario» (2014: 35). Como veremos en las
siguientes lineas, muchas veces se entrecruzan los conceptos entre asociaciones y es dificil

delimitarlos. «Los dos factores caracteristicos del espacio que ocupan las ONG definen el
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sujeto de la accidn (no gubernamental) y los fines que persiguen (no lucrativo). El problema
fundamental al intentar perfilar este espacio estda en que, bajo ese rétulo de no
gubernamental y no lucrativo, se entremezclan las légicas que, en principio, nos bastarian
para distinguir una empresa o un organismo gubernamental de una ONG (...) Sin embargo,
cuando las ONG se definen como no lucrativas estan apelando mas a la forma de la
propiedad o a la procedencia social de los participantes que al objetivo de la accién, sdélo asi
puede entenderse que en este mismo espacio se incluya, como tantas veces se hace, la

accion de cooperativas y microempresas» (Revilla, 2002: 19-21).

Para los expertos de la Universidad de Alcald, Azucena Penelas y Pedro Cuesta, el
matiz diferenciador estaria en el fin Gltimo que persiguen las entidades solidarias «Aunque
no hay unanimidad en cuanto a las organizaciones que se incluirian en las ONL ni en sus
clasificaciones, si existe un elemento que puede ser explicativo, y es el de distinguir a
aquellas organizaciones que persiguen fines de interés particular, de aquellas que
promueven fines de interés general. Este es un aspecto contemplado aldn con distinta
terminologia por la mayoria de los autores que tratan el sector no lucrativo, y podriamos
hablar del sector en un sentido mds amplio o mas estricto» (2001: 39). Mientras, en el
trabajo anterior de Diaz se sigue incidiendo en que «se trata de un colectivo muy diverso en
cuanto a fines, alcances y objetivos, en el que se incluyen organizaciones tanto de primer
nivel (asociaciones de profesionales y pacientes, fundaciones, sociedades cientificas) como
de segundo nivel (plataformas, coordinadoras, redes y federaciones). Se trata de
organizaciones que tienen como campo de actuacién el sociosanitario, trascendiendo los
limites de lo sanitario desde perspectivas que ponen el énfasis en la promocidn del bienestar

y la calidad de vida de las personas» (Diaz, 2014: 39).

Lejos de aclarar las cosas, la indagacidon se complica un poco mas, ya que aunque
aceptemos esta dicotomia (social y sanitaria) siguen existiendo mas dobleces en su
comportamiento. En determinadas circunstancias, Borja Vivanco las podria asimilar con las
ONGD «Las ONG de servicios sociales y sanitarias no tienen que enfrentarse a la complejidad
y variabilidad del entorno internacional. Se mueven en un contexto mas estable. Pero, en
Espana, los procesos de inmigracion de los paises en desarrollo tan importantes, que se

estan produciendo desde la segunda mitad de los afnos noventa y que deben comprenderse
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también desde una perspectiva supranacional, les han ido interpelando inevitablemente (...
Las ONG de servicios sociales y sanitarias cldsicas pueden identificarse también como ONG
de Cooperacion al Desarrollo, si ofertan servicios a este grupo [inmigrantes]» (2006: 182).
Cuando se entra, ademas, en el terreno de los servicios sociales, Penelas y Cuesta apuntan
gue «este tipo de organizaciones ofrecen multiples servicios sociales incluyéndose dentro de
ellos los servicios para la infancia, juventud, familia, minusvalidos, tercera edad, refugiados,
los sin hogar y los servicios de emergencia y ayuda. Son tres las funciones de las ONL que
ofrecen servicios sociales: en primer lugar, detectar necesidades sociales y realizar presién a
los poderes publicos para emprender actuaciones que palien esas necesidades; en segundo
lugar, suplir, en su caso, aquellos servicios publicos que resulten ineficaces; y en tercer lugar,
prestar una asistencia complementaria ofreciendo servicios sociales alli donde no llega el

estado» (2001: 41).

En definitiva, sean cuales sean los detalles que las diferencien, donde han de coincidir
todas las organizaciones no lucrativas es en la claridad de su actuacién. José Maria Herranz y
Francisco Cabezuelo avisan de que «la transparencia debe ser un valor que la ONL debe
tener incorporado en su misién, cultura y comportamiento —identidad—, y ha de desear
compartir con todos sus publicos. Asimismo, en esta férmula entendemos la comunicacion
en su doble sentido. Por una parte como estrategia que planifica y orienta el proceso y las
lineas de accion para el cumplimiento de los objetivos; y por otra parte, como conjunto de
técnicas y herramientas que ponen en marcha las acciones previstas» (2009: 183). Lo que
estos profesores de la UEMC y la USJ proponen un poco mas adelante es que la claridad
empiece por reconocer el aspecto profesional de las ONL. «Las organizaciones no lucrativas
tienen que empezar a perder el miedo a todo lo que suene a empresa, ya que estan en el
camino de aumentar su profesionalizaciéon, no hay que olvidar que en muchos casos
manejan importantes cantidades de dinero que deben ser gestionadas con eficiencia y
eficacia. En este sentido, la gestidn de la comunicacién para la transparencia no es sélo una
politica estratégica instrumental sino también una caracteristica esencial y un compromiso
de la organizacién con su misién y sus valores. Supone concebir la comunicacién y la
transparencia como un proceso de responsabilidad compartida que atafie a todos los

miembros de la organizacion» (Herranz y Cabezuelo, 2009: 184-185).
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Esto beneficiara tanto la imagen de la entidad como la confianza de las personas que
forman parte de ella. Segun Penelas y Cuesta hay varias formas de ser participe de una ONL.
«Las personas pueden participar de diversa manera en una ONL: como socios, donantes,

empleados, voluntarios y clientes:

- Los socios son personas que estan registradas oficialmente en una organizacién y
pagan sus cuotas de pertenencia. Los socios pueden distinguirse en socios
participantes y socios no participantes en funcién de su nivel de participacion o

colaboracién en el desarrollo de las actividades organizadas por las ONL.

- Los donantes son personas, socios 0 no, que ofrecen, al margen de la cuota

obligatoria, una contribucion en especie o en metalico a favor de la ONL.

- Los voluntarios son personas que toman parte, a favor de la ONL, en actividades

que habitualmente serian remuneradas por aquélla.

- Los empleados son personas que suscriben un contrato formal de trabajo con la
ONL, a tiempo parcial o completo, de la que reciben, a su vez, el correspondiente

salario.

- Los clientes son todas aquellas personas receptoras de los servicios ofrecidos por

la ONL» (2001: 41).

D) FUNDACIONES

«Es necesario resaltar aqui la existencia, por un lado, de notorias diferencias entre las
fundaciones —su forma de “aparato” u organizacién interna, sus métodos de trabajo, sus
mecanismos de actuacién, etc.- y el resto de las entidades sin animo de lucro, como las
asociaciones, ONG vy otras. Pretensién motivada no tanto por su origen comun, de dificil
hallazgo, dada la antigliedad de la institucion fundacional, como por su entronque comun

con este tercer sector dentro del Estado de Bienestar» (Cerrato, 2003: 252).

Queda claro, de este modo, que la figura juridica mas evidente es la de la Fundacién.

Aunque luego veremos que también existen diferencias entre ellas, en este caso si que se
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puede hablar de un marco comun para todas. Raquel Herranz lo resume de esta forma. «Las
Fundaciones (o instituciones de diversa indole) estan reguladas por la Ley 50/2002 de 26 de
diciembre de Fundaciones (LF). La Ley 50 las define en su articulo 2 como “organizaciones
constituidas sin fin de lucro que, por voluntad de sus creadores, tienen afectado de modo
duradero su patrimonio a la realizacidén de fines de interés general”. En consecuencia, si la
base de una asociacion es la agrupacién de personas que se organizan para el cumplimiento
de un fin, en las fundaciones ese elemento esencial lo constituye el patrimonio o los medios

materiales que se destinan al cumplimiento de dicho fin.

Sus érganos de gobierno son:

a) El Protectorado, figura no existente en las asociaciones, y ejercida por la
Administracion General del Estado. Tiene como funcidn comprobar el efectivo
cumplimiento de la finalidad fundacional y verificar si los recursos econdmicos de la

fundacion han sido aplicados a dichos fines.

b) El Patronato, 6rgano constituido por un minimo de tres miembros, que ostentan la
representacién legal de la Fundacién. Pueden serlo tanto personas fisicas como
juridicas. Toma sus acuerdos por mayoria. Tienen bajo su responsabilidad la
obligacion de velar por el cumplimiento de los fines fundacionales y administrar los
bienes y derechos que integran el patrimonio de la fundacién y aprobar sus cuentas.

Responderdn solidariamente ante las deudas o por negligencia.

c) El Presidente, figura ejercida por uno de los miembros del Patronato quien lo elige.

Tiene bajo su responsabilidad formular las cuentas anuales.

d) El Secretario, cargo nombrado por el Patronato, pudiendo ser una persona ajena.

Tiene como misién certificar los acuerdos del Patronato» (2007: 29).

En cuanto a la labor que realizan, Javier Cerrato las tiene catalogadas de la siguiente
manera. «Las fundaciones dedican su atencién preferentemente a cuestiones que les son
cercanas, en al menos dos sentidos, el espacial: actividades desarrolladas generalmente en
el dmbito local o regional (inmediatez fisica del beneficiario); y el temporal: actividades

relativas a la satisfaccion de necesidades sociales de caracter urgente (inmediatez en la
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respuesta por su caracter ineludible, inaplazable). Es el tipo mds comun de fundacién: la
entidad benéfico-asistencias dedicada a la atencién de grupos desfavorecidos de una
determinada comunidad (ancianos, jévenes, huérfanos, enfermos). Y esta prestacion se hace
mediante el desarrollo de un programa anual con cargo a los propios fondos de la entidad,
desarrollando una relacidn que —salvo en el caso de las fundaciones de mayor tamafio- se
caracteriza por su inmediatez. La concesidon de becas, ayudas, premios o la prestacion de
servicios como asistencia hospitalaria o domiciliaria tienen en comun la existencia de una
relacion directa entre la organizacidon (incluso entre el fundador o fundadores) y sus

beneficiarios» (2003: 249).

Este psicélogo de la Universidad del Pais Vasco considera también que, incluso
compartiendo valores con otras ONL de cardcter social, las Fundaciones se encuentran con
una ventaja estructural. «En el caso de las fundaciones nos encontramos, por tanto, ante
entidades voluntarias, sin animo de lucro y con una decidida vocacién social de caracter
institucional. Este ultimo aspecto se muestra mas notoriamente si se examina el conjunto de
las actividades que realizan. En este sentido, la diferencia con otras entidades de cardacter
voluntario y carentes de dnimo de lucro, es evidente, halldndose entre éstas las entidades
mas innovadoras, en su acepcion de busqueda eficaz de nuevas dareas de conflicto,
marginacion o necesidad social carentes de amparo, la proteccién o la garantia de las

instituciones publicas del Estado del bienestar» (Cerrato, 2003: 243).

3.1.4 — Planteamiento empresarial vs. vision filantrdpica

«El marketing pone en contacto a las ONG con su publico objetivo y permite que éste
perciba que de su intercambio con la organizacién va a salir beneficiado. Asimismo, la
informacién que los diferentes mecanismos de marketing confieren a las ONG, contribuye a
definir sus estrategias» (Vivanco, 2009: 176). Esta cita nos sirve para destacar que, aunque a
veces nos resulte dificil de asimilar, es imprescindible que las entidades solidarias se
manejen como si fueran empresas. El hecho de no tener animo de lucro no significa que no

precisen de un trato profesional y, ldgicamente, a los trabajadores hay que pagarlos. No se
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puede estar viviendo eternamente del voluntariado. Ademads, nos guste o no, también es
dinero lo que las ONG buscan con sus campafas recaudatorias. «Los valores morales que
sirven para legitimar las practicas de las ONG, especialmente la solidaridad, tienen cabida en
el mercado a través del intercambio monetario. Las desigualdades, la pobreza, los desastres
naturales, etc., tienen solucidn por medio del dinero. Vemos, por ejemplo, que la aportacién
principal que se solicita a los ciudadanos, a los gobiernos o a las empresas con recursos

econémicos» (Diez Rodriguez, 2002: 134).

Javier Gomez Ferri insiste en superar esta doble moral por la via de la comunicacién.
«En términos kantianos, podriamos decir que la humanidad es tomada como un fin en si
misma. Sin embargo, del desinteresado amateurismo inicial se estd pasando a la
profesionalizacion de los servicios de ayuda humanitaria y de la solidaridad (...) La
efectividad es una de las principales razones que se esgrime a favor de este cambio, lo cual
conlleva un acercamiento al sector mercantil que no es visto con buenos ojos por todo el
mundo. El uso de los medios de comunicacién y de las técnicas publicitarias con el fin de
obtener mds recursos o de tener un mayor alcance son dos de las principales razones para
tal acercamiento» (2003: 155). De esta manera, superaremos los mensajes contrapuestos
que a menudo se reciben desde distintos estamentos. «lLa cultura de la solidaridad
dominante nos lanza un discurso contradictorio. Tan pronto nos recuerda que la solidaridad
no entra dentro de sus valores y, que por tanto agoniza con sus sefias de identidad
amenazadas (el ocaso de la solidaridad a manos sobre todo del fundamentalismo
neoliberal); como sostiene que vivimos en la sociedad mas solidaria de la historia (los afios
noventa: la era de la solidaridad: nunca existieron tantas ONGD ni tantas llamadas a ser

solidario)» (Erro, 2002: 60).

Los mensajes solidarios no sdélo se dirigen a los particulares. También las empresas
tienen mucho que decir en este sentido, ya que a la vez de ofrecer un servicio publico de
ayuda tiene recibe el valor afiadido de labrarse una buena imagen ante la sociedad. Maria
Teresa Garcia Nieto considera que «el ejercicio de la responsabilidad solidaria por parte de

una organizacion puede plantearse con una doble finalidad:
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- Un objetivo social: satisfacer las necesidades y los intereses de determinados grupos

sociales.

- Un objetivo persuasivo: crear una imagen publica de la organizacién como empresa
socialmente responsable, para mejorar su aceptacion y lograr el apoyo por parte de los
diferentes publicos. En este caso habrd un claro desequilibrio entre el esfuerzo social de

la empresa y sus inversiones comunicativas, dando prioridad a estas ultimas (...)

La responsabilidad solidaria no puede ser sélo una cuestién de imagen y, por tanto,
no puede concebirse Unicamente como una herramienta persuasiva mas. La responsabilidad
solidaria implica a la propia filosofia gerencial de las organizaciones, y como tal ha de
planificarse estratégicamente para alcanzar los objetivos de desarrollo social sostenible»

(2012: 295).

En general, las llamadas a la solidaridad se cuantifican en donativos, que actualmente
se pueden conseguir de diversas maneras. Aparte de por las vias tradicionales, por medio de
Internet. Angeles Diez Rodriguez lo ve de la siguiente manera. «El mundo cosificado y
objetivado en el que se despliega el campo de las ONG permite que las acciones de los
sujetos solidarios puedan realizarse a distancia, es una de las posibilidades que ofrece el
mundo globalizado, o la revolucién tecnolégica. La informacion que viaja a través de los
medios, especialmente la television, selecciona los “objetos” de solidaridad y también define
las vias adecuadas para la practica propia del campo» (2002: 164). Para conseguir donativos,
conviene definir primeramente cudl es su concepto basico. Bootello y Rincdn los definen
como «donaciones y aportaciones irrevocables, puras y simples (de acuerdo con lo

establecido en el articulo 618 y ss. del Codigo Civil).

e Donativos que dan derecho a deduccion para el donante (articulo 17 de la Ley

49/2002):

o Dinerarios, de bienes o derechos. No se incluye expresamente la donacion de
servicios.
o Cuotas de afiliacién a asociaciones que no se correspondan con el derecho a

percibir una prestacidn presente o futura.
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o Constitucion de un derecho real de usufructo sobre bienes, derechos o valores,
realizada sin contraprestacion.

o Donaciones de bienes que formen parte del Patrimonio Histdrico Espaiiol o
incluidos en el Inventario General del Ministerio de Cultura.

o Bienes culturales de calidad garantizada, a favor de entidades dedicadas a

actividad de museo, fomento y difusion del patrimonio histérico artistico.

e Valoracidn de donaciones y aportaciones: base deduccion

o Dinerarios, por su importe.
o Bienes o derechos: valor contable momento transmisién o en su defecto valor a
efectos del Impuesto sobre el Patrimonio.
o Constitucion derecho real usufructo.
=  Sobre Bienes Inmuebles: 2 % Valor Catastral /afio duracion.
= Sobre Valores: importe anual dividendos o intereses percibidos por el
usufructuario.
= Otros bienes y derechos: % Interés legal. Valor usufructo en el momento de
constitucion de acuerdo normas ITPyAJD.
o Obras de arte calidad garantizada o bienes PHE: Valoracion realizada por la Junta
de Calificacidn, Valoracion y Exportacion.
o Limite maximo: valor mercado del bien o derecho en el momento de

transmisién» (2010: 5).

La cobertura legislativa que marca la fiscalidad de las ONL ha variado muy
recientemente. La que ha estado en vigor hasta hace poco es la «Ley 49/2002, de 23 de
diciembre, de régimen fiscal de las entidades sin fines lucrativos y de los incentivos fiscales al
mecenazgo. La finalidad que persigue la Ley es mas ambiciosa que la mera regulacién de un
régimen fiscal propio de las entidades sin fines lucrativos, ya que, como su propio titulo
indica, esta norma viene a establecer también el conjunto de incentivos que son aplicables a
la actividad de mecenazgo realizada por particulares. En efecto, si bien la Ley 30/1994
contenia ya una serie de preceptos destinados a estimular la participacion del sector privado

en las actividades de interés general, la realidad permite constatar que su eficacia ha sido
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limitada. Se hace necesaria, por tanto, una Ley como la presente, que ayude a encauzar los
esfuerzos privados en actividades de interés general de un modo mas eficaz, manteniendo y
ampliando algunos de los incentivos previstos en la normativa anterior y estableciendo otros
nuevos, mas acordes con las nuevas formas de participaciéon de la sociedad en la proteccién,
el desarrollo y el estimulo del interés general» (BOE 2002: 45.229). En esos primeros afios
del siglo XXI, las empresas empezaron a movilizarse de acuerdo a esa legislacion, como
reflejan José Castillo y Ramdn Rueda en este texto. «Muchas empresas de gran tamafo han
comenzado a crear fundaciones para canalizar su accién social y las aportaciones fruto de
campafas de marketing con causa. Recientemente se ha modificado la legislacion en
materia de donaciones y mecenazgo mejorando la fiscalidad. Aun asi nos encontramos a
afios luz de la sociedad norteamericana donde, mas que la solidaridad, el concepto
predominante es la filantropia. Todas las aportaciones a la comunidad, que tanto se
fomentan alld, reciben un generoso tratamiento fiscal. En todo caso aqui en Espaia las
fundaciones creadas por empresas les sirven para que su accion social tenga una

diferenciacioén clara ante la sociedad» (2002: 145).

Con el paso de los afios se ha ido evolucionando y se ha conseguido que las empresas
tengan mayores beneficios por sus aportaciones. Ahora en 2015 ha entrado en vigor una
nueva normativa que tiene por objeto regular el régimen fiscal de las entidades sin fines
lucrativos definidas en la misma, en consideracion a su funcién social, actividades vy
caracteristicas. De igual modo, controla y modifica los incentivos fiscales al mecenazgo. A
efectos de esta Ley, se entiende por mecenazgo la participacidén privada en la realizacidon de
actividades de interés general. «La Ley 27/2014, de 27 de noviembre, del Impuesto sobre
Sociedades (BOE num. 288 de 28 de noviembre), introduce modificaciones, con efectos
desde el 1 de enero de 2015, en la Ley 49/2002, de 23 de diciembre, de Régimen Fiscal de las
Entidades sin Fines Lucrativos y de los Incentivos Fiscales al Mecenazgo. El régimen de las
entidades sin fines lucrativos a las que resulta de aplicacion la normativa de la Ley 49/2002
se mantiene en los mismos términos y las novedades afectan al mecenazgo v,
concretamente, al incremento de los tipos de deduccién aplicables, por los donativos
realizados por las personas fisicas y/o juridicas a fundaciones acogidas al régimen fiscal

especial.
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A continuacidn se resumen las novedades introducidas y con efectos desde el 1 de enero de

2015:

e Se incrementa el porcentaje de deduccién aplicable por las personas fisicas en su
IRPF, del 25 % al 30 %, si bien transitoriamente para 2015 dicho porcentaje queda
establecido en el 27,5 %. Ademas, los primeros 150 € para el conjunto de donativos
de cada contribuyente del IRPF tienen una deduccién del 75 % (50 % en 2015).

e Se estimula la fidelizacidon de las donaciones, realizadas tanto por personas fisicas
como por personas juridicas:

o Las personas fisicas podran aplicar una deduccién del 35 % (en vez del 30 %
general) por el exceso sobre 150 euros donados, siempre que se hayan
efectuado donativos a la misma entidad en los ultimos tres afos (dicho
porcentaje se situa en el 32,5 % en el ejercicio 2015).

o Las donaciones fidelizadas durante un minimo de 3 anos, realizadas por las
personas juridicas, tendran derecho a una deduccién en el Impuesto sobre
Sociedades del 40 %, si bien en 2015 dicho porcentaje se fija en el 37,5 %»

(Asociacion Espafiola de Fundaciones, 2014: 1-3).

Tras estas modificaciones, asi quedan de forma esquemadtica los incentivos al
mecenazgo para las donaciones puras y simples que se realicen en favor de fundaciones

acogidas al régimen fiscal especial de la Ley 49/2002, de 23 de diciembre (ver cuadro 2).

Dado que es fundamental obtener recursos econédmicos para la subsistencia de la
organizacidn, hay que conseguir hacerlo de la mejor manera posible, aunque no siempre con
el éxito deseado. «En nuestros dias, las ONG han interiorizado, de forma mas o menos plena,
que el marketing es un espacio de gestidon que no puede ser desatendido. Otra cuestidn
aparte, como ocurre también en no pocas empresas, es que hagan el esfuerzo suficiente en
implementarlo o que acierten en las decisiones, actividades, politicas o estrategias
vinculadas con esta 4rea» (Vivanco, 2009: 178). Porque, lo que advierten los expertos es que
muchas veces las acciones se quedan en el mero ambito recaudatorio, sin la aplicacién de
ninguna filosofia empresarial ulterior. «La tendencia en muchas ONG a asimilar y utilizar el

lenguaje econdmico mas duro para publicitar sus campafias y recabar recursos econémicos
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pone de manifiesto hasta qué punto los principios de la economia neoliberal se han
convertido también en las piedras angulares bajo las que se cobijan estas organizaciones,
alimentdndose de los principios basicos del capital. En todos estos mensajes subyace la idea
de que los graves problemas de la humanidad se solucionan con un simple donativo, y que si
no se resuelven es porque personas egoistas como nosotros no nos hemos dignado a ejercer

nuestra porciéon de caridad» (Gémez Gil, 2005: 115).

L Ejercicio Ejercicio 2016
IRPF Ejercicio 2014 Lo
2015 y siguientes
Primeros 150 € _ 50 % 75 %
Resto 25% 27,5% 30%
Donaciones plurianuales
(a la misma entidad
_ 32,5% 35%
durante al menos
3 afios) > 150 €
Limite deduccidn
L 10% 10% 10%
base liquidable
IMPUESTO DE L Ejercicio Ejercicio 2016
Ejercicio 2014 L
SOCIEDADES 2015 y siguientes
Donaciones en general 35% 35% 35%
Donaciones plurianuales
(a la misma entidad
_ 37 % 40 %
durante al menos
3 afos)
Limite deduccidn
o 10% 10% 10%
base liquidable
Fuente: AEF, 2014
Cuadro 2

Adolfo Rodriguez ha recopilado en una serie de puntos algunas de las relaciones que

se producen entre el mundo empresarial y las entidades solidarias. «Mas alla de lo que
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percibimos de una manera publica podemos decir que el acercamiento de las ONGD al

“sentido comun” empresarial se ha venido dando en cuatro terrenos:
a) La utilizacién de técnicas publicitarias para recaudar fondos.

b) La aceptacién de las técnicas de organizaciéon empresarial dentro de las ONGD y en
su actuacion  (“profesionalizacion”,  “jerarquizaciéon”,  “racionalizacién”,
“tecnificacion”, “lobby”, alianzas estratégicas... y también los contratos precarios,

la extension de la jornada laboral, etc.)

c) La busqueda de recursos y donaciones de grandes empresas (a través de

Ill

patrocinios, el “marketing con causa”, de los Fondos Solidarios o Eticos, etc.)

d) La realizacién de proyectos conjuntos ONGD-Empresas.

(...) Las opiniones sobre las actuaciones de estas ONGD pueden, de nuevo, dividirse en tres

grandes bloque, con las inevitables zonas grises entre ellos:
a) Quienes aceptan y justifican el acercamiento de las ONGD a la légica de mercado
b) Quienes critican algunas de estas actuaciones pero aceptan y practican otras.

¢) Quienes consideran que es un contrasentido ligar solidaridad y l6gica de mercado»

(2002: 14-15).

Este mismo autor afirma que algunas ONGD «se acercan sin prejuicios a las empresas
para obtener fondos, publicidad, servicios gratuitos o precios especiales, generalmente por

IH

el método de prestar su imagen a las campaiias de “marketing social” de grandes, medianas
~ . . “« H ”

y pequefias empresas. Se puede decir que consideran que “el dinero no huele” y que lo

importante es obtener recursos para su causa (su organizacion), independientemente del

origen que este tenga» (Rodriguez Gil, 2002: 17). Aunque mas adelante entraremos en

detalle en este entorno del marketing solidario, José Manuel Fresno avisa de que «las ONG

tienen que dar signos claros de credibilidad con aquellos valores y principios que dicen

defender. No se puede olvidar que por encima de la misién de cada una y mas alla del grupo

de poblacién y la problematica con la que individualmente trabajan hay un meta-proyecto,
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basado en valores y principios de solidaridad y justicia, que es el que todas ellas defienden y
el que puede no solamente unirlas sino dar coherencia a su misibn en un momento

cambiante en el que se les plantean nuevos retos» (2009: 14).

Hay que tener en cuenta que «la capacidad de autofinanciacion se ha convertido en
un elemento determinante a la hora de proporcionar estabilidad y perdurabilidad a la labor
de las organizaciones no gubernamentales, en la medida que otorga una autonomia
funcional e independencia basica para su labor, al tiempo que es también un factor clave a la
hora de generar estructuras organizativas fuertes y duraderas» (Gémez Gil, 2005: 47). Sin
embargo, también hay una serie de peligros a los que se enfrentan las entidades si se echan
en manos del capitalismo puro y duro. «El supermercado de la solidaridad en que se ha
convertido el mundo de las ONG, en el cual las organizaciones compiten por un mercado de
donantes con mensajes muchas veces agresivos y carentes de todo respeto hacia las
personas y hacia las situaciones de exclusién, hace necesario que haya voces de denuncia y
reflexiones criticas y contundentes contra este fenédmeno (...) Estas nuevas formas de
solidaridad masiva, asi como otras de talante parecido, son a la larga contraproducentes
para el receptor de la ayuda y no son realmente transformadoras del mundo sino que en
muchos casos perpetlan y terminan agravando los problemas de los paises empobrecidos»
(Ballesteros, 2002: 89) El activista Rodriguez Gil se muestra critico en este sentido y piensa
gue se puede producir una fractura interna en las organizaciones por motivos econémicos.
«Todo parece indicar que los movimientos sociales caminan en un sentido (hacia la denuncia
y el enfrentamiento con el capitalismo) y la mayoria de las grandes ONGD lo hacen en el
sentido contrario (hacia la justificacion y la complementariedad con el capitalismo)» (2002:

27).

El costarricense Alex Guevara liga esta linea argumental con el complejo mundo de
las nomenclaturas que vimos paginas atrds. «Es dificil de ignorar el hecho de que, desde
hace algunas décadas, las ONG tienden a situarse cada vez mas cerca de los organismos de
poder tanto publico como privados, mientras que, por otra parte, es posible notar que por
momentos se alejan significativamente de las bases sociales que supuestamente les sustenta
y legitima como representantes de la sociedad civil. Todo esto, en ultima instancia, viene a

evidenciar la caducidad de los supuestos elementos distintivos que contiene el sentido
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cldsico y originario de la denominacién “ONG”; y no sin algo de razdn, han surgido otras
V]

formas de llamar al conjunto de organizaciones no gubernamentales: “tercer sector”, “sector

no lucrativo”, entre otros» (Guevara, 2015: 27-28).

3.1.5 — La comunicacion de la solidaridad

«Las empresas comunican para existir, pero las organizaciones del tercer sector existen para
comunicar, para transmitir sus valores a la sociedad. Se puede decir que la comunicacién
forma parte de la esencia misma de estas organizaciones, y estd presente en todos sus
procesos, en toda la gestion. No agotan su mision en la prestacidn de servicios, con la mayor
calidad posible, sino que encuentran su razon de ser en la transmisidon a la sociedad de
determinados valores que la hacen mas democrdtica, mas habitable, mas humana. Ya se
trate de una asociacion cultural, una ONG de cooperacién o una organizacion ecologista,
estas entidades existen fundamentalmente para impregnar la sociedad con sus ideas. El reto

es hacerlo cada vez con mayor profesionalidad, creatividad y eficacia» (Vidal, 2004: 322).

Esta evidente necesidad de comunicacion de las organizaciones no ha estado siempre
bien analizada, como indica Hidegart Gonzdlez. «Aunque se ha estudiado con profundidad
su labor de disefiar y ejecutar proyectos de desarrollo, existen grandes lagunas de
conocimiento —tedrico y practico- sobre las actividades en el ambito de la comunicacién.
Apenas se ha analizado su posible responsabilidad informativa en la labor de incrementar el
conocimiento que la opinidén publica tiene sobre las funciones que llevan a cabo en el ambito
de la cooperacién y sobre las realidades de los paises en vias de desarrollo.” (2006: 19). Esta
opinidn publica receptora de los mensajes solidarios esta en el punto de mira de los
emisores, segun destaca Borja Vivanco. «La labor de concienciacion e implicacién de las ONG
va dirigida a la opinidn publica y a sus instituciones que, aunque sea de manera genérica,
podemos incluirla como publico objetivo. Asi, las ONG demandan —a la Sociedad Civil—
voluntarios, donantes y todo tipo de colaboraciones. Como la sociedad valore a las ONG,
también es posible que vaya a valorar la accién social o la Cooperacién al Desarrollo» (2006:

191).
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Pese a este interés propio en la comunicacién, siguen siendo distintas las
caracteristicas de la meramente comercial y la social. Daniel Pinazo lo resume asi. «Una de
las grandes diferencias entre la comunicacién comercial y la social es el objeto del mensaje.
La comunicacién dirigida a colectivos humanos (en adelante comunicacién social) propone
valores sociales. Otra diferencia importante es la intencion de que la actitud y las conductas
favorables a los valores comunicados no se olviden cuando desaparezca la comunicacién que
defienden. Cuando la propuesta ha sido aceptada por el publico la actitud a favor de estos
valores debe persistir por si misma sin necesidad de mas intentos de persuasion» (2003:
181). Podemos, entonces, asumir una definicion de la Comunicacién para la Solidaridad
como la que nos ofrece Marta Isabel Gonzdlez y sus caracteristicas. Se trata de la
«comunicacién personal y social que logra desencadenar procesos de solidaridad en cada
persona y en la sociedad en su conjunto, logrando, con esos procesos, modificar de manera

positiva la realidad. [Las caracteristicas son:]

- El tacto informativo: cuidando con detalle el tratamiento informativo vy
comunicativo de aquellos colectivos vulnerables a quienes se dirigen las
intervenciones y proyectos de las ONG y se encuentren o no en paises del Sur.

- El afan de veracidad: mostrando tanto comunicadores como periodistas la realidad
tal cual es, sin mostrar escenas y situaciones escabrosas, pero sin maquillar Ia
realidad de manera que parezca idilica o paradisiaca.

-La contextualizacidn: mostrando no sdélo los hechos que se quieren comunicar y en
ocasiones denunciar, sino desentrafiando las causas y su contexto politico,
econdmico, social, climatolégico, etc. y mostrando también las posibles
consecuencias en caso de no realizar la intervencién en ese contexto.

-La excelencia profesional: poniendo tanto periodistas como comunicadores todas
sus aptitudes, conocimientos y ética al servicio de la realidad que se muestra con
especial responsabilidad ante el papel sensibilizador que se desempena.

- La creatividad: para lograr transmitir al receptor la realidad susceptible de
solidaridad que se plantea y las situaciones que viven esas personas: poniendo rostro
a la informacién y ejemplificando tanto la necesidad como su remedio.

- La cesidon del protagonismo: dejando el espacio y el tiempo, imagen y palabra

suficientes a los protagonistas de la accidn solidaria que se comunica y de la que se
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informa, ya sean de los paises del Sur o colectivos “sin voz” del Norte» (2012: 242-

243).

Las criticas que se les pueden hacer a las ONL en clave comunicacional pasan mas por
las carencias internas que por las externas. «Las organizaciones no lucrativas, por su gran
actividad, su flexibilidad y cercania al usuario, valoran sobre todo la comunicacion
interpersonal y los canales informales de comunicacion. Sin embargo, prestan poca atencion
a la gestién de la comunicacion interna, y no suelen elaborar planes concretos. Mantienen
una presencia creciente en Internet, y son agiles para incorporar las ventajas de las nuevas
tecnologias. Muestran interés por estar presentes en la opinién publica mediante incipientes
—o0 bien constituidos— gabinetes de comunicacidon. Y estdn muy abiertas a la colaboracion con
instituciones publicas y privadas para la realizacion de proyectos conjuntos o para captar
fondos. Realmente se puede decir que son verdaderos laboratorios de comunicacion,
organizaciones que por su propia naturaleza viven para comunicar» (Vidal, 2004: 308).
También Javier Erro se plantea si con el modelo actual no se busca mas una subsistencia
econdmica a corto plazo que una labor de sensibilizacién social a largo término. «Abordar
una situacion tan confusa pasa por preguntarse por qué y para qué se comunican las ONGD.
Para que la sociedad se desplace hacia ellas (en forma de recursos econémicos, humanos o
simbdlicos) o para educar en una direccién transformadora y contribuir asi a la construccién
de una ciudadania global activa, solidaria y responsable en términos sostenibles. Frente a
una comunicacion mercadeada e instrumental en la que resulta tan facil confundir medios y
fines, proponemos crear una comunicacion social educativa (que libere las voces de todos

los actores sociales), pero con estrategia y los pies en el suelo» (2003: 54).

A) Los gabinetes de las ONG

Como hemos venido viendo en las paginas precedentes, las empresas se han dado cuenta de
la necesidad de contar con Departamentos de Comunicacién en sus organigramas. Y las
entidades solidarias no han quedado al margen de esa tendencia. «Desde 2002, podria
estarse desarrollando un movimiento que hemos denominado el de la “profesionalizacion
comunicativa”. Las ONGD —sobre todo las mds grandes en términos econdmicos- tras

analizar sus deficiencias comunicativas, han apostado por profesionalizar sus departamentos
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de comunicacion. Tal maniobra, iniciada levemente por algunas de ellas a finales de los
noventa, alcanza en afos recientes su momento mas esplendoroso. Con ello se aspira, entre
otras cosas, a que estas instituciones puedan nutrir con informaciones de calidad a los
medios sin necesidad de contradecir sus principios» (Gonzalez Luis, 2006: 74). De todas
formas, todavia no se plasmaba la incidencia real en cifras positivas en esa misma fecha,
como reflejan Sampedro, Jerez y Lépez Rey. «Se percibe la consciencia de la importancia de
la comunicacidn interna y externa en las ONG, que han realizado considerables esfuerzos en
esa linea. Sin embargo, una de cada cuatro ONGD todavia carece de DCYP [Departamento de
Comunicacidén y Prensal. Las diferencias se revelan, como es légico, en una mayor presencia
en los departamentos de comunicacién en las ONGD mads antiguas, centralizadas y con

mayor presupuesto» (2002: 270).

Poco a poco se van subiendo entidades al carro de la comunicacion y esto sirve,
ademas, para que los medios informativos las vayan tomando en consideracién. Asi lo sefiala
Hildegart Gonzalez. «La mayoria de los directores de los departamentos y los gabinetes de
comunicacion de las ONGD coinciden en resaltar que, de unos afios a esta parte, estan
trabajando para convertirse en auténticas fuentes de informacion en la cobertura de temas
relacionados con el desarrollo, y que su principal medio para conseguirlo son las notas de
prensa. Otra de las lineas de accidn reiterada por todos ellos es la mejora de la noticiabilidad
de la calidad de los contenidos que difunden a través de sus comunicados. La mayoria de los
directivos han destacado que, sin renunciar a sus principios éticos y a su misién, cada vez es
mas frecuente que intenten adaptar su informacion a las necesidades, a las demandas y a los
intereses que detectan en cada uno de los profesionales de los medios de comunicacidon con
los que trabajan» (2006: 186). De esta forma, las entidades estan viendo el rendimiento
inmediato de sus inversiones en comunicacion, prosigue la misma comunicadora de la
Universidad de Navarra. «Se constata la importancia que tiene para las ONGD la presencia
en los medios informativos. Les ha permitido que la opinidén publica conozca su existencia y
algunas de sus reivindicaciones. Ademads, ha propiciado que aumente el respaldo moral y
econdmico que reciben, asi como la cooperacién de voluntarios. Por ultimo, les da la
oportunidad de informar sobre las situaciones de subdesarrollo. Con su presencia en los
medios, las ONGD han conseguido consolidar su autoridad ante organismos nacionales e

internacionales, alertar a la sociedad y a los poderes competentes acerca de peligros
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globales y emergencias humanitarias, y aumentar el conocimiento que la ciudadania tiene

sobre los paises en vias de desarrollo» (2006: 215).

En este punto conviene que las entidades se paren a valorar la relacién que debe
existir entre las dos partes para sacar el maximo partido entre ambas. «No deberiamos
pensar solo en lo que las ONG buscan (o encuentran) en los medios de comunicacion, sino
también en lo que éstos, los medios, exigen y valoran en esas organizaciones, en su
actividad, o en ese vasto y difuso mundo relacionado con la solidaridad, el voluntariado, etc.,
hasta el punto de que haya aumentado su visibilidad» (Garcia Inda, 2002: 71). Marta Isabel
Gonzalez considera que la relacidon debe partir de una posicion igualitaria, sin complejos de
ningun tipo. «Algo que ayuda a superar este debate es salir de clichés establecidos y que
plantean absolutos como que, las ONG son héroes sociales incomprendidos y los medios de

comunicacion son sistemas comercializados, politizados e inhumanos» (2012: 248).

Javier Erro también incide en este punto. «Hay que dejar muy claro que las ONGD no
son culpables de la comunicacidn que han venido haciendo (muy deficiente, por cierto), pero
si son responsables del estilo de comunicar y de los procesos y productos comunicativos que
ahora mismo estan generando y difundiendo en la sociedad» (2006: 96-97). Este autor
navarro considera que las empresas informativas estan abiertas a las ONGD, aunque éstas
deben pagar un precio que a veces les supone renunciar a algunos principios. «No se trata
de que los medios cierren sus puertas a las ONGD (los datos nos indican que cada vez
aparecen mas, incluso en la pantalla de televisién, eso si, las grandes ONGD), sino que estas
organizaciones tienen que plegarse a las légicas mediaticas y en alguna medida traicionarse
a si mismas para ser noticia. Las ONGD han conseguido normalizarse como actores sociales
con derecho informativo propio, pero al precio de “renovar” peligrosamente su discurso»

(2003: 64).

Como en cualquier situacién de intercambio comercial, los dos actores deben resultar
beneficiados en el trato. «Hasta este momento los medios de comunicacidén en Espaiia han
tratado bastante bien a las ONGD. Se han dado cuenta de que existe un movimiento social
de solidaridad y se han limitado a contarlo. De alguna manera los medios han sido un altavoz

que ha potenciado el movimiento de solidaridad. En este sentido hay una cierta
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dependencia de las ONGD respecto a los medios para hacer uso masivo y generalizar su
mensaje solidario, y esto ha favorecido al movimiento. Pero hay que tener claro que los
medios no son responsables del movimiento de solidaridad, que tiene su origen en la misma
sociedad civil» (Montes y Martinez, 2006: 54-55). Para Sampedro, Jerez y Lépez Rey, el
problema de la publicacion de noticias de las ONGD no es tanto por desinterés de los medios
como por la propia lucha interna entre las organizaciones. «Debiéramos, en consecuencia,
analizar las ONGD como fuentes noticiosas que buscan proyeccién publica favorable a
cambio de aportar material informativo apetecible a los periodistas. Este intercambio, sin
embargo, no se produce en términos equitativos. La razén estriba en que la mayoria de las
ONGD, como otras organizaciones del tejido social, compite en desigualdad de
oportunidades mediaticas, con instituciones de mayor poder. Estas disponen de mas
recursos: en concreto, los departamentos de comunicacidon y propaganda que mantienen

relaciones estables y profesionalizadas con los informadores» (2002: 257-258).

¢Qué elementos se pueden llevar a cabo para lograr el entendimiento ONG-medios?

Marta Isabel Gonzalez los resume asi:

- «Difundir sélo lo que se sabe que es util o interesante para el periodista.

- Ofrecer capacitacién a los periodistas sobre las cuestiones que se comunican y
ofrecerla de la manera mas cercana posible.

- Organizar visitas y viajes con periodistas sensibilizados.

- Diseflar nuestras comunicaciones teniendo en cuenta sus dinamicas y

ayuddandoles a “vender” sus temas en sus medios” (2012: 239).

Poco después, esta misma comunicadora nos indica algunas pautas a seguir por parte
de los emisores:
- «tener el objetivo perseguido por la ONG siempre presente.
- Disefiar una estrategia de comunicacién para lograr la mayor eficacia fijando
objetivos, audiencia, mensajes, instrumentos y canales a usar.
- Destinar un presupuesto a comunicacion.
- Contar con comunicadores profesionales de probada experiencia y con gran

conocimiento y motivacidn por la labor de la organizacion.
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- Si es posible y hay personal suficiente, crear equipos de profesionales para tareas
especificas pero todos coordinados hacia el mismo fin.

- Lograr apoyo y participacién de toda la institucion a la comunicacion.

- Cuidar la imagen corporativa y la reputacién social de manera coherente a los
objetivos que persiguen.

- Perder el miedo a comunicarse, dar a conocer sin temor las acciones e iniciativas
gue se llevan a cabo.

- Usar un lenguaje claro, sincero, sin términos técnicos.

- Convertir conocimientos y sentimientos en acciones dirigidas a resolver las
causas generadoras de esas situaciones.

- Informar de aquellas zonas y colectivos excluidos.

- Separar comunicacion de recaudacion.

- Evitar la comunicacidén paternalista sobre la realidad denunciada» (2012: 249-250).

Por el lado de los medios informativos, también seria conveniente que se siguieran
una serie de pautas para que las informaciones fueran lo mds objetivas posible, como las
que apunta Rafael Mufioz. «Los medios de comunicacidn de masas deberian compartir y
practicar el cédigo de conducta de las ONGs sobre imagenes y mensajes a propdsito del

Tercer Mundo:

- No recredndose en imagenes catastréficas, patéticas o discriminatorias como
recurso facil de sensibilizacion acritica, o en imagenes exdticas que rechazan
reconocer la realidad del Sur.

- Preservando la identidad de las culturas y la dignidad de las personas que la
componen. Evitando innecesarios alardes de la superioridad del Norte.

- Evitando las interpretaciones y usando la informacidon que aportan los
protagonistas.

- Renunciando a dar ideas e imdagenes simplificadas del Sur que generalizan y
esconden la diversidad de las situaciones.

- Procurando explicar que nuestro modelo de desarrollo es una importante causa
de las situaciones que se viven en el Sur, buscando responsabilidades, no para acusar,

sino para ver soluciones» (1999: 134).
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Si se conciencian las dos partes se podra conseguir cumplir a corto plazo los objetivos
publicados de la Coordinadora de ONGD (CONGDE). «La comunicacion para las ONGD es un

instrumento de sensibilizacion y educacién para el desarrollo y deberd servir para:

- Promover la toma de conciencia sobre los problemas del desarrollo; conocer y
comprender las causas de la pobreza y sus posibles soluciones; la interdependencia
de todos los pueblos de planeta; la necesaria reciprocidad para un conocimiento
mutuo y el respeto por las diferentes culturas.

- Aumentar la voluntad de participacion ciudadana en los procesos de cooperacién
para el desarrollo, fomentando el debate publico necesario para impulsar politicas
correctas de cooperacién, intensificando la solidaridad entre el Norte y el Sur vy

luchando por cambiar las estructuras vigentes» (2005: 15).

B) El mensaje solidario

Como se ha venido comentado recurrentemente, «toda ONG debe actuar para sensibilizar a
la sociedad. Esto supone informar de forma habitual, con claridad y en profundidad, sobre
los asuntos de que se ocupa, con el fin de lograr que esta sociedad cambie, que sea mas
justa y solidaria» (Edo, 2003: 377). Pero, ademas, ha quedado claro que el flujo informativo
no puede ser unidireccional, sino que tiene que ser contante por las dos partes implicadas,
como sefiala Eloisa Nos. «Toda ONGD ha de ser consciente de que lo que un mensaje
transmite no esta determinado tan sélo por una de las partes (el emisor) y por tanto ha de
considerar la interaccion que la sociedad va a tener con sus discursos y su reaccion y

actuacion ante los mismos» (2003: 87).

Siguiendo las relaciones de caracteristicas que ofrece Marta Isabel Gonzalez, el

mensaje solidario debe ser:

- «Universal: en cuanto a los Derechos Humanos son asumidos universalmente, el
mensaje solidario es universal.
- Altruista: tiene como objetivo la informacidn, sensibilizacion y la denuncia sobre

las situaciones y acontecimientos que se quieren lograr cambiar y mejorar.

172



Modelo organizativo y comunicacional de una ONL

- Humanista: se basa en valores cien por cien humanos como la defensa de la vida,
la paz, la justicia, la libertad, la responsabilidad, la solidaridad.

- Revelador: “des-cubre”, nos abre los ojos, nos hace ver, reconocer situaciones,
personas, paises que necesitan de esos procesos de solidaridad para mejorar.

- Realista: no busca difundir la cara mas amable, como si se tratara de publicidad o
de marketing aunque a veces pueda usarlas; no culta ni maquilla la realidad.

- Valiente: no se deja amedrentar ni callar por poderes publicos, gubernamentales,
empresariales. Su fin es mayor que toda posible barrera que pueda encontrar.

- Vehemente: insiste hasta que las cosas que quiere transmitir logren calar en la
sociedad. Sabe que el fin que se persigue, merece toda insistencia y redundancia.

- Complejo: generalmente intervienen muchos elementos en cada cuestion de la
gue se quiere informar o sensibilizar. La contextualizacion es imprescindible.

- Positivo: incluso en sus contenidos mds duros busca una solucién al problema,
normalmente propone alternativas o, al menos, denuncia lo que ha de cambiar.

- Sensibilizador: incita a la accion, al cambio, a que la realidad que se transmite sea
sensible y haga reaccionar al emisor de manera que quiera un cambio en la mente.
Este mensaje serd contrario al que el escritor Amin Maalouf denomina en relacién al
periodismo emocional como aquél que provoca que «nos conNMOvVamos
instantdaneamente por todo sin ocuparnos de forma duradera por nada».

- Posicionador: su contenido exige de quien lo recibe un posicionamiento a favor o
en contra, pero no admite la indiferencia ante los valores que se defienden, no
permite quedarse en el medio, porque conceptos tan absolutos no pueden
defenderse en parte.

- Implicador: a quien lo escucha, le hace tomar una decisidn sobre la cuestién y le
invita a implicarse en una causa o tema concreto para lograr cambiarla.

- Ejemplar: cuando el mensaje se plantea en positivo y si cala en la sociedad sirve
de ejemplo y provoca su imitacidon y aun mas si en el mensaje intervienen personas
célebres, prestigiosas o lideres de opinidn.

- Creativo: para poder transmitir la realidad, usando infografias, recursos

audiovisuales y documentales y otras herramientas que facilitan la creacion.
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- Referenciado: en su elaboracién se usa informacion y contenidos de agencias
informativas y la propia experiencia y formacién del profesional que lo crea.
- Colorista: suelen llenar de color y calor los contenidos mas grises de los medios»

(2012: 244-245).

Ademas de por las vias estudiadas de comunicacién empresarial, hay otra forma de
transmitir la imagen de la ONG: «a través de las campafias publicitarias que la ONG puede
realizar, de las que (...) se distinguen dos féormulas basicas: campafias directas y campafas

continuas.

a) Campafas directas, aquellas campafias publicitarias de caracter puntual y
acotadas, cuya finalidad es la recaudacion de fondos para un objetivo o causa

social concreta. Van generalmente dirigidas a donantes esporadicos.

b) Campafas continuas, aquellas campafias publicitarias que la ONG realiza de
forma prolongada y habitual, con una finalidad recaudatoria, pero sin una causa
determinada, mds que para el cumplimiento de su finalidad social. Tienen
basicamente un objetivo promocional o de notoriedad. Van dirigidas a cualquier
tipo de donante, socio o aportante, ya sea nuevo o consolidado, temporal o

permanente» (Herranz, 2007: 55).

En este tipo de mensajes se busca llegar a lo mas hondo de las emociones de los
receptores, como apunta Antén Alvarez. «lgual que otras comunicaciones de orientacion
persuasiva, la publicidad social incorpora nuevas imagenes y nuevos sentimientos en la
mente del espectador que desequilibran el orden que éste habia establecido. Para eliminar
la disonancia resultante el espectador debe buscar un nuevo equilibrio, lo que obliga a un
replanteamiento de sus puntos de vista o, por hablar en términos mas técnicos, a modificar
su actitud» (2003: 138). Sin embargo, es una tarea compleja acertar plenamente con las
teclas necesarias para que la comunicacion publicitaria sea efectiva, pues no siempre es facil
delimitar lo comercial y lo solidario en el mismo mensaje. Eduardo José Marcos también se
hace estas reflexiones al respecto. «iCoémo se podran, entonces, producir campafas
publicitarias de sensibilizacién y desarrollo adecuadas cuando, por norma, estan

fundamentadas en presupuestos especificos de las campaiias de publicidad comercial?
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¢Como es posible conciliar intereses relativos a causas privadas con pretensiones asociadas a
causas publicas? ¢Hasta qué punto estas publicidades son similares cuando los publicos
pretendidos son estructuralmente distintos: de una parte, los ciudadanos, de otra, los
consumidores? Para nosotros, el querer a cualquier coste producir campafias publicitarias de
desarrollo y sensibilizacion como si fueran meras campafias comerciales, implica caer en el
error de confundir fendmenos relativos a las esferas publicas de interacciéon y vida con
practicas de consumo cuyo fundamento incide en las esferas privadas; es no distinguir la

sociedad civil del mercado, es sobreponer el oikos a la polis» (2006: 126).

C) Peligros de una mala comunicacién

Ahora bien, como ya se ha apuntado en pdginas anteriores, no por mucho informar se
consigue un mejor resultado. Hay que ofrecer buenos mensajes, sélo cuando sea necesario
y, sobre todo, con unos cddigos entendibles que no caigan en la dramatizacién. «lLa
descripcién de los diversos intereses y objetivos que han motivado la presencia de las ONGD
en los medios a lo largo de su historia ya ha puesto de manifiesto que ésta puede generar
consecuencias negativas no esperadas. La produccién por parte de las ONGD de mensajes
con alto contenido emotivo y dramatico para mantener su presencia mediatica es, sin duda

el ejemplo mas significativo de dichas consecuencias» (Gonzalez Luis, 2006: 121).

Javier Erro incide en este punto cuando analiza que «las légicas mediaticas actuales
priman lo visible sobre lo inteligible, entronizan la cultura de ver sin entender, y la
espectacularizacion (sensacionalismo, dramatismo y mirada negativa), y encierran a las
ONGD en un tunel sin salida porque no existe sociedad eternamente impresionable, ni
impactar y revolver las entrafias de los publicos equivale a movilizar sus conciencias.
Consumir solidaridad no supone construirla, sino desactivarla (eliminarle con sutileza todo
su contenido subversivo, transformador). Al cada dia mas preocupante cansancio mediatico
del publico se afiade la especifica saturacién de mensajes y llamadas emocionales a la
solidaridad, que amenaza con inmunizar contra el dolor y aumenta la fatiga de la

compasion» (2002: 79).
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También ha hecho bastante dano el querer aprovecharse del dolor para generar
ingresos, como denuncia Antonio Sdnchez de Amo. «Hace mas de treinta afios se presencio

Ill

el nacimiento del “television telethon”, un llamamiento masivo para recaudar fondos para
que las sociedades benéficas suministrasen juguetes, ayudas, tratamientos, escuelas y
campamentos especiales a los “nifios lisiados”. En esos momentos las responsabilidades de
los gobiernos no estaban claramente definidas, y las organizaciones dependian casi
exclusivamente de las donaciones. Estos mensajes eran simples y reforzados por los motivos
por los que se recaudaban fondos: “Da dinero y este niflo podra andar”, “Con tu dinero el
afio que viene encontraremos la solucidon a este terrible problema”... La suplica emotiva
directa de nifios tristes o débiles se hizo patente, con lo de negativo que ha supuesto para
generaciones posteriores este discurso. Tampoco se visualizaba a este colectivo. Era un
momento de la “era especial”: invisibles para el gran publico porque iban a escuelas
especiales, en autobuses especiales, vivian en centros especiales, no existian rampas, ni
simbolos de accesibilidad... De ahi la importancia que adquiere la presencia de las personas
con discapacidad en la calle, y desde luego en cualquier canal de comunicacién. Pero no
ocurre con tanta frecuencia como seria necesario. Las “dificultades” de accesibilidad y
adaptacion de esos medios o el “rechazo” que podria experimentar la audiencia y por tanto

un fracaso de su programacién, entre otros motivos, hacen que la visualizacién del colectivo

sea escasa» (2003: 195-196).

Las ONL deben darse cuenta de que «la gestién de la comunicacién no es algo nuevo
para el mundo de las organizaciones sociales, puesto que es una necesidad ligada a su
guehacer diario. Lo que es nuevo es su concepcién como valor. En el nuevo entorno en el
que nos encontramos, las ONL deben entender que “comunicar” significa para ellas
concienciar, sensibilizar, difundir, denunciar, educar, luchar, cambiar, promover o presionar.
Y es que a través del proceso de comunicacion es como las diferentes ONL se convierten de

veras en auténticos interlocutores sociales de peso» (Herranz y Cabezuelo, 2009: 174).

Por eso no se pueden obcecar con querer centrarse sélo en la generacién de ingresos
y olvidar los otros valores que deben transmitir. «Cuando las ONGD comunican buscando el
donativo no deben lamentarse de que el publico las rehdya, se resista a participar. Si las

ONGD olvidan que el sentido de los proyectos o programas de cooperacion para el
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desarrollo reside en su caracter de simbolos, en su capacidad educativa para generar
reflexion y autoorganizacién (individual y colectiva), tampoco deben sorprenderse de la
fatiga de la ayuda» (Erro, 2003: 71). Esto ha provocado, segln este mismo autor vasco, que
haya situaciones contradictorias. «Las ONGD espafnolas viven una gran paradoja. Se han
dado a conocer masivamente y han conseguido legitimacion social acoplandose a un modelo
de solidaridad mediatica que les produce recursos para sobrevivir, pero que las encierra en
un proyecto social insostenible. (...) Estas organizaciones no forjaron primero una base social
y sélida que las legitimara y diera sentido, y buscaron después visibilidad masiva (presencia
en los medios) para ampliarla e inocularse en todo el espectro social. Siguieron la trayectoria
contraria: intentar legitimarse a través de la aparicion estelar medidtica pero descuidando su

insercion social» (2003: 55).

Hemos visto repetidamente que las ONL tienen que apostar firmemente por la
comunicacion y por las estrategias para hacerlo de la mejor manera posible. José Maria
Herranz y Francisco Cabezuelo advierten de que «hoy en dia la mayoria de las ONL no
pueden prescindir de la comunicacién para su supervivencia y tienen que entender que
tanto el presente como el futuro nos obligan a hacer uso y saber gestionar nuevos conceptos
como la reputacidn, la marca o el conocimiento en las ONL. Estos conceptos son eslabones
de la cadena de comunicacién y apuntan hacia la comunicacidon con un doble planteamiento,

estratégico y operacional» (2009: 175-176).

Pero, ademas de las habilidades de los emisores, también hay que contar con que no
siempre la formacién de los profesionales de los medios es la mds adecuada para que surja
un flujo correcto de informacién entre las dos partes. De esta forma se entra en un circulo
vicioso del que es muy dificil salir, como detalla Erro. «La informacion relacionada con la
solidaridad y el desarrollo que ofrecen los “medios” es, por lo general, de muy baja calidad y,
sin embargo, no se molestan en facilitar formaciéon de sus profesionales ni parecen
preocupados por corregir ese defecto. Pero, énace y se agota ahi el debate? El problema se
ahonda y amenaza con agravarse hasta la patologia cuando las ONGD deciden, implicita o
explicitamente, escudarse en esa actitud de los “medios” para no querer ver que, como

instituciones, tienen un conflicto previo de comunicacién dentro de ellas» (2006: 95).
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3.1.6 — Estrategias de comunicacién

A la hora de disefiar una buena campanfa social, Javier Erro advierte de que a las pequefias y
medianas ONGD «econdmicamente les aguarda un futuro préximo complicado: disminuye la
financiacion publica y disponen de un escaso acceso a la privada. Su oportunidad pasa por
desarmar su visién de la comunicacion y armar un estilo de comunicacion social educativa.
Una comunicacidén social expresiva pero con estrategia (que no descuide la presencia
medidtica), pensada para conseguir objetivo concretos pero que incida sobre todo en la
participaciéon y movilizacion de la gente» (2003: 78). De ahi que convenga delimitar
claramente la intencionalidad que se persigue con cada acciéon, puesto que «el objetivo de
una campana social puede estar dirigido a sensibilizar sobre un tema de accién social,
cooperacion internacional o accién humanitaria que esté relacionado con la misién de la
ONG de que se trate, o pueda dirigirse a captar fondos. En una misma campafia se puede
buscar posicionar la ONG (decir quién es, darse a conocer), sensibilizar sobre su mision (la
razon de ser de la ONG, lo que hace) describiendo la situacién injusta y contraria a los
derechos humanos que se desea transformar y, asimismo, conseguir el compromiso del

publico objetivo al que va dirigida la campafia» (Moro, 2009: 232).

El activista brasilefio Candido Grzybowski hablaba al comienzo del milenio de una
serie de pautas comunicativas que habia que potenciar para sacar el maximo partido a sus
intereses. «Hasta que las ONG valoren el papel de los medios de comunicacién de masas en
sus estrategias de intervencion, pasara aun un tiempo. Comunicar, siempre han comunicado,
pero de manera alternativa, focalizada, dirigida a los grupos sociales concretos con los que
cada ONG trabaja. En estos casos, la legitimidad y la importancia de lo que es comunicado no
depende tanto de la calidad de la informacién, del medio o del modo de comunicar, sino de
la propia confianza y complicidad entre los determinados grupos y de la ONG en cuestion. La
comunicacion dirigida a los grandes publicos, aquélla que supone la disputa de ideas e
informacién, exige profesionalismo e implica alianzas politicas. Este es un tipo de
comunicacidon que aun no ha sido explotada. Un espacio de grandes potencialidades que
algunas ONG comienzan a conquistar» (2001: 25). «Las relaciones sociales tienen tal

importancia que se constituyen como uno de los factores que mas pueden influir en el éxito
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de cualquier actividad humana ya que, a través de ellas, se crean vinculos de confianza y de
amistad. El mantenimiento de dichas relaciones responde, entre otros aspectos, a la
necesidad de: conocer a personas que pueden interesar como posibles colaboradores;
encontrar una soluciéon oportuna a un determinado problema; agradecer una importante
labor; honrar u homenajear a una personalidad, institucién o empresa; dar a conocer las

actividades que se desarrollan, etc.» (Sanchez de Amo, 2003: 198).

En este sentido, hay una tendencia reciente que se estd mostrando bastante
provechosa a la hora de obtener reconocimiento popular, como es la de relacionar a la ONL
con algun rostro famoso que les sirva de embajador o padrino. «Los modelos de difusion de
innovaciones y flujos comunicativos parten de una teoria vanguardista que esta
demostrando utilidad en los programas de cambio social. Una de sus propuestas mas
interesantes consiste en fomentar el empleo de lideres sociales o de comunicacion
(celebrities, en términos de las teorias del marketing social) para difundir la informacion y
provocar el cambio. En el mismo sentido, las recientes teorias del aprendizaje social y de la
accion social destacan la interaccién entre el sujeto y su entorno social en el marco de “las
influencias contextuales” y de los “procesos de interaccion e interdependencia social»
(Cuesta, Menéndez y Garcia Guardia, 2008: 27). Igualmente, estd dando buen resultado
utilizar los recursos de los medios para ofrecer opiniones en primera persona por medio de
invitados, como sefiala Grzybowski. «Otro tipo de relacidon con los medios, ya mas difundida,
es la disputa por los espacios en la comunicacion. Se trata del esfuerzo que dirigentes y
activistas de ONG realizan para debatir publicamente con otros sectores, analistas vy
periodistas, politicos y gobernantes. Estan en juego en este caso, datos, informaciones,
analisis, demandas y propuestas sobre la propia sociedad, sea de sus practicas dominantes o
de soluciones alternativas que se producen, sea de estrategias de desarrollo y de politicas
publicas. Se trata, en este caso, de escribir articulos para grandes medios, dar entrevistas
para la radio, televisién y diarios, participar en debates (..) Los medios ofrecen una
posibilidad para las ONG, por minima que sea, de confrontar el pensamiento Unico de

regulacién mercantil de todos los problemas de la sociedad» (2001: 31-32).

Otra estrategia interesante, pero que hay que utilizar con cuidado como hemos

sefialado al hablar de los peligros de una mala comunicacién, es la de utilizar a las personas
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con discapacidad como protagonistas de los propios mensajes. «Las piedras de toque
importantes para difundir-reforzar la imagen positiva e integradora del colectivo, pasa por
mostrar a las personas con discapacidad en una variedad de situaciones sociales ordinarias
(en casa, en el trabajo, en el colegio, en sus ratos libres). Si hay que enfatizar la diferencia de
la discapacidad, sélo ha de hacerse cuando sea necesario, poniendo de manifiesto lo que hay
de comun entre las personas con y sin discapacidad. Tampoco hay que rechazar la curiosidad
de las personas sin discapacidad para su interactuacion con las que si la tienen, ya que las
primeras evitan el contacto con las segundas debido a una ignorancia, y quizds temor, sobre
esta relacién. Es util introducir el humor como forma de reducir esta incomodidad. Otras
pautas que podemos anadir a éstas y que nos pueden ayudar a favorecer su proceso de
integracion es describir las personas con discapacidad en el mismo estilo polifacético que a
los demas; mostrar no sélo las dificultades, sino también los éxitos, pero con cuidado de no
idealizarlos, porque se corre el riesgo de frustrar a quienes no pueden alcanzar ese nivel. Por
ejemplo, la utilizacidon excesiva de deportistas con discapacidad, héroes del esfuerzo fisico,

inalcanzable para la mayoria» (Sanchez de Amo, 2003: 197).

Por ultimo, no es desdefiable acudir a estrategias de “lobby” para conseguir un buen
fin, aungque no sea una practica muy extendida en Espafia. Verdnica Filgueira y Lorena Moro
lo ven bastante util. «Cuando varias organizaciones trabajan sobre el mismo ambito de
actuacidon es aconsejable compartir experiencias e inquietudes para alcanzar objetivos
comunes: actualmente se suelen desarrollar y coordinar redes de apoyo o de intercambio de
conocimientos que con mds o menos organizacion cumplen un rol politico-social cada vez
mas importante. Se trata de potenciar sinergias y se puede hacer mencién especial a esta
forma de unién entre organizaciones cuando buscan conseguir un logro politico (por ejemplo
una modificacién legislativa) mediante el disefio de programa de presion politica [lobby]

sobre un tema o preocupacién comun» (2009: 191).

A) Obtencidn de recursos

Aunque no sea politicamente correcto reconocerlo, gran parte del interés comunicacional de

las organizaciones no lucrativas viene motivado por la necesidad de recaudar fondos para
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sus arcas. No todas las instituciones tienen la suerte de contar con ayudas publicas, que les
garanticen la subsistencia y el desarrollo de sus programas de actuacion, y deben lanzarse a
la calle en busca de dinero. Por eso, no cabe duda de que en los ultimos afios «las camparias
de sensibilizacién o la difusidn de proyectos de ayuda y voluntariado han cobrado un papel
cada vez mas preponderante en el paisaje mediatico. Actualmente no hay ninguna ONG de
tamafio medio o grande que no haya puesto en marcha departamentos de comunicacion,
tanto interna como externa, para gestionar su imagen; no sélo con vistas a buscar una
cohesion entre sus miembros, sino sobre todo para jugar sus bazas en el mercado de la
comunicacion, en el que la eficacia en la presentacién de sus proyectos y de su funcién es un
elemento esencial para su continuidad y supervivencia. También en el terreno del Tercer
Sector ha aparecido la competitividad por obtener recursos, fundamentalmente desde que
se ha podido comprobar que hay un margen de mercado para la solidaridad, y esto se refleja

en el uso que se hace de la comunicacién» (Benet y Nos, 2003: 8).

En esta misma linea de opinidn se expresa el profesor Javier Erro. «El estilo de
comunicacion mercadeada exige a las ONGD —sobre todo a través de los medios de
comunicacidon de masas y de las filosofias y herramientas de la comunicacion mercantil,
como el marketing con causa— unas légicas y formas de actuar cada vez mas agresivas y
comerciales que chocan de lleno con la naturaleza critica, participativa y estructuralmente
transformadora de la misién de las ONGD, y con su propio discurso. Por lo tanto, la situacién
comunicativa de las ONGD se encuentra bloqueada porque los problemas en vez de

resolverse se agudizan» (2003: 69).

Una buena manera de recaudacion es mediante patrocinios, que consisten en el
“pago de empresa o instituciones a los organizadores de proyectos o acciones con visibilidad
social para reforzar la imagen de su marca, empresa u organizacién”, segun el Diccionario Lid
de Comunicacién y Marketing (2004). Segun los abogados Bootello y Rincdn, del despacho
Garrigues, «el contrato de patrocinio publicitario es aquel por el que el patrocinado, a
cambio de una ayuda econdmica para la realizacion de su actividad deportiva, benéfica,
cultural, cientifica o de otra indole, se compromete a colaborar a la publicidad del

patrocinador
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e Tratamiento fiscal en el IS e IRPF

La Ley 49/2002: el actual articulo 6 establece que las ayudas econdmicas recibidas en
virtud de estos contratos serdn rentas exentas de tributacidon para la entidad sin
animo de lucro, al igual que ocurre con los donativos y los Convenios de Colaboracion
Las cantidades satisfechas o los gastos realizados tendran la consideracién de gasto
deducible en la base imponible del IS para el patrocinador

e Tratamiento fiscal en el IVA

No existe una prevision concreta ni en la Ley del IVA ni en la Ley 49/2002. (...) Existen
consultas de la Direccién General de Tributos (i.e., 16/07/1999) y abundante doctrina
gue opina que la colaboracion en la publicidad del patrocinador que realiza la entidad
patrocinada es una operacion sujeta al impuesto (sujeciéon en términos generales)»

(2010: 9).

Para Filgueira y Moro también es una buena via de acceso al gran publico la
organizacién de eventos publicos. «La funcion principal de los eventos es transmitir un
mensaje relevante de una manera impactante para conseguir suficiente repercusién. Para
planificar un evento las ONG deben tener muy claro el objetivo del mismo: sensibilizar sobre
un determinado tema, captar fondos, disponer de un foro que facilite el didlogo entre
colaboradores. Durante un evento, todo comunica, por lo que es fundamental estar
alineados con los objetivos y fines de la organizacién. Debido al gran nimero de eventos

existentes es fundamental ser innovadores y creativos» (2009: 216).

B) El marketing con causa

Para obtener fondos de una manera menos agresiva, los especialistas disefiaron hace
relativamente poco tiempo una nueva modalidad: el marketing social. «Contemplado desde
la teoria de la ciudadania, el marketing social de la ONG gestoras penetra en la esfera
publica para ampliar el mercado y el nimero de consumidores/donantes de sus proyectos»
(Sampedro, Jerez y Lépez Rey, 2002: 284). Raquel Herranz profundiza en el andlisis de este
fenémeno. «En los ultimos afos, y en relacién a las ONG, se esta produciendo una nueva

férmula de financiacidn por parte de las empresas, no ausente de criticas, que consiste en la
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donacién de fondos, debidamente publicitada, con un objetivo solidario, segin los
partidarios, o de propio beneficio, segun los detractores. Se trata del denominado marketing
con causa. Ya no nos asombra ver cdmo algunos productos, en su envase, informan de que
una proporcion de los rendimientos obtenidos por la venta del mismo ird a parar a una
determinada ONG, o a financiar un proyecto concreto. Igualmente empezamos a
acostumbrarnos a asistir a campanas de marketing de empresas, en las que se anuncia la
aportacién, de un porcentaje de sus resultados o de sus ventas, a acciones solidarias o de
cooperacion al desarrollo. La empresa, mediante esa accion, se vincula a valores, causas y
entidades, cuyo reconocimiento social, probablemente, ocasionara un efecto multiplicador
de sus ventas, en general, o de las del producto que se asocie a la causa, en particular»

(2007: 47).

Podemos decir, pues, que se trata de una estrategia win-win en la que las dos partes
salen ganando: las organizaciones solidarias ingresan fondos y las empresas consiguen una
buena imagen y beneficios fiscales. «El desarrollo de la sociedad de la informacién y la
general bonanza econémica que nos ha llevado a los paises ricos a ser aun mas ricos, ha
provocado que los individuos de este mundo occidental disfrutemos de una posicién en la
que podemos preocuparnos por algo mas que nosotros mismos, pues tenemos nuestras
necesidades basicas, y algunas mas, cubiertas, a la vez que estamos lo suficientemente
informados como para saber que la gente se muere de hambre y es victima de terribles
injusticias en el resto del planeta. En este marco, las empresas, actores del mismo sistema
gue produce estas injusticias, han comprendido que la responsabilidad social, la sensibilidad
ante estas cuestiones y una accion para paliarlas puede tener un valor econdmico directo. Se
considera asi la responsabilidad social como una inversién y no como un gasto (...) Las
empresas persiguen con el marketing con causa alcanzar tres objetivos: mejorar su imagen,
satisfacer las necesidades del cliente y ofrecer un beneficio a la sociedad. Todo esto lo hacen

a la vez que obtienen numerosos beneficios propios» (Castillo y Rueda, 2002: 139).

No obstante, este juego no deja de tener sus peligros, como alertan Filgueira y Moro.
«Los beneficios para las ONG son que la mercadotécnica con causa permite la captacion de
recursos econémicos y la posibilidad de darse a conocer a un publico mas amplio. El principal

riesgo es que la ONG estd ligando su nombre y su credibilidad a la empresa con la que acepta
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colaborar y hay que tener cuidado. (...) Se denomina mercadotecnia promocional a una serie
de acciones o tacticas limitadas en el tiempo, a corto plazo, que persiguen una respuesta
concreta por parte de un publico objetivo determinado. El objetivo de la mercadotecnia
promocional es ofrecer al publico objetivo un valor afadido o incentivo para la compra o
adquisicidon de un producto o servicio, lo que se convierte en el motor de la decisién de
compra» (2009: 214-215). Es decir, que no siempre los intereses de los donantes son muy
claros si anteponen sus fines comerciales a los solidarios. Esto puede tener nefastas
consecuencias, como concluyen Castillo y Rueda. «El marketing con causa puede tener
efectos perversos, a pesar de producir recursos para una buena causa. Las campafias de este
tipo se justifican si la empresa lo hace por un interés real en la causa y en el beneficio de la
sociedad, independientemente de que obtenga también unos rendimientos comerciales. No
se justifica que una empresa que nunca ha hecho nada por la sociedad o que claramente
atenta contra la misma en la practica diaria de su actividad econdmica, se ofrezca de
benefactor. Lo Unico que busca, obviamente, es un lavado de cara para su imagen que borre
los efectos perversos de su trabajo en vez de modificar sus prdcticas y poco a poco

convertirse en una empresa socialmente aceptable» (2002: 145).

Aunque contenga un tinte solidario, la forma de llevar a cabo esta forma de
mercadotecnia es la misma que en la meramente comercial. «Las herramientas del
marketing social son bdsicamente las mismas que las del marketing comercial, sélo que
adaptadas a la idiosincrasia de las entidades sin animo de lucro. De este modo, por ejemplo,
la investigacion de mercados, un cldsico del marketing, debe de estar presente en este tipo
de campanas. El andlisis del publico objetivo y su segmentacién y la definicién de estrategias
para lograr el objetivo de la campana se basan en la investigacion de esos mercados que
suponen las personas a las que se quiere involucrar en una accién social» (Castillo y Rueda,
2002: 151). Las expertas sudamericanas Filgueira y Moro inciden, incluso, en las armas mas
recientes con las que se cuenta gracias a la electrénica, los “e-mails”. «Una de las
herramientas principales de la mercadotecnia directa son los envios masivos por correo
[mailings] o envios de comunicaciones, que pueden ser fisicos o electrénicos. Los envios
fisicos, que pueden ser los envios de cartas, folletos o diversas comunicaciones, tienen el
inconveniente de ser contrarios a principios de sostenibilidad y medioambientales por la

utilizacion de grandes cantidades de papel o maquinarias de impresidn, asi como un
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consiguiente aumento de costes derivado de la impresidn y los gastos de envio. En cambio,
los envios electrénicos consisten en la utilizacion del correo electrénico para difundir
mensajes de la organizacidon, con animo informativo o comercial. Tienen la ventaja de llegar
al destinatario con rapidez y de forma personalizada y permite una respuesta inmediata.
Para realizar estos envios es importante contar con el permiso expreso de la persona a la
que contactaremos antes de iniciar una relacién con ella, y debemos tener muy en cuenta
los horarios de envio, el contenido del mensaje y la correcta definicidon del asunto del mismo.
Los instrumentos principales de la mercadotecnia directa son las bases de datos que
permiten explotar la informacién que tengamos de nuestros publicos objetivo para
implementar las diversas acciones. El éxito de una actividad de mercadotecnia directa esta
en la cantidad, fiabilidad y mantenimiento de las bases de datos, que en una ONG pueden
contener informacién de potenciales donantes, voluntarios o adscritos a una causa» (2009:

216-217).

Con este tipo de camparias se pueden observar un par de tendencias claras. «Por una
parte, las ONGS mas vinculadas al mundo empresarial, aprovechan sus mayores recursos y la
l6gica mediatica en pos del marketing social. Intentan, de este modo, construir una imagen
corporativa que les produzca réditos contables en términos econémicos e institucionales.
Por otra parte, las ONGD vinculadas a instituciones oficiales y determinadas ONG
transnacionales centran su actividad comunicativa en los proyectos de ayuda humanitaria y
de emergencia. Su aparicidén en los medios esta vinculada a la informacién que las fuentes
oficiales y agencias internacionales aportan sobre estas crisis. Y, en cuanto a narrativa
mediatica, las ONG completan los requisitos de espectacularidad y dramatismo de unos
guiones planeados previamente por politicos y militares» (Sampedro, Jerez y Lépez Rey,

2002: 283).

C) El voluntariado corporativo

En parte como contrapeso a la posible mala imagen del marketing social ha surgido en los
ultimos tiempos una tendencia solidaria que estd calando mucho en el mundo empresarial:

el voluntariado corporativo. «En la mayoria de los casos de voluntariado corporativo, los
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voluntarios forman parte del personal de la organizacién empresarial con la que mantienen
una relacion contractual remunerada y que, en ningln caso estas personas podran recibir
contraprestacion econdmica alguna por su participacién como voluntarias» (Garcia Nieto,
2012: 296). Se trata de acciones promovidas desde dentro de las corporaciones y llevadas a
cabo por los propios empleados en las que la imagen de la empresa ya no se ve
comprometida sino al contrario, aumentada. Habitualmente los departamentos de
Responsabilidad Social Corporativa cada vez son mads activos y no sélo contribuyen con el
tiempo de los trabajadores, sino que es habitual que la empresa también realice
aportaciones econdmicas similares a las de los particulares en los proyectos solidarios. No
obstante, la profesora de la Complutense opina que «los empresarios espafioles tienen que
concienciarse cada vez mads del importante papel de sus compafiias como agentes
promotores del desarrollo social sostenible. Han de asumir la necesidad de integrar
programas de responsabilidad solidaria en sus planes de gestién empresarial. Y deben
acostumbrarse a incorporar el voluntariado corporativo como una prdctica habitual en las
estrategias de entendimiento mutuo entre la organizacidon y sus publicos internos» (Garcia

Nieto, 2012: 300).

En su articulo El voluntariado corporativo. Un modelo de responsabilidad empresarial
para el desarrollo social, Maria Teresa Garcia Nieto refleja perfectamente que «los gestores
empresariales deben definir y planificar sus programas de voluntariado corporativo

decidiendo entre diferentes modalidades:

- Donaciones de fondos (matching giving) hechas por los empleados para
proyectos sociales. La donacién habra de ser gestionada por la empresa teniendo en
cuenta sus implicaciones econémicas, legales y fiscales.

- La empresa canaliza las iniciativas de voluntariado de sus empleados. La
compaiiia organiza unidades de trabajo para el desarrollo de proyectos de accién
social propuestos por los propios empleados, en colaboracién con una organizacién
no lucrativa. En esta modalidad, la empresa actia como coordinadora del
voluntariado (matching individual).

- Microvoluntariado virtual. Los empleados de una empresa desarrollan desde sus

puestos de trabajo, pequefias tareas para una ONG. El empleado utiliza las
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infraestructuras tecnoldgicas de su empresa para colaborar con una ONG con
actividades que duran entre 15 minutos y dos horas. Vehicularlo a través del portal
de voluntariado disponible en la intranet corporativa ofrece numerosas ventajas a la
empresa a la hora de evaluar su eficacia.

- Microdonaciones de empleados (teaming). Se trata de donaciones puntuales o
periddicas de un euro o céntimos de euro, realizadas por los empleados de cualquier
organizacién para el desarrollo de una accion social decidida democraticamente por
los propios donantes. La donacion de los empleados, que no tienen implicaciones
fiscales dada su reducida cuantia, suelen complementarse con una cantidad total
equivalente aportada por la propia empresa.

- Campanas. Consiste en la participacién de los empleados de la organizacién en
acciones ocasionales de duracion limitada y con un fin especifico, generalmente
determinadas con antelacion por la direccién de la empresa.

- Bancos de tiempo. Los empleados dedican parte de su horario laboral a
actividades de voluntariado, de acuerdo con una cuota temporal concedida por la
empresa para este fin, que suele oscilar desde dos horas al mes hasta una hora a la
semana.

- Outdoor solidario. Consiste en el desarrollo de acciones por parte de los
empleados, fuera de las instalaciones de la empresa, en las que se combinan los
objetivos sociales o medioambientales y el caracter ludico. Estas actividades generan
espiritu de equipo y cohesionan el grupo. Algunos ejemplos son la limpieza de
bosques, la visita a hospitales o la formacidn a colectivos marginales.

- Voluntariado profesional. Los empleados voluntarios prestan un servicio
profesional a una ONG sin coste o con u precio simbdlico. Es lo que se llama servicios
“pro bono”.

- Cesion de capital humano. La empresa cede su capital intelectual, personas

cualificadas, a una ONG durante un periodo determinado» (2012: 299-300).
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3.2 Las Enfermedades Raras

Cuando se habla de Enfermedades Raras (ER), el primer conflicto surge con la denominacidn,
ya que «no se debe olvidar que el concepto de ER se ha establecido como un término
“« ” a1 .z ,

paraguas”, para facilitar la actuacién en un grupo muy heterogéneo de enfermedades, en el
cual se incluyen patologias cuya frecuencia es siempre baja pero en un espectro que abarca
prevalencias muy dispares, de diversa etiologia y dificiles de clasificar» (Sdnchez Castillo,
2013: 2). Al existir numerosas definiciones, vamos a ofrecer una vision de las que sugieren
diversos autores antes de profundizar mas en su estudio. Todas ellas coinciden, eso si, en la

importancia de la prevalencia.

Para Antonio Eleazar Serrano-Lépez, «actualmente la definicion mds aceptada de
“Enfermedades Raras” no se cifie exclusivamente al nimero de casos, sino que incluye otras
caracteristicas que son comunes a estas enfermedades. La primera caracteristica comun a
este conjunto de enfermedades hace referencia a su prevalencia, es decir, al nimero de
casos estimado que tiene una enfermedad concreta. Las tasas de prevalencia para que una
enfermedad sea considerada rara varia en funcidn del pais. En Estados Unidos se contabiliza
de forma global, menos de 200.000 casos para todo el pais, mientras que en la Unidn
Europea se habla de una prevalencia menor de 5 casos por cada 10.000 habitantes y en
Japdn de 4 por cada 10.000» (2012: 3). Antonio Bafidn y Javier Fornieles también inciden en
la trascendencia de la prevalencia. «Al definir las ER debemos senalar la cuestion de la
prevalencia. Habra que detectar las cifras que se suelen manejar en los discursos de los
expertos y de los propios medios de comunicacidn. Hay un cierto consenso en torno a la cifra
de 3 millones de afectados en Espafia y unos 25 millones en Europa. También se suele
convenir en que hay en torno a 7 mil ER y que en torno al 7-8% de la poblacién puede estar
afectada por alguna de ellas. No suele hablarse de cifras especificas con respecto a nucleos

familiares afectados» (2011: 27).

Sebastian Sanchez y Maria Teresa Mercado inciden también en la terminologia
alternativa y el constante aumento de casos que se producen. «Las Enfermedades Raras (ER)

son patologias de baja prevalencia que afectan en Espafia a mas de 3 millones de personas.
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En Europa segun datos de la Comisidn Europea de Salud y Consumidores, son mds de 30
millones (entre el 6 % y el 8 % de la poblacidn europea) los que pueden sufrir alguna de estas
enfermedades con mas o menos grado de afectacién. Segun esta institucion no-
gubernamental dirigida por organizaciones de pacientes, en los 27 Estados miembros de la
Unidn Europea esta cifra representa aproximadamente 246.000 personas por enfermedad,

la mayoria de ellas, alrededor de un 80 %, son enfermedades genéticas.

La denominacién de ER implica una prevalencia de menos de 5 casos por cada 10.000
habitantes. Aunque desde hace pocos afios esta terminologia se viene empleando en
ambitos sanitarios y sociales, ya antes en medios de comunicacién era comun el uso de
apelativos tan dispares como enfermedades poco comunes, enfermedades minoritarias o
patologias extrafias. Lo cierto es que son un conjunto de enfermedades con frecuencia muy
invalidantes que comparten ciertas caracteristicas. Segun el portal europeo de informacion
de Enfermedades Raras y medicamentos huérfanos Orphanet, todas estas afecciones tienen
en comun que presentan muchas dificultades diagndsticas y de seguimiento, tienen un
origen desconocido en la mayoria de los casos, conllevan multiples problemas sociales,
existen pocos datos epidemioldgicos, son enfermedades que plantean dificultades en la
investigacion debido a los pocos casos, y por ultimo, carecen en su mayoria de tratamientos
efectivos. En la actualidad existen entre 6.000 y 8.000 ER distintas, y suelen ser crénicas u
ofrecen un prondstico poco favorable. Otras son cdnceres poco frecuentes, enfermedades
autoinmunes, malformaciones congénitas o enfermedades tdxicas e infecciosas, entre otras
categorias. Aungue bajo esta denominacion se incluyen miles de enfermedades, sin embargo
individualmente presentan caracteristicas muy dispares. Segun la Organizacion Mundial de

la Salud, cada semana se describen 5 nuevas Enfermedades Raras» (2014: 106).

3.2.1 — Una comunicacién particular

«Por su complejidad, las ER constituyen un desafio sanitario y social sin precedentes. Los
medios han contribuido a concienciar a la sociedad, dando a conocer sus singularidades y las
necesidades de las personas afectadas. Han sido una herramienta fundamental para que

afectados y familiares hayan establecido contacto con otras personas con ER y tengan mas
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informacién sobre sus patologias» (Sanchez Castillo, 2012: 2). En los préoximos parrafos
vamos a seguir la doctrina de Sebastian Sanchez Castillo a la hora de establecer una primera
aproximacion a la comunicacién de las ER. En un primer plano, se centra en los marcos
informativos que utilizan los medios. «De forma selectiva y referido a la difusién de las ER se
evidencia una cierta invisibilidad de las personas que sufren estas patologias, asi como de
sus familias, exceptuando ciertas informaciones relativas a lo espectacular del cuadro clinico
(fenotipos muy extrafos), o bien la concentracion de informacién en el Dia Mundial de las
Enfermedades Raras, el 28 de febrero. En este sentido, lo extrafio de la noticia debido a la
particularidad de la enfermedad y sobre todo su apariencia y rasgos clinicos, puede ser la
justificacion de su visibilidad mediatica, y no tanto de las reivindicaciones licitas de sus
afectados y familiares. Los medios, como catalizadores de la conciencia social, creadores de
opinidn y mediadores de la realidad, deberian asegurar la presencia de estas personas con la
frecuencia y tratamiento adecuado. (..) En el contexto que nos ocupa, estas claves
periféricas son los llamados encuadres o frames utilizados preferentemente y repetidamente
por los medios en el proceso de produccion de noticias, en este caso sobre las enfermedades
de baja prevalencia. Todo este desorden por omisidon estd provocando una exposicion
medidtica de las personas con ER de una forma muy simplista, favoreciendo narraciones
derivadas de enfermedades espectaculares y de las justas reivindicaciones de los afectados,
olvidando el caracter normalizador e integrador de los medios, y poniendo en duda

razonamientos pasados cercanos a la estigmatizacién o la estereotipacion» (2013: 3).

Por eso, este profesor de la Universidad de Valencia propugna una teoria propia que
se refiera a estos encuadres. «Pese al creciente aumento de las investigaciones sobre los
encuadres noticiosos referentes a la informacién social (por ejemplo sobre discapacidad,
inmigracion o salud), apenas existen evidencias empiricas y experimentales de los efectos o
influencias que dichos encuadres tienen en las opiniones y actitudes sobre las personas con
ER. La imagen que los medios de comunicacién ofrecen sobre los avances cientificos y sobre
los propios afectados y sus reivindicaciones merece, sin duda, una teoria especifica.
Asimismo, seria necesario estudiar la correlacion de contenidos tanto cualitativos como
cuantitativos. Este tipo de investigaciones hasta ahora no han sido realizadas» (Sdnchez

Castillo, 2011: 41).
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Por otro lado, este experto levantino también incide, en el aspecto positivo, en la
capacidad que tienen los MM.CC. para divulgar unas situaciones muchas veces desconocidas
para el gran publico. «El impacto que las ER tienen en nuestra sociedad es creciente, y la
percepcion que tenga un individuo del riesgo de padecer alguna de ellas, de las acciones
preventivas o terapéuticas y su relacidn con los servicios sanitarios dependerd, entre otros
factores, de la informacidn recibida. En este sentido, los medios de comunicacion tienen el
potencial de influir sobre los conocimientos, asi como sobre determinadas actitudes vy
comportamientos de la poblacién. Un dmbito de interés en este sentido es cémo la

poblacidn recibe e interpreta la informacidn publicada» (Sanchez Castillo, 2013: 11).

Es muy importante entender el contexto actual en el que nos encontramos, muy
diferente al existente hace poco tiempo. No sélo se ha ganado en cuanto a visibilidad
publica, sino que también se ha emprendido una lucha por la méas correcta denominacién
posible. Asi lo ven Antonio Bafidn y Samantha Requena. «Veinte afios atras, las
enfermedades poco frecuentes no eran consideradas como un conjunto homogéneo. En la
actualidad, hay que decir que se ha conseguido esa identidad en el debate social sobre la
salud y sobre la enfermedad en Espafia. La denominacion que ha generado ese consenso es
“Enfermedades Raras”. Sigue abierto el debate sobre si el adjetivo “raras” es el mas
conveniente dadas, como deciamos en otro momento, las evidentes connotaciones
asociadas en espaiiol: extrafias, atipicas, fuera de lo normal. En nuestro corpus, con todo, es
la denominacion seleccionada de forma preferente, si bien también aparecen otras
propuestas: enfermedades minoritarias, enfermedades poco frecuentes, enfermedades
infrecuentes, enfermedades inusuales y enfermedades huérfanas. Los medios de
comunicacidon encuentran en el adjetivo “raras” un aliado informativo, en tanto que ocupa
poco espacio y lo hace muy apropiado para su uso en titulares, y también por el hecho de
gue resulta una palabra que capta mejor la atencion y el interés que las otras propuestas
mencionadas. En ultimo término, hemos de recordar que en Espafia, la principal plataforma
de asociaciones de enfermedades de este tipo se llama Federacion Espafiola de
Enfermedades Raras. Hay centros de investigacion y de atencion estatales que han elegido
también esta denominacidn a la hora de identificarse: por ejemplo, el Centro de Referencia

Estatal de Atencidn a Personas con Enfermedades Raras y sus Familias. Y la legislacién y los
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documentos oficiales también hablan preferentemente de “Enfermedades Raras”: Estrategia

en Enfermedades Raras del Sistema Nacional de Salud (2009)» (2014: 200).

Estos investigadores almerienses comentan también que, aparte de aparecer mas en
los medios, se debe buscar la calidad de las informaciones. «Los medios han ayudado mucho
a las asociaciones de enfermedades poco frecuentes en estos ultimos 15 afios. Han servido,
sin duda, para poder decir que en Espafia si se informa sobre EPF. El acceso a los medios
creemos que se ha conseguido. Aunque es posible que mucha presencia sea una presencia
ecoica; es decir, de repeticion de informaciones de agencias, y menos de profundizacién en
la situacion real de las enfermedades poco frecuentes. En todo caso, desde hace algun
tiempo, la preocupacién estd en saber también cdmo se informa. En conocer buenos y malos
modelos comunicativos sobre enfermedades minoritarias. Los malos habitos, las malas
practicas, la informacién difuminada puede ser intencionada o no, pero los profesionales de

los medios son responsables del mensaje» (Bafién y Requena, 2014: 182).

Porque, si nos centramos en el ejemplo concreto de las televisiones, hay mucho
terreno todavia por mejorar por parte de los profesionales. «El panorama medidtico del
momento presente se caracteriza por una sobreabundancia de informacion que llega a los
espectadores a través de multiples canales. Los medios de comunicacidon actuales han
convertido la noticia en un producto mas de consumo: la continua sucesion de
acontecimientos y el tratamiento epidérmico que se proporciona de los hechos ocasiona que
el lector no sea capaz de asimilar la informacién con que se le bombardea, y de esta forma
pasa a actuar como un mero consumidor de novedades, que se reciben y se olvidan. A pesar
de ello, es innegable la influencia de los medios de comunicacion en el surgimiento,
desarrollo y extension de determinadas opiniones en el espacio publico, a los que se
responsabiliza de los rapidos cambios de posicionamiento que experimentan los colectivos
sociales en relacién con determinados temas que, por un motivo u otro, pasan a formar
parte de la actualidad informativa (...) El principal objetivo de los programas informativos es
el de dar a conocer a la audiencia los acontecimientos mas relevantes que suceden en la
actualidad. Los telediarios de las distintas cadenas de television tienen varias franjas horarias
de emision. Algunas de ellas emiten un programa de estas caracteristicas por la mafana,

otro a mediodia y otro por la noche. Otras cadenas, como pueden ser Cuatro o La Sexta, solo
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cuentan con los del mediodia y la noche. Los que se emiten a primera hora son los que mas
duracién tienen en comparacion con los de la tarde y la noche, ya que en estas dos ultimas
franjas horarias es cuando mayor nimero de noticias se han producido y cuando menos
tiempo se suele dedicar a cada una de ellas para poder abordarlas todas» (Cruz y Requena,

2013: 204).

3.2.2 — El discurso informativo

Uno de los principales problemas al que se enfrentan los analistas del aspecto
comunicacional de la salud es la dificultad para enmarcar su discurso, como sefala Antonio
Bafidén. «La enfermedad es una realidad muy compleja no sélo desde el punto de vista
médico y cientifico, sino también desde el punto de vista discursivo. La repercusion de
ciertas enfermedades sobre los usos lingtisticos ha sido frecuente objeto de estudio por
parte de psicolingliistas, biolinglistas, logopedas, fonetistas y analistas del discurso, por
ejemplo. Partiendo de las posibles relaciones entre el discurso y la enfermedad seria sencillo
identificar, al menos, tres niveles de uso: el discurso como demostracion de salud o de
enfermedad, el discurso como herramienta generadora de salud o de enfermedad, y, en
tercer lugar, el discurso como manifestacion de una determinada construccion social de la
salud y de la enfermedad. Es evidente que en el producto lingliistico y comunicativo pueden
quedar reflejadas las posibles disfunciones fisicas o psiquicas del locutor; es decir, en

ocasiones, es facil identificar lo que podriamos llamar un discurso patoldgico» (2007: 190).

Este profesor de la Universidad de Almeria profundiza ain mas en la idea con el
siguiente planteamiento. «Ya deciamos que la enfermedad es un tema muy complejo,
circunstancia por la cual necesitamos un marco para el analisis lo suficientemente extenso
como para incluir una amplia variedad de actores, de tipos de discurso, de actitudes, etc. Ese
marco lo constituye el género (mejor hablariamos de hipergénero) denominado debate
social; esta expresion suele aparecer de forma intuitiva en la actividad retérica colectiva.
Todo debate social hace referencia a temas que por su importancia despiertan el interés de

amplios sectores de la sociedad. (...) Todo hipergénero tiene hiperestructuras comunicativas
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gue encuentran su manifestacion udltima en lo que podriamos llamar tipos textuales,
discursivos o interactivos. Los tipos discursivos estdn marcados por su posible identificacion
como microprocesos comunicativos (comunicaciones que afectan a la salud de una persona
o a la de un grupo reducido de personas que, sufriendo una patologia mas o menos seria, se
desplazan a algun lugar para recibir consejo médico o para realizar alguna prueba), o como
macroprocesos comunicativos (comunicaciones que tienen o pretenden tener una
repercusion sobre la salud o sobre la enfermedad colectivas o sobre la concepcidén general

que se tiene sobre ambas)» (Bafidn, 2007: 191-192).

Como se viene comentando, se ha avanzado mucho en los ultimos tiempos en cuanto
a repercusion medidtica de las ER y a un tratamiento informativo mas correcto en la
terminologia. Sin embargo, hay otra serie de conceptos enquistados en el vocabulario
popular que todavia hay que seguir puliendo. He aqui algunos conceptos, en una seleccién

de Bafién y Requena:

— «Hay una asociacion directa de enfermedades “raras” con enfermedades
“caras”. De esta asociacidén se deriva un marco argumentativo con una importante
trascendencia ética y que determina, por ejemplo, si ha de invertirse en investigacion
para pocas personas o si ha de invertirse en tratamientos que no curan, pero
paralizan o ralentizan una enfermedad.

— Uno de los problemas mas importantes en el discurso periodistico es que, en
ocasiones, se sigue observando esa suerte de metonimia segun la cual las personas
con ER también son raras.

— El propio discurso de los pacientes y de sus representantes promueve a veces
esta metonimia, lo que nos conduce a una especie de discurso autodiscriminatorio.

— Sigue habiendo una conexidn, en el desarrollo de las narraciones periodisticas,
de las EPF con la caridad, la pena o la condescendencia. En ese mismo sentido,
parece que las personas con ER no aportasen beneficios, sino que fuesen receptoras
simplemente de los mismos.

— La hiperdramatizacion no ayuda a ofrecer una visién mas normalizada de las

personas afectadas con una EPF.
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— El nombre propio acerca el problema. No es infrecuente verlo en titulares,
especialmente en la informacién sobre niflos con ER. Ahora bien, el tradicional
interés de los medios por los casos concretos tiene un riesgo evidente: olvidar la
situacién general.

— Al hablar sobre salud y enfermedad, las metdforas siempre encuentran un
lugar en las narraciones. La busqueda de diagndstico o de tratamiento como
peregrinaje es uno de los marcos metaféricos mas especificos de las personas con
EPF. Pero también aparece la batalla como reaccién ante la enfermedad o el viaje
como esperanza.

— Falta asumir mayores cuotas de responsabilidad por parte de los periodistas a
la hora de informar adecuadamente sobre las fases y, por lo tanto, sobre los tiempos
de la investigacion. Hemos encontrado informacién confusa, por ejemplo, sobre los

ensayos clinicos» (2014: 216-217).

A modo de conclusion, y como consejos bdsicos para afrontar la informacién social,
Tomas Alvarez y Mercedes Caballero ofrecen los siguientes: rapidez y concisién. «En la época
de la cultura audiovisual, el comunicador ha de ser rapido y conciso. La gente no esta
dispuesta a entregar el tiempo gratuitamente; se deben evitar largas parrafadas, los
términos abstractos, y dibujar imagenes en la comunicacién. Si decimos “cada afio muere un
(x) por ciento de los nifios del mundo por hambre y desnutricién”, la cifra es matematica y
relativamente abstracta. En cambio, si decimos “cada hora mueren (Y) nifios en el mundo,
por hambre o desnutricion”, la cifra mas concreta, tiene una foto, unos rostros, y posee
mayor capacidad para mover el animo a las gentes. Nadie tiene que hacer un cdlculo de

porcentajes para ver el efecto mortifero del hambre» (1997: 71-72).

A) La importancia de la imagen

Vamos a retroceder unos titulos en el indice de este trabajo para recordar la importancia de
la imagen corporativa. «Es necesario ofrecer una Imagen de la empresa o institucion lo mas
ajustada posible a la realidad de lo que es y de lo que significa dentro de la sociedad a la que

nos dirigimos, distinguiendo sin embargo el nivel de informacidén en razén de los diferentes
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colectivos que la reciben: el personal de la organizacidn, los accionistas, los consumidores,
los usuarios, los clientes... en si, lo importante, es “que la Comunicacion Empresarial exista y

que el acceso a la informacién sea facil”» (Martin Martin, 2003: 24).

Sin embargo, en el mundo de las Enfermedades Raras, no es tan facil de delimitar lo
gue queremos transmitir. Asi lo entienden Javier Fornieles y Antonio Baiién cuando aluden a
que «la imagen responde a un lenguaje especialmente complejo. Supone una deliberada
seleccion de la realidad, escoge una parte y silencia otras posibles. Su papel no es pasivo sino
activo. En muchas ocasiones implica un comentario, una valoracién, un tratamiento
interpretativo, mds que una simple representacion. A ello se une ademas una caracteristica
fundamental: el lenguaje de la imagen no se percibe en muchas ocasiones de forma
consciente. Por un lado, va dirigido a lo emocional, nos persuade con mayor eficacia. Por
otro, nos llega de modo global sin que muchas veces seamos conscientes de las inferencias y
los detalles que captamos inconscientemente. Finalmente, conviene tener presente que en
muchas ocasiones al lector sdlo le llega el titular y la fotografia seleccionada. Las fotografias
que acompafan los articulos relacionados con la ER no escapan a estas consideraciones.
Pueden parecer, en su mayor parte, neutras, poco expresivas, mas objetivas.
Aparentemente, son elementos anexados simplemente al texto y representan a los
asistentes a un evento, a los entrevistados, a los afectados por una enfermedad o por un
conjunto de enfermedades. Pero no es asi. Marcan preferencias, y realzan o anulan

determinados elementos» (2011: 189).

En este punto, estos autores recuperan también la linea anterior del discurso para
asociarla a la de la imagen. «En las ER, en el discurso que las rodea, hay una linea de
argumentacién clara: los pacientes deben llevar a cabo una lucha personal, deben
compensar con su trabajo las escasas ayudas que reciben. Se sienten con frecuencia
discriminados por los escasos resultados e iniciativas obtenidos por la investigacion. El
desconocimiento de sus patologias, incluso en los ambitos sanitarios, les hace pensar que se
encuentran ante una sociedad indiferente y, en ocasiones, hostil. Frente a esa invisibilidad,
las imagenes aportan un valor concreto. Los hacen visibles; muestran a personas que
reclaman poder tener la misma confianza que el lector deposita en el sistema sanitario

cuando busca una solucidn para sus problemas. Las asociaciones implicitas que estas
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imagenes tienen para cualquier persona familiarizada con las ER y sus problemas resultan

evidentes» (2011: 190).

De manera que si nos centramos de nuevo en el aspecto visual de las informaciones
podremos analizar cdmo se puede sacar el maximo rendimiento de la repercusiéon medidtica
de las ER. Tanto cuando son estaticas (fotografias) como dinamicas (televisién) para ser el
complemento perfecto de una buena noticia. Asi lo reconoce Sanchez Castillo. «Desde el
punto de vista noticioso, las imagenes proporcionan una informacidn adicional sobre el tema
que es tratado, reforzando ademas la informacién ya presentada, sin olvidar que pueden
hacer que el soporte informativo sea visualmente mas agradable y, por tanto, accesible para
el publico. (...) Es evidente, por el nimero de publicaciones sobre analisis de contenido, que
el framing ha estado unido a aspectos textuales. Por ello, es muy importante recordar la
gran importancia que la informacién visual tiene para limitar o encuadrar esa informacion;
es lo que se denomina visual framing» (2012: 8). Un buen motivo para provocar la difusion
de imagenes es aprovechar los momentos puntuales en que se producen eventos o
celebraciones, lo que da la excusa perfecta para hablar de las ER. «Cabe decir que la
celebracidn de estas efemérides se ha convertido en uno de los principales mecanismos de
visibilizacion de que disponen las entidades y organizaciones de ciudadanos que desean
focalizar la atencidn de la sociedad sobre temas que no suelen formar parte de las agendas
de los medios de comunicacion. Pueden interpretarse, por tanto, como estrategias de

acceso a un discurso publico saturado de informacién» (Cruz y Requena, 2013: 206).

Las estudiosas andaluzas Olga Cruz y Samatha Requena inciden poco después en
estas mismas ideas. «Los discursos publicos —especialmente el de los medios de
comunicacion— son capaces de modificar las representaciones sociales colectivas o
individuales, ya que usualmente constituyen el Unico modo para acceder a determinados
acontecimientos que no han sido presenciados o experimentados personalmente. Por tanto,
la visibilizacién [sic] de las Enfermedades Raras es el primer paso para la asuncién de un
discurso reivindicativo que apoye la accidon politica en favor de este colectivo. Asi, la
celebracion del Dia Mundial de estas patologias es una de las estrategias mas eficaces de
difusion que parte de asociaciones como FEDER. La inclusién de esta efeméride en los

informativos televisivos estudiados, a tenor de la ubicacién de esta noticia en las escaletas,
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estd a medio camino entre el interés general que suscitan los temas relacionados con la
salud o la prevencién y la atencién a lo insdlito, tanto por la baja prevalencia de las

enfermedades como por el dia escogido para su conmemoracién» (2013: 217).

B) Informar de Enfermedades Raras

En el aspecto negativo de la situacién actual de la relacién entre medios de comunicacién y
Enfermedades Raras se encuentra la falta de especializacion de los profesionales, que
muchas veces no elaboran las noticias, sino que se limitan a transcribir lo que ya les viene
dado. Los profesores de la Universidad de Almeria Bafidn y Fornieles asi lo denuncian. «Nos
encontramos asi con lo que denominamos el discurso ecoico de los medios sobre las ER.
Consiste en la repeticidon de informaciones, sin apenas intervencion del medio en la edicién
especifica de los contenidos. Es cierto que este comportamiento puede asegurar un mayor
numero de impactos, sobre todo en medios digitales, ya que el tratamiento textual se limita
a copiar los documentos procedentes de agencias, los cuales, a su vez, proceden, con
frecuencia, de las notas de prensa elaboradas por los departamentos de comunicacién de
entidades, organismos y asociaciones. En este sentido, se mantiene en gran medida el
contenido discursivo preparado por las fuentes originarias. También es cierto que ese
discurso ecoico, por otra parte, indica falta de creatividad, poca implicaciéon en lo contado.
De hecho, en ocasiones ese “cortar y pegar” incluye hasta las erratas que pudiesen estar
presentes en el documento inicial. (...) El elevado nimero de patologias también implica una
cierta diversidad de fuentes y portavoces, sobre todo si hablamos de asociaciones de
pacientes. Esta diversidad puede generar un cierto recelo hacia los profesionales, tal vez
menos acostumbrados a tratar con este tipo de colectivos que con las fuentes y portavoces
procedentes de ambitos institucionales. Una de las caracteristicas de las asociaciones de
personas con patologias poco prevalentes concretas es que, en muchas ocasiones, son pocos
los afectados, circunstancia que los periodistas pueden interpretar como equivalente a una
representacion escasa. Son asociaciones, también, que no suelen mover demasiado dinero y
gue, generalmente no disponen de departamentos de comunicacion. Esta realidad tiene

claras repercusiones sobre la valoracion que se hace de sus mensajes» (2011: 20-21).
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Una ultima reflexién de estos dos mismos expertos en cuanto a la manera de
plantear las noticias: «si los periodistas tienen que tratar un asunto relacionado con ER,
habran de disponer de herramientas para —digamos— aproximar el tema a los receptores. Es
légico que asi sea, también muy importante observar qué estrategias discursivas y
comunicativas utilizan exactamente para proceder a esa aproximacion. Puede darse el caso
de que se consiga, o que el interés por “vender” una noticia se sobreponga al interés por
acercar de forma sensata y equilibrada la historia contada. En términos generales, entre las
técnicas de aproximacion mas adecuadas, podriamos destacar dos: 1) la eliminacién de la
estructura discursiva que potencia la metonimia discursiva (las personas que sufren ER
también son raras) y la asociacidn discursiva (lo raro es equivalente a peligroso o contagioso,
y eso hace que las personas que sufren ER sean peligrosas); y (2) la elaboracién de mensajes
basados en el hecho de que todos podemos tener una Enfermedad Rara» (Bafidén y

Fornieles, 2011: 28-29).

A modo de colofdn, reproducimos el decdlogo de los paneles de expertos de GIDYC y

ECCO para el tratamiento de las ER en los Medios de Comunicacion:

1 «Hay que consolidar el interés creciente por las ER que han mostrado los medios

de comunicacion espaiioles.

2. Hay que pasar a una nueva fase en la informacidén sobre ER: el nimero de
impactos debe ir acompafiado por una mejora de los aspectos cualitativos de la

informacion.

3. Hay que utilizar correctamente las fuentes autorizadas, incluyendo en esas

fuentes también a investigadores y a las asociaciones de pacientes con ER.

4. Es necesario incorporar las ER, de forma mas equilibrada, en la agenda anual de

los medios de comunicacion.

5. Se hace necesario promover la formacién de los profesionales de los medios de

comunicacidn en el ambito especifico de las Enfermedades Raras.
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6. No se debe ofrecer una mirada sensacionalista ni compasiva hacia las personas

con ER. Los pacientes con ER no son raros.

7. Los medios deben comprobar si existe una correspondencia entre lo que se dice
por parte de las personas con responsabilidad politica en el ambito sanitario y lo que

realmente se hace.

8. La representacion de las personas con relevancia social o institucional que
apoyan a los afectados por ER no debe ocultar el tema mas importante: la defensa y
los derechos de los pacientes y sus familias, y la puesta en marcha de medidas que

favorezcan un mejor diagndstico, investigacion médica o mejores terapias.

9. Los medios deben recordar que cumplen también un papel como agentes que

denuncian actuaciones incorrectas en el ambito social, sanitario o educativo.

10. La representacion periodistica del conflicto y de la colaboracion entre
pacientes y profesionales o administraciones publicas deberia servir para generar
espacios conjuntos de reflexion, identificando ejemplos de buenas y de malas

practicas» (Grupo GIDYCy Grupo ECCO, 2011: 203-205)

3.2.3 —La situacion de las ER en Espafia

Para analizar la situaciéon de las ER en Espafia vamos a seguir las pautas del Ministerio de
Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad recogidas en el anticipo de la edicién de 2014 de la
Estrategia en Enfermedades Raras del Sistema Nacional de Salud. En su prdélogo, la ministra
Ana Mato detalla lo siguiente. «Las Enfermedades Raras se caracterizan por su complejidad
etioldgica, diagndstica y evolutiva, su importante morbimortalidad, los altos niveles de
discapacidad que conllevan y que dificultan el desarrollo de un proyecto vital normal, no solo a
quién las padece sino también a las familias, por lo que es preciso un abordaje integral
sociosanitario de este problema. Se calcula que existen actualmente entre cinco mil y ocho mil
Enfermedades Raras diferentes, que afectan a entre un 6 % y un 8 % de la poblacion en algun

momento de su vida. Segun estas estimaciones en Espana las padecerian aproximadamente
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tres millones de personas. Son personas que utilizan recursos sociosanitarios multiples que
implican a la mayoria de los ambitos asistenciales y de especialidades médicas. (...) La
Estrategia en Enfermedades Raras del SNS representa el consenso entre el Ministerio de
Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad, Ministerio de Economia y Competitividad, Comunidades
Auténomas, asociaciones de pacientes y sociedades cientificas. Esta Estrategia recoge 7 lineas
de actuacion, tales como, la prevencion y deteccion precoz de Enfermedades Raras, la
atencion sanitaria y sociosanitaria, el impulso a la investigacién, formacién e informacién a
profesionales y personas afectadas y sus familias. La atencidon a las personas con una
enfermedad rara y sus familiares requiere de un conjunto de actuaciones integradas, basadas
en criterios contrastados y consensuados, para conseguir una mejor eficacia y calidad en el
abordaje de estas patologias en el Sistema Nacional de Salud. Un impulso para el trabajo
realizado en el marco de la Estrategia ha sido la declaracion del afio 2013 como “Afo Espafiol
de las Enfermedades Raras” por parte del Ministerio de Sanidad en el Consejo de Ministros del

26 de octubre de 2012» (Mato, 2014: 6).

¢Cémo afrontan las administraciones la casuisitica de las Enfermedades Raras? En el
texto citado, coordinado por Francesc Palau, se va detallando poco a poco. «Desde una vision
eminentemente epidemioldgica, las Enfermedades Raras (ER) o raras o poco frecuentes, que
son enfermedades de caracter crdnico y discapacitante, presentan una prevalencia tan baja
que requieren esfuerzos especiales y combinados, dirigidos a prevenir la morbilidad, la
mortalidad temprana o la reduccion de la calidad de vida de las personas que las padecen y
sus familias. En este contexto, las Enfermedades Raras se convierten en un desafio para los
sistemas de salud al conformar un conglomerado, en el que se entremezclan enfermedades
bien conocidas y con posibilidad de tratamiento, con otras que son grandes desconocidas y en

consecuencia de dificil abordaje» (2014: 10).

Unos problemas anadidos son los que, derivados del asunto meramente médico, se
traspasan al terreno social. «La mayoria de las ER son entidades complejas y de curso crénico
que generan una gran morbilidad y un alto grado de discapacidad y/o dependencia y precisan
de cuidados prolongados e intervenciones multidisciplinares. Asimismo, ocasionan un
deterioro significativo de la calidad de vida de las personas afectadas y sus familias, no sélo en

lo que concierne al plano estrictamente sanitario sino también en el ambito psiquico, social, de
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inclusidon en el medio escolar o laboral, de necesidades familiares y econdmicas, etc. Pero
ademas, dado el caracter de enfermedad rara, se le suman otra serie de circunstancias que
agravan las condiciones de vida de quienes las padecen y sus familias. De la falta de
informacién y formacién que sobre ellas existen se derivan una serie de problemas a los que
deben enfrentarse y que provocan a la persona afectada y sus familias una situacién de
aislamiento social que ha de ser estudiada en su integridad para su superacién» (Palau, 2014:

43-44).

Lamentablemente, en este momento todavia no hay un organismo que aglutine todos
estos servicios. «En la actualidad en Espaia no existe un modelo uniforme de prestacion ni de
coordinacion de servicios sanitarios y servicios sociales, aunque se viene trabajando en ello
desde hace afos. La coordinacion entre los dispositivos asistenciales sanitarios y sociales es
uno de los problemas que tradicionalmente se pone de manifiesto cuando se analiza el modo
en cdmo se organiza la prestacion sociosanitaria» (Palau, 2014: 47-48). Hasta ahora, todo pasa
por el filtro de la Asistencia Primaria. «La principal via inicial de acceso de las Enfermedades
Raras es sin duda la Atencién Primaria, por lo que en estas patologias en especial es
fundamental la coordinacion entre la asistencia primaria y la asistencia hospitalaria, con la
concurrencia de multiples enfoques y de una atencién multidisciplinar. Los profesionales
sanitarios de los centros de AP necesitan herramientas para proporcionar una atencién de
calidad a pacientes con ER. En primer lugar la formacién especifica en ER es fundamental para
la deteccidn precoz, atencidn y seguimiento adecuados de personas con ER evitando la visita a
multiples especialistas y pruebas diagndsticas innecesarias. Por otra parte deberian contar con
informacién sobre recursos, tanto sanitarios como sociales, asi como de las asociaciones de

pacientes con ER existentes» (Palau, 2014: 27-28).

3.2.4 — Centros de investigacion

La misma publicacién oficial nos ofrece un repaso de la evolucién que ha tenido el estudio de
las ER en Espafia en los ultimos afios. «En Septiembre de 2009 fue inaugurado el Centro de
Referencia Estatal de Atencién a Personas con Enfermedades Raras y sus Familias (CREER)
ubicado en Burgos, dependiente del IMSERSO. El Centro desarrolla dos cometidos
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fundamentales, los propios de los Servicios de Referencia y los de Promocion de Autonomia
Personal y Atencidon Especializada. Los Servicios de Referencia, son recursos especializados
en la investigacidn, estudio y conocimiento de las Enfermedades Raras y en la formacién de
los profesionales que atienden a las personas enfermas y a sus familias o que trabajan en
este sector, asi como recursos expertos en la gestién del conocimiento, la generacion y
difusidon de buenas practicas y la informacién y el asesoramiento técnico. Los Servicios de
Atencidn Especializada son una serie de servicios especificos, que se desarrollaran a través
de distintos programas de atencion sociosanitaria dirigidos a personas afectadas por una
enfermedad rara y a sus familias» (Palau, 2014: 11).

En cuanto a la investigacién, la creacidn del CIBERER en 2006 fue un punto clave para
su desarrollo. «Uno de los aspectos en el que ha habido mayor interés en los ultimos afios ha
sido el fomento y desarrollo de la investigacion biomédica, sea bdsica, clinica o
epidemioldgica de estas enfermedades. Hay razones de diversa indole por las que tiene
sentido investigar en ER. Estas incluyen razones sociales, puesto que investigar es conocer y
ofrecer esperanza a las personas enfermas. Hay también razones éticas, dado que la
investigacion abre nuevas oportunidades y ofrece nuevos instrumentos para mejorar la
practica clinica especialmente en el campo del diagndstico, pero también en relacién con el
desarrollo de nuevos tratamientos y con el reconocimiento de biomarcadores de utilidad en
el seguimiento de la historia natural y de la respuesta terapéutica. Y, obviamente, existe un
interés cientifico en conocer los mecanismos de produccion de la enfermedad, la
fisiopatologia del proceso, la definicion de nuevas dianas moleculares y el desarrollo de
farmacos dirigidos hacia estas dianas (...) En noviembre de 2006, se constituyé en Espafia el
Centro de Investigacién Biomédica en Red de Enfermedades Raras (CIBERER), uno de los
nueve consorcios establecidos por iniciativa del Instituto de Salud Carlos Ill con el fin de
coordinar y potenciar la investigacidon sobre las ER en Espafa. Sus origenes se encuentran en
las Redes de Investigacidon de centros y grupos del ISCIIl cuya tematica se relacionaba con
Enfermedades Raras. El CIBERER es un centro orientado al desarrollo y la aplicacion de la
investigacion cooperativa, la realizacién de investigacion basica, clinica y traslacional en el
campo de la biomedicina, con especial énfasis en la transferencia de la investigacion desde el
laboratorio a la cabecera del paciente. Esta red actia como un consorcio publico de 29

instituciones, contando con mas de 700 profesionales que integran 60 grupos de
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investigacion, estando financiada principalmente por el Instituto de Salud Carlos IlI» (Palau,

2014: 48-50).

En un trabajo previo, el propio director cientifico, Francesc Palau, ya alababa la tarea
que estaban haciendo desde el centro. «El CIBERER ha tenido claro desde el primer
momento la importancia del contacto con la sociedad y ha desarrollado una politica formal
de comunicacion para contribuir a la divulgacion de la investigacion en Enfermedades Raras
gue se realiza en nuestro pais. Organizamos periddicamente conferencias terapéuticas para
que los investigadores hagan llegar los avances a los afectados y recojan sus sugerencias,
asistimos a multitud de foros cientificos, institucionales, empresariales y sociales,
mantenemos un contacto continuado con los medios de comunicacién y hemos organizado
tres ediciones de la Jornada Investigar es Avanzar en el marco del Dia de las Enfermedades
Raras, entre otras muchas actuaciones. De este modo, hemos contribuido a poner en valor la
investigacion en la sociedad y especialmente entre todos los grupos de interés en el campo

de las patologias de baja prevalencia» (2011: 5).

Por lo que se refiere a la situacién europea, destaca notablemente la presencia de
ORPHANET. «En el dmbito internacional, y mas concretamente a nivel europeo, ORPHANET
surgié en Francia en 1997, extendiéndose progresivamente al resto de paises europeos.
Espana se incorpord al proyecto en 2002, primero de la mano de la Universitat Pompeu
Fabray, posteriormente, del Institut de Recerca Vall d’"Hebron (VHIR). Desde abril de 2011, el
Centro de Investigacion Biomédica en Red de Enfermedades Raras (CIBERER) es el socio de
Orphanet en Espaifia. ORPHANET es una base de datos de informacién de Enfermedades
Raras y de medicamentos huérfanos que ofrece servicios para todas las personas
interesadas: pacientes y familiares, profesionales de la salud, investigadores, industria y
agentes reguladores. Su objetivo es contribuir a la mejora del diagndstico, cuidado y

tratamiento de las personas afectadas de Enfermedades Raras» (Palau, 2014: 13).

En cuanto a la denominacién de “Medicamento Huérfano”, en el libro se ofrece la
siguiente: «dentro del marco de la Unidn Europea se entiende por “Medicamento Huérfano”
aquel producto destinado al diagndstico, prevencidon o tratamiento de una afeccidon que

ponga en peligro la vida o conlleve una incapacidad grave y crénica que no afecte a mas de
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5/10.000 individuos, que resulte improbable que, sin incentivos, la comercializacién de dicho
medicamento en la comunidad genere suficientes beneficios para justificar la inversiéon
necesaria y que los beneficios sean significativos para las personas afectadas por la
enfermedad de que se trate. En Espaiia, la Agencia Espaiiola de Medicamentos y Productos
Sanitarios (AEMPS) promueve el acceso precoz a los medicamentos huérfanos mediante el
acceso a los medicamentos en situaciones especiales. Aproximadamente un 5% de los mas
de 15.000 autorizaciones de uso compasivo de medicamentos en investigacion son

medicamentos huérfanos» (Palau, 2014: 34-35).

3.2.5 - La Comunicacion de la investigacion

Anunciaciéon Ramirez e Inmaculada Rius publicaron un articulo para el CIBERER en el que
destacaban las buenas perspectivas que se le abrian a la comunicacién de las Enfermedades
Raras. «Las ER tienen en la investigacion cientifica un aliado periodistico, un ariete de
entrada a los medios y, por tanto, a los ciudadanos desconocedores de estas patologias. Lo
mismo podemos decir de la denuncia o reivindicacién a la que en el apartado siguiente le
dedicamos un espacio en un género poco visible para las ER, la opinién. Otra de las
cuestiones destacables es el hecho de que las informaciones que parten o tienen como
punto central la politica institucional de todo tipo no son representativas en los breves, lo
gue muestra, en gran parte, la labor de los Gabinetes de prensa acomodandola al género de
noticia, especialmente, y al de las entrevistas en segundo lugar. Nos sorprende incluso que
sean capaces de araiar cierto protagonismo en los reportajes donde las historias de vida, la
reivindicacion y la denuncia o la investigacion médica encuentran su acomodo. El ultimo
dato sorprendente del estudio en las hipdtesis que ahora argumentamos, se refiere a la
solidaridad. Esta aparece siempre entre los valores de frecuencia menos relevantes en todos
y cada uno de los géneros registrados, cuando tanto la noticia como el reportaje o la
entrevista serian su nido informativo natural. Por su parte las historias de vida tienen en el
reportaje mayor alcance que en las entrevistas, también lo destacamos en positivo porque el

espacio de cobertura es mayor en el reportaje incluyéndose en muchas ocasiones
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entrevistas cortas y aportaciones de otros implicados en las ER que permiten ofrecer una

informacién mas completa y detallada» (2011: 147-148).

Ahora bien, hay que tener cuidado con lo que se publica y con la representatividad de
los afectados. «Los medios a menudo confunden ensayos clinicos y usos compasivos
amparandose en la confusa distincion de las diferentes aplicaciones de medicamentos en
fase experimental (...) La naturaleza de las ER es poco conocida por todos los sectores
implicados en el debate social sobre la salud y sobre la enfermedad. Ademas, las personas
afectadas son consideradas como un colectivo minoritario con escasa capacidad, por lo
normal, para ejercer una influencia importante en los asuntos politicos o sociales. Por esta
razon, hasta hace poco han sido sistematicamente excluidos de los foros de discusién mas
importantes. Un ejemplo significativo lo constituye la dificultad que tienen para aparecer en
lo que llamdbamos macroprocesos comunicativos. La imagen de las asociaciones de
pacientes que sufren enfermedades poco frecuentes es a veces manipulada para
deslegitimizarlas como interlocutoras validas. Mds concretamente, con tal fin su
representatividad y su objetividad son puestas en duda. Las asociaciones de pacientes, a
cambio, tienen sus propias estrategias de autoafirmacion y de legitimacién de su existencia
en tanto que grupos capaces de desarrollar funciones socialmente utiles y de contribuir
responsablemente a la mejora de la situaciéon de las personas afectadas» (Bafién, 2007: 221-

223).

Retomando conceptos ya tratados en paginas previas, vemos la necesidad de una
puesta en comun de conocimientos entre los actores y los destinatarios de la comunicacion.
Los mencionados Baiidn y Fornieles asi lo apuntan. «En el campo de la comunicacion y la
salud (salud electrdnica), las iniciativas emprendidas ponen de manifiesto el valor de las
nuevas tecnologias de la comunicacion y la informacidon para realizar algunas tareas
prioritarias: actualizar los registros y las bases de datos sobre estas enfermedades, difundir
informacién entre los profesionales y los pacientes para que conozcan las practicas
recomendables y puedan acceder a los servicios disponibles. Sin embargo, pasados unos
anos, se advierte que estas medidas resultan insuficientes en algunos aspectos: la poblacion
en general desconoce aln la existencia de las ER. Y otro tanto puede decirse de los médicos

gue tratan por vez primera a estos pacientes, o de los sectores educativos que deben
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atender la formacién de los jévenes afectados» (2011: 11). En cuanto al discurso lingtistico,
todavia quedan bastantes flecos que solucionar en la terminologia, ya que «cuando

n u

expresiones como “gravedad indeterminada”, “gravemente enfermo

n u

enfermo critico”, etc.
son utilizadas para dar cuenta de la prognosis, se estd aludiendo a la magnitud de la
enfermedad. Las actividades discursivas de la denominada “medicina defensiva”
corresponden, justamente, con diversas técnicas de intensificacion de la magnitud de las
patologias. Los pacientes, ademas, aparecen en tales representaciones como obsesionados o
como hipocondriacos (extendiendo la magnitud) o como impostores o indiferentes
(limitando la magnitud). En un analisis semiolingliistico de este factor, seria util tener en
mente la interpretacién que se pueda hacer de conceptos como “gravedad”, “seriedad”, etc.
Tal interpretacion podria indicar una sobrerrepresentacién o una infrarrepresentacion de la
enfermedad por parte de pacientes, médicos, familiares, etc. Esto se debe a una
asintomatologia, a una sintomatologia multiple o difusa, a ignorancia, a desinterés, a

conveniencia, etc.)» (Bandn, 2007: 217).

Asi pues, hay que seguir luchando para tratar de difundir correctamente los
descubrimientos que se vayan produciendo en ER, tal como indican Bafién y Requena.
«Como vemos, informar sobre investigacién en ER es un reto por lo que supone de esfuerzo
de divulgacion, especialmente en la prensa generalista. Entre los conceptos fundamentales
gue suelen aparecer en los relatos sobre estas patologias, merece la pena destacar aquellos
que comentan la busqueda y (en el mejor de los casos) consecucion de tratamientos.
Algunos ejemplos relacionados con las fases de los ensayos clinicos, los medicamentos
huérfanos o el llamado uso compasivo de los medicamentos, nos hacen ver la complejidad
de estos temas» (2011: 184). Dado que toda ayuda es poca, incluso la labor que realicen las
propias asociaciones de pacientes son bienvenidas en la labor difusora. «Desde un espacio
juvenil o una organizacién de personas con discapacidad podemos recurrir a la confeccién de
nuestros propios medios de comunicacién sociales, bien para difundir nuestras
programaciones, actividades y reivindicaciones, o como método de animacién socio-cultural
para algun programa de intervencién. De esta forma podemos llegar a tener nuestra propia
publicacién, una emisora de radio o un canal de televisién. Y todo ello con mucho ingenio y
poca inversion econdmica. Ahora, que si tenemos posibilidad de conseguir algo menos

modesto porque el respaldo financiero es mayor, no debemos dudarlo dado que a cuantas
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mas personas lleguemos con nuestros métodos de difusién, mayores logros obtendremos en

los objetivos marcados» (Sdnchez de Amo, 2003: 208).

Un recurso que se estd mostrando muy efectivo recientemente es la vinculacién de
rostros famosos a las causas sociales. «En los ultimos tres afios, el nUmero de personas
vinculadas de alguna manera en la trasmisidon del mensaje de los individuos y colectivos con
ER ha enriquecido el conocimiento social sobre este tipo de patologias. Si hablamos de
altavoces, podemos mencionar, por ejemplo, el caso de la princesa Letizia Ortiz, quien ha
hablado sobre las necesidades de estas personas tanto dentro como fuera de Espafia. Como
lo han hecho también, mds recientemente y también en el ambito politico e institucional, la
Infanta Elena de Borbdn, el presidente del Congreso, José Bono, o el presidente de la
Comisién de Sanidad del Congreso de los Diputados, Gaspar Llamazares. Altavoz frecuente
en el seno de los medios ha sido el médico Bartolomé Beltran. En otro orden, sobresale la
proyeccién que de la causa de las ER han hecho los futbolistas Fernando Torres o Andrés
Iniesta, prestando su imagen para las campafas de los ultimos dos afios. También destacan
algunas personas que han trabajado en los medios de comunicacién y que han cedido su
imagen como Juan Imedio. Este tipo de personalidades publicas multiplica el eco de los
afectados, aunque siempre se debe evitar el riesgo de que su notoriedad eclipse (y en el
peor de los casos anule) el protagonismo de la causa solidaria. Finalmente, conviene
recordar que una misma persona puede actuar desde varias de esas funciones o roles al

mismo tiempo; es el caso de la periodista Isabel Gemio» (Bafién y Fornieles, 2011: 16).

También estd obteniendo gran repercusion, en opinion de los mismos autores, la
celebracidn del Dia de las ER. «Desde hace algunos anos, el movimiento asociativo por las ER
en el mundo ha instituido la fecha del 28 de febrero como Dia Internacional de las
Enfermedades Raras. Muchos son los que muestran un cierto cansancio con este tipo de
localizaciones en el calendario, pero la experiencia en el caso de las ER es que ha resultado
ser una herramienta con gran proyeccién social. También se ha conseguido que las
actividades vinculadas a ese dia se hayan prolongado hacia otros del mes de febrero,
aumentando asi el numero de impactos en los medios, primer paso fundamental para
conocer si se ha accedido o no al debate social. La mirada cualitativa debe ser el segundo

paso, que, en general, aun no se ha consolidado en Europa y que, en nuestra opinién,
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comienza a ser urgente. Los impactos sirven como impulsos iniciales para acceder al debate
social sobre la salud y la enfermedad, para tomar posicidn, por decirlo de alguna manera.
Pero una vez que se ha cogido impulso hay que saber hacia donde dirigirse. Que los medios
de comunicaciéon han ayudado a la visibilizacién [sic] de las Enfermedades Raras y de los
pacientes es una realidad incuestionable; habra que saber si la imagen trasladada ha sido, en
general, la adecuada o no. Este es uno de los objetivos fundamentales de este estudio

cuantitativo y discursivo» (2011: 17-18).
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3.3 ElSindrome de West

El Sindrome de West es una de las mas de 7.000 Enfermedades Raras descritas v,
como puntualiza la doctora Dunin-Wasowicz, «una de las Encefalopatias Epilépticas
Pedidtricas mas graves, asociadas con el retraso psicomotor y los problemas del desarrollo,
incluyendo el autismo y los Trastornos del Espectro Autista (TEA). Sabemos que estos
problemas de salud no son frecuentes cuando ocurren por separado pero, especialmente los
nifios con el Sindrome de West, tienen predisposicién al autismo y al TEA» (2015: 115). Para
Joaquin Arcas, «puede considerarse la encefalopatia epiléptica cldsica (grupo de
enfermedades en las que las funciones cognitivas, sensoriales y/o motoras del nifio se
deterioran como consecuencia de la actividad epiléptica, que consiste en crisis frecuentes

y/o actividad interictal paroxistica)» (2011: 39).

Pese a ser una enfermedad desconocida para el publico en general e, incluso, en
ocasiones también para los profesionales sanitarios, se describid hace casi 175 afios, cuando
el doctor West le dio nombre. «En una carta a Lancet en 1841, W. J. West describié por
primera vez los Espasmos Infantiles (Els) que padecia su propio hijo, como un tipo diferente
de convulsiones asociado a unas devastadoras consecuencias en su desarrollo psicomotor.
En 1952, Gibbs y Gibbs describieron el patrén electroencefalografico caracteristico de
hipsarritmia en un gran niumero de pacientes con Els (...) La triada de Els, retraso mental y
patron electroencefalografico de hipsarritmia se ha denominado Sindrome de West desde la

década de los 60» (Arcas, 2011: 39).

Esta patologia es una enfermedad edad-dependiente, es decir, que se caracteriza por
debutar en un rango concreto de edad, preferentemente en la horquilla que va de los 3 a los
12 meses. Precisamente por este amplio intervalo de tiempo, este neuropediatra del
Hospital La Paz realiza la siguiente clasificacién. «El Sindrome de West es la mas frecuente de
las Encefalopatias Epilépticas. Su incidencia es similar en diferentes estudios de distintas
regiones del mundo y se estima en 1 por cada 2.000-4.000 nacidos vivos. Representa el 30 %
de las epilepsias del primer afo de vida. El 94 % de los casos comienzan dentro del primer
afio de vida con una incidencia maxima entre los 4 y 6 meses. Existe un moderado

predominio en varones, aunque en algunos estudios no se han encontrado diferencias
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referentes al sexo (...) El Sindrome de West ha sido cldsicamente definido por la siguiente

triada clinico-electroencefalografica:
— Espasmos Infantiles (tipo de convulsiones).
— Hipsarritmia (patrén electroencefalografico).
— Retraso Psicomotor (puede no estar presente).

(...) Espasmos Infantiles: son contracciones subitas de grupos de la musculatura axial,
usualmente simétricas, bilaterales y breves. Tienen caracteristicas bifasicas con un
componente tonico inicial que generalmente dura menos de 2 segundos, seguido de una
fase lenta de relajacién que puede durar hasta 10 segundos (...) Se han identificado 3 tipos
principales de espasmos: flexores, extensores y mixtos. La mayoria de los pacientes tienen
mas de un tipo de espasmos. Los mds frecuentes son mixtos y flexores. Al inicio pueden ser
aislados, pero, posteriormente, se desencadenan en salvas de hasta 125 elementos. El
intervalo entre cada espasmo puede variar entre 5 y 40 segundos. Predominan cuando el
nino estd somnoliento o al despertar y presentan una baja incidencia durante el suefio. La
mayoria de los espasmos suelen ser simétricos; sin embargo, pueden ser asimétricos. Esto es
importante, ya que la asimetria puede indicar algun tipo de dafio cerebral» (Arcas, 2011: 41-

42).

3.3.1 - Etiologia y clasificacion

El Sindrome de West se convierte en un auténtico “cajén de sastre” cuando hablamos de las
causas conocidas que desencadenan esta enfermedad, cuyo origen va a condicionar el
prondstico del paciente, junto a la edad de debut de la patologia (cuanto mayor es el bebé,
su cerebro es mas maduro y tiene una mejor respuesta a las descargas eléctricas), la
deteccidon precoz y la eficacia de los farmacos administrados. «La clasificacién de la ILAE
(1989) [International League Against Epilepsy] de Sindromes epilépticos reconoce dos

grupos etioldgicos:
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 Sintomaticos: casos con una causa conocida y demostrable.

e Criptogénicos: casos en los que se piensa que existe una causa pero no se ha

podido identificar.

En 1991 un grupo de trabajo de la ILAE recomendd la creacidn de un grupo ldiopatico
en el que se incluirian pacientes con desarrollo psicomotor normal al comienzo, examen vy

neuroimagen también normales e hipsarritmia en EEG sin anomalias focales {...)

Los casos criptogénicos representan del 9 % al 15 %; el resto son sintomaticos. La

recurrencia familiar es rara.

Origen prenatal

Factores genéticos
Epilepsias idiopaticas: como las neonatales familiares benignas, epilepsia mioclonica
juvenil...
Anomalias cromosomicas: Sindrome X Fragil, Sindrome Down. ..
Errores congénitos del metabolismo: mitocondriopatias, aminoacidopatias. . .
Trastormos neurocutaneos.

Malformaciones cerebrales
Esquisencefalia, lisencefalia, polimicrogiria. ..

Accidentes cerebrovasculares intrauterinos
Fetopatias: traumatismos, intoxicacion (alcohol, drogas. ..), infecciones (toxoplasma,
citomegalovirus...).

Origen perinatal
Encefalopatia hipdxico-isquémica.
Encefalopatia hemorragica espontanea o traumatica.

Encefalopatias infecciosas.
Trastornos metabdlicos o toxicos.

Origen postnatal

Encefalopatias hipoxicas.

Meningitis, encefalitis, abscesos.

Errores del metabolismo.

Intoxicaciones.

Traumatismos craneoencefalicos severos (++).
Tumores.

Enfermedades cerebrovasculares.

Fuente: (Fernandez Jaén, 2011: 132)
Cuadro 3
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Los casos sintomaticos se han asociado con factores prenatales, perinatales vy
postnatales, identificandose hasta 200 enfermedades especificas o situaciones patoldgicas.
Estas incluyen infecciones prenatales (Citomegalovirus) o perinatales (Herpesvirus o
Meningitis bacteriana); Encefalopatia Hipdxico-Isquémica Neonatal; trastornos del desarrollo
cortical (Lisencefalia, Hemimegalencefalia, Displasia Cortical Focal, Displasia Septal o
Agenesia del cuerpo calloso); Cromosomopatias (Sindrome de Down, Sindrome de
Angelman, mutaciones del gen ARX, etc.); Sindromes Neurocutdneos (Esclerosis Tuberosa,
Incontinentia Pigmenti, Neurofribromatosis, Nevus Sebaceo, Melanosis de Touraine o Nevus
de Ito); Traumatismos craneoencefalicos (hemorragia intracraneal) y Trastornos metabdlicos

(Enfermedad de Menkes, citopatia mitocondrial, fenilcetonuria, etc.)» (Arcas, 2011: 45).

De una manera mas esquematica, Alberto Fernandez Jaén los compila en el cuadro

anexo (ver cuadro 3).

Hasta hace poco mas de una década no se contemplaba que el Sindrome de West
pudiera tener causa genética, aspecto que se estd desterrando poco a poco segin aumenta
el conocimiento del genoma, especialmente con la secuenciacién completa del exoma. De
hecho, el Responsable de Gendmica Estructural y Funcional en INGEMM (Instituto de
Genética Médica y Molecular) de Madrid, Julidan Nevado, afirma categéricamente que «en la
actualidad existe un panel de mas de 300 genes implicados en epilepsia, lo que significa que
la carga genética en las encefalopatias epilépticas tiene una presencia muy significativa.
Gracias a las nuevas tecnologias, como el array CGH y la secuenciacidon masiva [hoy en dia la
técnica mds avanzada es la NGS Next Generation Sequencing], nos van a permitir acercarnos
al diagnédstico de muchos de los pacientes. Es importante identificar en un paciente un gen...
uno, dos o los que sean responsables de esa patologia, porque nos van a ayudar a
diagnosticar futuros pacientes con el mismo fenotipo y las mismas caracteristicas clinicas»

(2013).

Otra gran aliada a la hora de clasificar a los pacientes en funcién de la causa que ha
provocado el West es la neurorradiologia. Con la mejora de los equipos de diagndstico y la
resolucion de la RMN (Resonancia Magnética Nuclear) de 3T (Tesla), frente a la convencional

de 1,5T que aporta la mitad de definicién de imagen, se estd contribuyendo al diagndstico de
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pacientes que durante mucho tiempo (afios, incluso) han permanecido en el “limbo” de los
casos criptogénicos, cuando realmente pertenecian al de los sintomaticos o secundarios.
«Entre las causas detectables mediante imagen hay que destacar las lesiones hipdxico-
isquémicas y hemorragicas, tanto prenatales como perinatales y las alteraciones del
desarrollo cortical, asi como los Sindromes neurocutaneos, sobre todo la Esclerosis
Tuberosa, seguidas por muchas otras menos frecuentes: traumatismos, téxicos, alteraciones
metabdlicas adquiridas (hipoglucemia, deshidratacion, anoxia) e infecciones. Las
alteraciones metabdlicas congénitas son una causa importante, en las que la imagen juega
un papel complementario a la exploraciéon clinica y genética, contribuyendo a establecer el
diagndstico tanto por los signos de imagen como por la Espectroscopia de Hidrégeno»

(Alvarez-Linera, 2015: 67).

3.3.2 - Intervencidén médica y terapéutica

No cabe duda de que el diagndstico precoz y la eficacia de los fadrmacos administrados van a
condicionar el prondstico evolutivo del nifio, aparte de la causa de su Sindrome de West
(siendo los mas favorables los idiopaticos y los menos, los sintomaticos o secundarios). Ante
el paciente ya diagnosticado y que cumple la triada descrita (espasmos infantiles, hipotonia
muscular y trazado electroencefalografico de hipsarritmia) no existe un protocolo Unico de
actuacion (ni en cuanto a fdrmacos, ni en cuanto a sus dosis terapéuticas), aunque si parece
haber un ligero consenso en algunas primeras opciones. «Las diferencias en el abordaje de
tratamiento entre varios centros importantes ha sido sorprendente. Los tratamientos que
son considerados raros o inusuales en un pais, son de primera linea en otras partes del
mundo. Varios protocolos han sido propuestos para el tratamiento de los espasmos
infantiles. La ACTH y la Vigabatrina son los tratamientos mas efectivos. Cuando se analizan
los estudios de eficacia en espasmos infantiles, se debe tener en cuenta la historia natural y

los distintos factores prondsticos» (Sotero de Menezes, 2015: 82).

El principal objetivo a la hora de tratar a un bebé que sufre Sindrome de West es

eliminar las crisis epilépticas. Estas son descargas eléctricas anormales que, al suceder en un
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cerebro inmaduro y en pleno desarrollo, causan un dano a veces irreparable. A pesar del
gran numero de medicamentos antiepilépticos que hay en el mercado (veintidds y
aumentando), un 30 % de los nifios con esta encefalopatia sufren una epilepsia refractaria,
es decir, que no responde a los farmacos y no se consigue su control. Asi lo constata José
Luis Herranz. «La persistencia de un elevado numero de personas con epilepsia sin un
adecuado control de las crisis a pesar de la utilizacién de los antiepilépticos clasicos, en torno
al 30 %, motivd, a partir de 1990, la paulatina comercializacién de nuevos farmacos» (2015:

11).

Estos pacientes farmacorresistentes ven agotadas las opciones de eliminar las crisis
de su dia a dia, por lo que vuelcan sus esperanzas en la intervencidn quirargica. El abordaje
quirargico de la enfermedad ha aumentado gracias a la mejora en la imagen y son
numerosos los pacientes que, gracias al radiodiagndstico, se convierten en candidatos a
cirugia y que mejoran su calidad de vida notablemente. Harry Chugani, del Centro PET de
Detroit (EE.UU.), afirma que «el aumento en el tratamiento quirdrgico del Sindrome de West
en las dos ultimas décadas se relaciona directamente con los avances continuos de imagenes
neuroldgicas, como es la Resonancia Magnética y la PET. Estos avances con un analisis
detallado de actividad en el EEG, incluyendo el uso cuantitativo de analisis EEG, han llevado
a una evolucidn desde los conceptos anteriores de espasmos infantiles, como crisis primarias
generalizadas, hasta la opinién actual de que los espasmos infantiles tienen un desarrollo
focal con una cierta frecuencia de generalizacidon secundaria que se determina con la edad»

(2011: 283-284).

El video-EEG es la prueba de diagndstico estrella a la hora de clasificar a un paciente
con West, para ahondar en lo avanzado en el electroencefalograma (EEG) y detectar posibles
crisis subclinicas (inapreciables a simple vista). El EEG es la primera prueba que se realiza al
paciente, para conocer el trazado eléctrico cerebral y, en caso de aparicion de crisis
epilépticas, desentrafiar su posible causa y ubicacién (crisis focales, generalizadas, etc).
«Actualmente, la hipsarritmia se observa en menos del 60 % de los nifios con espasmos
infantiles. Los espasmos infantiles y la encefalopatia epiléptica no son una entidad Unica de
pronéstico uniforme, sino la via final comin de diversas condiciones que muestran

heterogeneidad etiolégica y prondstica. Las caracteristicas electro-clinicas de los nifios con
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espasmos infantiles varian, segln los espasmos sean secundarios a una lesion focal o a una
patologia cerebral difusa, y también en funcion de algunas etiologias concretas. El
diagnodstico diferencial de los espasmos infantiles mediante video-EEG suele establecerse
con otros tipos de crisis motoras breves, como las mioclonias epilépticas, o con
manifestaciones paroxisticas no epilépticas benignas (“imitadores del Sindrome de West”),
tales como el mioclono benigno del lactante o el reflujo gastroesofagico. En los nifios con
sospecha de espasmos infantiles, se recomienda efectuar un video-EEG inicial, con registro
de crisis, antes de iniciar tratamiento, y controles evolutivos para valorar la eficacia de la
medicacién en el control de las crisis menores y de las anomalias EEG» (Pérez Jiménez, 2011:

217).

Siguiendo con la linea esbozada por la doctora Dunin-Wasowicz unas lineas atras, la
gravedad del Sindrome de West hace que venga asociado a retraso psicomotor y problemas
de desarrollo, incluyendo el autismo y los Trastornos del Espectro Autista. «La eficacia de las
terapias para el autismo o trastornos del espectro autista (TEA) esta en relacién directa con
la precocidad del diagndstico. Si bien es aceptado que durante el primer semestre de vida no
existen sintomas o signos que permitan la sospecha diagndstica, durante el primer afio ya
existen conductas orientadoras. Los dos indicadores probablemente mas significativos son el
pobre contacto visual y la falta de respuesta a su nombre, los cuales permiten incluso
diferenciarlo de nifios que padecen retraso cognitivo sin trastorno social» (Legido, 2015:

201).

También es muy frecuente la asociacién de la epilepsia y el autismo, como constata
Victor Ruggieri, neurdlogo del Hospital Garrahan de Buenos Aires. «Desde su descripcidn por
parte de Kanner, en 1944 y Asperger, en 1945, muchas han sido las hipdtesis sobre la génesis
de los Trastornos del Espectro Autista (TEA), pasando desde la inconsistente culpabilizacién
a los padres hasta las actualmente reconocidas bases neurobiolédgicas. Hoy el autismo es
reconocido como un trastorno del desarrollo de base neurobiolégica, definido por el manual
de Diagnéstico y Estadistica de enfermedades mentales de la Academia Americana de
Psiquiatria nimero 5 (DSM5) como un trastorno de desarrollo caracterizado por déficit
persistente en la cognicion social asociado a intereses restringidos y conductas

estereotipadas» (2015: 143). En estos mismos parametros se mueve Claudia Arberas,
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genetista argentina, en relaciéon con que los pacientes con TEA vienen escuchando desde
hace mas tiempo que las causas de la patologia tienen un origen genético claro. «Las bases
genéticas han sido reconocidas mediante estudios de personas con TEA tanto en formas
aisladas o como familiares. Se estima que mas de cien genes podrian estar involucrados en
forma variable, dando una diferencia notable en las caracteristicas clinicas de estos
pacientes (..) En un 50 % de los casos de TEA se asocian a discapacidad intelectual.

Asimismo, el 30 % de las personas con TEA presentan epilepsia» (2015: 126).

Segun se avanza descifrando el genoma humano, se da la razén a los que sugirieron
que la causa del autismo y su espectro esta en el ADN. «A medida que avanzan los estudios
sobre los pacientes con TEA, se contempla un aumento en la prevalencia y diagndstico de
dichos cuadros alcanzando las cifras de 1/200-250 en la actualidad, entendiendo que estas
cifras engloban todo el espectro. Los pacientes con TEA afectan mdas a la poblacidn
masculina con respecto a la femenina en una proporcion de 4:1. Los estudios revelan que los
pacientes con TEA aparecen por igual en todas las clases sociales y en las diferentes

culturas» (Campistol y Artuch, 2015: 180).

3.3.3 - Situacion actual

El Sindrome de West es una entidad de enorme interés para pediatras, neonatélogos y
neuropediatras, que buscan detectar precozmente las crisis epilépticas y los posibles signos
que evidencias trastornos del desarrollo con la intencidn de minimizar sus efectos
devastadores e incapacitantes para alcanzar una vida adulta plena. «El nifio epiléptico
triplica el riesgo de presentar problemas cognitivos de otras patologias neuroldgicas
dependiendo de tres hechos: el efecto de la propia epilepsia, los déficits neuropsicosociales
previos asociados y el efecto adverso del farmaco antiepiléptico (FAE) (..) Los efectos
cognitivos de los FAE dependen del farmaco, de la dosis utilizada y de la polifarmacia»
(Campos-Castelld, 2015: 35). Para evitar que se produzcan estos episodios, es fundamental
esmerarse en el diagndstico precoz. Harumi Yoshinaga es una convencida de ello después de
estudiarlo a fondo, pues «se ha realizado un creciente nimero de informes relativos al

tratamiento y prondstico del Sindrome de West (SW), y varios estudios con seguimiento a
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largo plazo demuestran que el prondstico fue por lo general pobre. Si pudiésemos predecir y
prevenir el desarrollo del SW, se podria mejorar la evolucién neuroldgica de los pacientes
(...) Para predecir la aparicion del SW en bebés de alto riesgo, resultan muy utiles los
seguimientos con EEG desde la primera infancia. Propusimos que los bebés nacidos antes de
término con LPV [Leucomalacia Periventricular], que mostraron descargas epilépticas antes
de los 3 meses de EC [edad corregida], deberian tratarse con medicamentos antiepilépticos
para prevenir la aparicion del Sindrome de West» (Yoshinaga, 2011: 137 y 152). Este
protocolo instaurado en Japdén a raiz de un estudio prospectivo obtuvo un excelente
resultado, con numerosos pacientes candidatos a Sindrome de West que, sin embargo,
nunca llegaron a manifestar la enfermedad gracias al efecto neuroprotector del acido

valproico administrado de forma profilactica.

A la hora de fomentar el estudio y la puesta en comun de los avances sobre este
Sindrome y otros afines, la Fundacién Sindrome de West tiene un papel fundamental en el
devenir de la patologia y su atencidn por parte de la comunidad cientifica. Para ello realiza
numerosas actividades encaminadas a despertar el interés de las profesiones sanitarias y a
divulgar los ultimos conocimientos entre todos los actores implicados. «Con la celebracion
de nuestros congresos médicos internacionales, la edicién de diversas publicaciones y
estudios sobre el Sindrome y su tratamiento y el acercamiento a los médicos infantiles,
aspiramos tanto a encontrar la solucién a nuestros problemas como a evitar en lo posible la

aparicion de nuevos casos», dice su director, Miguel Angel Barbero (2011: 12).
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4.1 Planteamiento

En una década de existencia, con el triple objetivo de la investigacidn, el apoyo a las familias
y la divulgaciéon de esta enfermedad rara, la Fundaciéon ha conseguido llevar a cabo seis
congresos médicos internacionales y tres estudios cientificos de primer nivel (sobre el factor
de crecimiento IGF-1, el peso de la genética en la etiologia de la enfermedad y el West y la
funciéon mitocondrial). También programas de terapias, campamentos “respiro”, asistencia
domiciliaria y reuniones de autoayuda por toda Espaia. Igualmente puso en funcionamiento
el Centro de Educacion Especial Ateneo vy, el pasado verano, la vivienda de emergencia de
Torrelodones (TorreWest), que se aprovecha para celebrar los campamentos de fin de

semana de los chavales.

e MISION: planificar, gestionar y ejecutar programas y proyectos que contribuyan al
desarrollo humano y al bienestar de los afectados por el Sindrome de West y

epilepsias afines.

e VISION: ser reconocidos por la sociedad como una institucién referencial en velar
por los intereses de los afectados por estas enfermedades en el umbral del afio

2020.

e VALORES: La Fundacion Sindrome de West se siente identificada con los siguientes

principios:

o Honestidad: actuar con rectitud, transparencia y honradez en todos y cada
uno de los actos de la vida y proceder con reglas y valores aceptados por la
sociedad como buenos principios, sin contradicciones entre lo que piensa, se
habla o se hace.

o Transparencia: ser claro, evidente, sin duda ni ambigiiedad, visible y abierto
como integrante y ser individual.

o Respeto: reconocer la legitimidad de los demds para ser distintos a mi,
tomando en consideracion la diversidad de ideas, opiniones y percepciones de

las personas, como base de la sana convivencia en sociedad.
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o Servicio: lograr y mantener la satisfaccion de los requerimientos vy
expectativas de nuestros clientes.

o Participacidn: abrir espacios para que otros hagan parte de una actividad.
Aportar, desarrollar, retroalimentar y tomar parte de las acciones

institucionales.
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4.2 La Fundacion Sindrome de West

4.2.1 — Génesis del proyecto

A raiz de que el 2003 fuera el Afio Internacional de la Discapacidad, los fundadores sintieron
la necesidad de tener una organizacién que diera cobertura tanto las familias con algln

miembro afectado por esta enfermedad, como a las nuevas que estarian por llegar.

Asi fue como el comienzo de 2004 crearon la Fundacién Sindrome de West. Tras
cuatro afios de lucha particular, con un hijo diagnosticado con esta enfermedad, los
fundadores pensaron que habia llegado el momento de compartir experiencias;
profesionales magnificos —y otros no tanto— que habian ido encontrando por el camino;
opciones terapéuticas, sanitarias, farmacoldgicas y de todo tipo en un sinfin de batallas
iniciadas en las que habian dado no pocos palos de ciego, y que compensaba compartir con

otra gente que pasaba por lo mismo que ellos.

Al principio pensaron en si seria mejor tener forma de asociacion, mucho mas sencilla
administrativamente hablando y, por supuesto, mucho mas econdmica. Sin embargo,
enseguida optaron por la forma juridica de fundacion. Pese al escollo de reunir el capital
fundacional necesario de 30.000 €, consideraron que este formato superior ayudaria a la
hora de realizar la busqueda de fondos para su sostenibilidad. Toda fundacién registrada
lleva implicito el reconocimiento de utilidad publica (cosa que para una asociacién obliga a
tener una antigliedad minima de dos afios), asi como tener la opcion de la aplicacion del
régimen fiscal especial regulado por el Titulo Il de la ley de mecenazgo 49/2002 de 23 de
diciembre, de Régimen Fiscal de las Entidades sin Fines Lucrativos y de los Incentivos Fiscales
al Mecenazgo. De este modo fue como se cred la Fundacion Sindrome de West, bajo la
tutela del entonces Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales, y recibié el reconocimiento
como fundacién asistencial con el nimero 1.316 en la Orden Ministerial del 1 de julio de

2004.

La primera decisién que se tomé en la fundacién fue organizar la primera reunion de

familias. Para ello pero necesario darse a conocer Y se realizé una sencilla pagina web a

223



Nuria Pombo San Miguel

modo de “tarjeta de visita”. También ayudé el darse de alta inmediatamente en los
diferentes motores de busqueda y en apenas cinco meses ya tenian los primeros contactos
hechos. Esa primera reunion de familias tuvo lugar en un local municipal de Villanueva del
Pardillo, poblacion en la que se acababan de instalar los fundadores y que se mostré muy
sensible a sus peticiones e implicada en la inscripcién de la primera y uUnica fundacién
existente en ese municipio. Al encuentro acudieron cinco familias, todas ellas con sus hijos
afectados por el Sindrome de West. Desde el primer instante la complicidad fue total, asi

como la necesidad de compartir vivencias y situaciones del dia a dia.

Una vocacion clara de la fundacién, comun a todos sus primeros miembros, fue la de
la divulgacion cientifica. Quien mdas quien menos habia tenido alguna experiencia poco
agradable en relacién al diagndstico de la enfermedad de su hijo: retraso injustificado por
desconocimiento, falta de habilidades a la hora de exponer a la familia a qué se enfrentaba
y, en general, bastante falta de empatia. Asi, en el mes de noviembre de 2006 se llevd acabo
el primer congreso de la Fundacién Sindrome de West, con dos jornadas en las que reunié a
los principales neuropediatras del pais, junto a los profesionales terapéuticos tan necesarios
en la intervencidon educativa de los nifos (fisioterapeutas, logopedas, psicdlogos, etc.).
Desde entonces, tras el éxito de la primera ediciéon, no ha faltado la cita bienal con la
profesidn médica, ampliando fronteras y trayendo a nuestro pais a los mejores especialistas
a nivel mundial. En este 2015 ya son seis las ediciones que han visto la luz y la Fundacidn
espera mantener su compromiso para, cada dos afios, seguir reuniendo a los cientificos que
pueden aportar algo de luz acerca del Sindrome de West y otros afines, siempre con la

epilepsia y el autismo como denominadores comun de todos ellos.

El afio 2014 fue muy importante para la Fundacion Sindrome de West ya que cumplié
su décimo aniversario y logré la institucionalizacién del DIA MUNDIAL DEL SINDROME DE
WEST, con lo que cada 10 de abril estan aun mas presentes los niflos afectados por esta
enfermedad rara asi como sus familias, monitores, voluntarios, neurélogos, terapeutas y
todos aquellos que hacen posible que el dia a dia de estos nifios sea un poco mas sencillo.
También los patrocinadores que apoyan cada uno de los eventos se realizan permitiendo

gue se pueda llevar a cabo esta gran labor social.
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4.2.2 — Modelo organizativo

En la actualidad, la Fundacién estd regida por un Patronato compuesto por cinco miembros
con experiencia en discapacidad y distintos perfiles profesionales (periodista, administrativa,
socidloga, empresario y arquitecto) que contribuyen a darle una visién heterogénea para la
consecucion de sus fines. Sus cargos de presidenta, vicepresidenta, tesorera y vocales son
altruistas y no estdn remunerados. Por su lado, el personal contratado lo componen un
director, con formacion académica de periodista; una directora de comunicacidn, también
periodista y no por casualidad; una maestra de educacién especial y un auxiliar en proceso
de formacién como trabajador social. También existe un gestor administrativo externo.

Precisamente el perfil profesional de periodista se repite por ser el mds adecuado
para cumplir con uno de los objetivos principales de la organizacidn: la divulgacidn, tanto a la
opinién publica como entre las profesiones sanitarias. Asimismo, para llevar a cabo la
organizacién de eventos que permiten recaudar fondos, el periodista tiene un bagaje y unas
cualidades que lo hacen idéneo. La flexibilidad de este profesional hace que se encuentre
comodo en infinidad de tareas que a veces escapan incluso a su dia a dia. Al tratarse de una
organizacién de pequefio tamano, la implicacién de los trabajadores es basica y requiere de
gran maleabilidad por su parte. En los muchos momentos en los que no se requieran sus
habilidades informativas, es necesario que cubra otras areas del dia a dia como son el
contacto directo con las familias, tareas de produccién, coordinacién de los diferentes
escenarios en los que la fundacién esté implicada de forma simultanea, etc.

La experiencia ha demostrado que una organizacién sin animo de lucro ha de tener
una estructura profesional; no vale contar tan sélo con la buena voluntad de personal
voluntario o con las horas que un colaborador pueda aranar a su jornada. Bien es cierto que
el condicionante econdmico muchas veces obliga a comenzar con estructura amateur, pero
enseguida se hace necesario rodearse de profesionales, buenos conocedores de su area de
actividad.

La comunicacion interna es una de las tareas que mas recursos acapara cada dia. El
contacto con las familias, en un nimero casi cercano a 400 en la actualidad, es fundamental
para tener siempre una percepcion real de las situaciones que viven, asi como de sus
necesidades y preocupaciones. Esta tarea, mas propia de un empleado con perfil académico
de psicologo o trabajador social, es absorbida por la propia directora de comunicacién
debido a la escasez de recursos para disponer de mas empleados. Como se ha reflejado, la
flexibilidad del empleado aqui se hace mas necesaria que nunca y su disposicién para
acometer tareas a priori ajenas a su formacién, hacen que se convierta en una persona
imprescindible en el organigrama de una entidad pequena como ésta.
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4.2.3 — La gran familia de la Fundacidn

El eslogan que se utiliza ha nacido de la experiencia diaria: «La Fundacién es una maquina de
hacer amigos». Y asi lo sienten en la FSW de veras, porque las familias que se acercan por
tener un caso con este diagndstico ante todo encuentran apoyo y personas a su alrededor
que les entienden. Luego, en muchas ocasiones, nace entre ellos una verdadera amistad.
También es el caso de los particulares que acuden a los eventos que se organizan, la mayoria
de las veces sin siquiera conocer la existencia de esta enfermedad, y que a partir de un

torneo de golf o de una velada de cdmicos ya pasan a formar parte de la gran familia West.

En el caso de las primeras, son ya casi 400 familias las afiliadas a la Fundacién.
Pueden parecer pocas si se tiene en cuenta que la incidencia de la enfermedad en la
poblacion es de 1 de cada 2.000-4.000 nacidos vivos y, ademas, que la Fundacién también
representa y acoge a los Sindromes afines, es decir, todos aquellos que cursan con epilepsia
en edad pedidtrica. Asi, constan entre los afiliados pacientes con Sindromes de Dravet,
Angelman, Dandy Walker, Otahara, Aicardi, X Fragil, Menkes y un largo etcétera. Todos ellos
son aun menos frecuentes que el West, por lo que parecié idoneo darles cabida ya que tanto
la intervencién médica como farmacolégica y terapéutica es idéntica. Con menos presencia
en la sociedad, podia resultar mds complicada aun la posibilidad de encontrar organizaciones

de pacientes para cada uno de ellos.

Definitivamente, son muchos mas los casos que existen hoy en dia y que no forman
parte de la Fundacién. De hecho, la posibilidad de realizar un censo fiable de afectados de
cada una de las patologias es uno de los objetivos, pero también es cierto que dar el paso a
la afiliacién es un proceso intimo y delicado que cada uno realiza en el momento adecuado
0, incluso, puede no darlo nunca. El modo como vive una familia la llegada de un bebé con
alguna discapacidad es muy delicado; incluso dentro de la misma familia, cada miembro lo
vivird y asumird de distinta manera y a diferentes tiempos. Segun los psicdlogos, hay que
pasar las fases de duelo idénticas a las que suceden en el caso de perder un ser querido:
negacion, negociacién con la realidad, depresidn, ira y aceptacién. Al fin y al cabo estamos
ante la pérdida de las expectativas creadas de tener un bebé sano, con una vida y un futuro

plenos.
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La realidad confirma que, cuando finalmente la familia lleva a cabo el paso para
afiliarse a una organizacién de pacientes o para conocer otras personas que pasan por lo
mismo, generalmente lamentan no haberlo hecho antes. Las frases iniciales de “no quiero

e

ver penas” o “nunca mds vamos a tener motivos para sonreir” se tornan falsas cuando
descubren que otras familias que han pasado por lo mismo son felices, han tenido quizas

mas descendencia y, por supuesto, tienen motivos para disfrutar.

Imagen 1

La otra parte de “la gran familia de la Fundacidon”, formada por las personas
anénimas que se acercan con el fin de participar de sus actividades y/o colaborar
econdmicamente en la medida de sus posibilidades, tiene un mérito ain mayor si cabe. A
ellos no les ha movido la necesidad de buscar cobijo por tener un miembro afectado, sino
gue han sido sensibles a una patologia cruel que afecta a los mas indefensos, los bebés, y
gue quieren colaborar a cambiar el mundo de estos nifios. Este grupo forma una realidad
fisica que supera el millar de integrantes y son un capital humano de enorme valor. A él Ia
Fundacion dedica la maxima atenciéon con un contacto asiduo, ofertandoles actividades
sociales atractivas, puntos de encuentro de diferentes beneficiarios e incluso momentos

Iddicos que compartir con los propios afectados y sus familias (ver imagen 1).
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4.2.4 — Terapias y programas de ocio

Uno de los pilares fundacionales fue la atencién a los afectados y sus familias y sigue siendo

uno de los principales motores. En este tiempo de existencia, la Fundacién ha sido capaz de

llevar a cabo un ambicioso programa de terapias, con mas de once mil sesiones de

hidroterapia, musicoterapia y terapia con animales de compafiia; 150 campamentos

“respiro”, 7.000 horas de asistencia domiciliaria y 38 reuniones de autoayuda por toda

Espana.
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Las terapias ofrecidas por la Fundacion son las siguientes:

HIDROCINESITERAPIA (ver imagen 2): Se viene realizando desde el afio 2005 bajo la
coordinacion de José Manuel Gomez Pascual, licenciado en Educacién Fisica y
discipulo del doctor Juan Vazquez Menlle, referente absoluto en cuanto a natacién y

discapacidad.

En un primer momento, la intervencién terapéutica se focaliza en la etapa
psicomotriz. Aqui se trabajan aspectos tan importantes como el tono, tanto en su
parte estatica como dindmica; los patrones de movimiento, en relaciéon a los tres
ejes; la integracion del esquema corporal, fruto de los dos anteriores, y la
lateralizacidn corporal. Los beneficios del trabajo en el agua son notables, ya que son
muchos los avances que logran los pequefios a través de la hidrocinesiterapia. Por un
lado, el trabajo en el medio acuatico se convierte en un refuerzo de los sistemas
antigravitacionales, lo que les permite ser mds competentes contra la fuerza de la

gravedad cuando estan fuera del agua.

En la medida en que se adquieren mejores niveles de regulacidn postural y se integra
el esquema corporal se mejoran las capacidades perceptivas permitiendo a los nifos

una mejor apreciacion de la informacién que les llega del exterior.
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Imagen 2

Una vez que el nifio consigue una buena regulacién postural se trabaja la adquisicion
de otras habilidades, tales como la coordinacién, mediante la mejora de la

funcionalidad cerebelosa.

Por ultimo, en la medida en que mejoren los niveles de regulacién postural y sus
habilidades, se podran ejecutar planes de accién cada vez mdas complejos cuyo

soporte se lleva a cabo con zonas mas anteriores de la corteza cerebral.

MUSICOTERAPIA (ver imagen 3): También se comenzd en el aifio 2005, con sesiones
individuales de una duracién aproximada de 30 a 40 minutos, dependiendo de las

caracteristicas de los ninos y de sus necesidades.
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Imagen 3

Segun palabras de las propias musicoterapeutas, Rosa Ramirez y Maria Olalla Moran,
uno de los objetivos primordiales que tuvieron en cuenta es la potenciacién de la
comunicacion. «Debido al severo retraso, en general, en el desarrollo de los nifios
con Sindrome de West, unido a la falta de lenguaje verbal en muchos de ellos, tienen
dificultad de interaccidn con el exterior. La musica es un canal, un mediador
comunicativo, que les facilita la comprensién y la expresidon y a través de ella se
pretende una mejora en las funciones cerebrales de los nifios y de sus procesos
cognitivos, al trabajarse la atencién y la memoria a través de técnicas

musicoterapéuticas basadas en el ritmo, la melodia y la armonia.

La musica tiene la habilidad de llegar a los centros cerebrales, sin necesidad de una
contribucién significativa del cértex cerebral. Esto es importante en el caso de
pacientes con Sindrome de West, ya que aun cuando su cerebro suele estar dafiado,
la musica si es percibida por el mismo; la musica es "sentida" por el nifio y, como
respuesta, él suele reforzar sus vias de comunicacidon (verbal o no verbal) y de

expresion hacia el exterior» (2012).
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TEAAC (Terapia y Educacidn Asistida por Animales de Compafiia) (Ver imagen 4): La
llegada de la perrita Westy a la Fundacion, de raza golden retriever, fruto del
convenio firmado con la Fundacion Affinity, supuso la puesta en marcha de una
terapia poco habitual, pero en la que hay puestas muchas esperanzas. Las sesiones
terapéuticas se graban en video y se informan de cara a las investigaciones que cada
dos afios se dan a conocer en la catedra Fundacidn Affinity Animales y Salud de

Etologia de la Universidad Auténoma de Barcelona.

De la mano del terapeuta ocupacional y adiestrador de Westy, Juan Jiménez
Oyonarte, se parte de una vision global “Psico-Afectiva-Motriz”. lo que caracteriza el
abordaje y las técnicas utilizadas. Las sesiones, siempre individuales, se dividen en

dos partes:

Imagen 4

1. Psicomotricidad Directiva: Aqui el fin es prevenir y rehabilitar distintos

aspectos del desarrollo psicomotor, a través de las pautas que establece el terapeuta.
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Siendo la reeducacién el ambito en que se realiza la intervencién psicomotriz, cuyos
objetivos estan orientados a la superacién de los déficits provocados por el Sindrome
de West, tanto los trastornos y retrasos en el desarrollo psicomotor como las

dificultades en el aprendizaje:

o Control ténico postural y Equilibrio.

o Esquema corporal.

o Coordinacién global y viso-motora.

o Lateralidad.

o Orientacion espacial.

o Estructuracion espacio-temporal.

o Procesos cognitivos: atencidn, memoria, razona-miento y percepcion
(auditiva, visual y tactil).

o Procesos de simbolizacién: Juego simbdlico (hacer como si...), a través del cual

el niflo progresara en el lenguaje.

2. Psicomotricidad Relacional: Aqui las propuestas y demandas parten del
nifio y del perro, y por tanto, la base de la intervencién va a ser “la comunicacién, la
relacion y el afecto”. Siendo la “terapia el ambito en que se realiza la intervencion
psicomotriz, cuyos objetivos estan orientados al tratamiento de los trastornos
afectivos y de conducta, siendo su objetivo prioritario “el instaurar o restaurar la

comunicacién y la identidad del nifio”.

El fin Ultimo de las sesiones es que a través de la realizacién de un tratamiento
individualizado para cada nifio y un plan de actuacién coordinado con los demas
profesionales de la salud que con ellos trabajan, la persona con Sindrome de West
sea lo mas independiente posible en las actividades de la vida diaria, tanto basicas
como instrumentales, consiguiendo asi la mayor autonomia posible en la vida del

nino.
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e PROGRAMA DE OCIO (ver imagen 5): Comenzd algo mas tarde, alld por el otofio de
2007, de la mano de una coordinadora con amplia experiencia en asociaciones de
ocio para nifios con discapacidad intelectual. Inés Sanchez Rodriguez, que con el
patrocinio de Caja Badajoz, puso en marcha el | campamento del “Programa Respiro”
de la Fundacion. En el puente de Todos los Santos y durante cinco dias, en los que la
temperatura en la sierra madrilefia fue casi primaveral, los pequeios realizaron
distintas actividades como senderismo, talleres, visita al pueblo de Bustarviejo,
deportes alternativos, escalada, tiro con arco, juegos con la perrita adiestrada

Westy... asi como una jornada dominical con las familias, que concluyé con una

divertida comida.

Imagen 5

Aqguello fue el embridén de uno de los programas de ocio adaptado e inclusivo mas
ambiciosos del panorama de las organizaciones de discapacidad. Desde entonces se han

venido celebrando puntualmente un campamento al mes, en el que desde la tarde del
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viernes hasta la del domingo los nifios acudian en ratio de 1:1 a uno de los albergues
cercanos a la capital para pasar un fin de semana festivo y ludico. También se decidid
incorporar a los hermanos de los afectados siempre que lo requirieran y los monitores de Ia
Fundacidn fueron formados en el manejo y control de las crisis epilépticas, principal foco de

atencion de nuestros usuarios.

En enero de 2011 se duplicé la oferta de campamentos de fin de semana, con
campamentos bimensuales con los que las familias podian planificar con tiempo su agenda y
prever los momentos de ocio de su hijo. Asimismo, se aproveché para prolongar dichos
campamentos con cualquier festivo que surgiera en el calendario pegado a dicho fin de

semana, lo que tuvo una gran acogida entre las familias.

Imagen 6

Un afio mads tarde, en 2012, el programa de ocio se vio incrementado con un
campamento de verano de una semana de duracion y la puesta en marcha de campamentos

urbanos (ver imagen 6), a realizar en la sede de la Fundacién en Villanueva del Pardillo y con
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salidas a actividades ludicas, con los que dar cobertura a las familias en los dias no lectivos

pero laborables que aparecen en el calendario escolar.

Igualmente, los sdbados veraniegos se aprovecharon para poner en marcha el programa de
“Sabados Piscineros” (ver imagen 7) patrocinado por Barclays en el que los propios
empleados de la entidad bancaria acudian como voluntarios para cuidar de los nifios, en lo

que era una actividad totalmente gratuita para ellos.

Imagen 7

Durante los tres ultimos afios, gracias a la campafa “Territorios Solidarios” de BBVA,
los niflos de la Fundacién disfrutan del programa “Juntos Mola Mas” (ver imagen 8), gracias
al cual pueden acudir a los campamentos acompafados por sus hermanos, con lo que se
normaliza la situaciéon de discapacidad del afectado y se incrementa aun mas si cabe la visidon
solidaria del hermano, ya que interactia con otros nifios discapacitados y proyecta

socialmente la situacion que vive en su propio domicilio.
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CAMPAMENTO FAMILAR .
FUNDACION BINDROME OF WEST N
gers (Tomdel 1 -3 MAYO I0V3 _

Imagen 8

En la actualidad, la Fundacion esta orgullosa de mantener sus dos campamentos al
mes —con prolongaciones de festivos cuando son necesarias—, el semanal en periodo estival
y los campamentos urbanos diseminados por todo el curso. Todas las actividades se realizan
ya en el centro que posee la Fundacidn en la localidad madrilefia de Torrelodones, en una
casa de titularidad municipal para la que gané su usufructo, en concurso publico, durante
diez afios (hasta verano de 2024). La vivienda, de nombre TorreWest, acoge también la sede

administrativa de la propia Fundaciéon desde su concesion. (Imagenes 9y 10).
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magen 9

Imagen 10
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4.3 La Comunicacion de la Fundacion Sindrome de West

Al tratarse de una organizacidn de pacientes pequeiia, la Funda-cién se ha ido organizando
gradualmente en funcién de las necesidades puntuales. Después de varias empleadas de
distintos perfiles (trabajadora social, administrativa y terapeuta) se decidié contratar a una
periodista en 2008 al considerar que presentaba una vision mas plural de lo que se
necesitaba. Para el puesto de directora de comunicacién se eligié a Cristina Herrera, que
comenta que «la Fundacién ha crecido mucho, creo que se ha organizado... cuando llegué no
estaba tan organizada. No puedo comparar con la situacidon que habia antes, pero creo que
ha aumentado la relacidn con las familias, porque al pasar tantos afios conozco sus vidas y
creo que para ellos es muy importante porque me cuentan cosas que en su entorno no
pueden contar: cdmo se sienten, de las inquietudes que tienen y problemas, incluso de

pareja, que surgen a raiz de los nifios, etc» (2015).

El dircom de una institucion de pequefio tamafio es consciente de que su tarea va
mucho mas alla de la simple relacién con los medios de informacién o la redaccién de notas
de prensa; cuando realiza labores de comunicacién interna no hay que olvidar que esta
hablando con personas que acaban de pasar o ya han pasado por una vivencia muy duray la
empatia aqui se convierte en la principal habilidad social. «<Saben que yo comprendo lo que
implica tener un nifo con esa discapacidad en casa, soy una via de escape porque me dicen
“quiero contarle esto a alguien que me entienda pero que no esté en mi entorno”. Yo
supongo que expresarme cosas como “de esta me separo” no es lo mismo decirmelo a mi,
que decirselo a su hermana o que decirselo a su madre, asi que creo que si que les ayuda.
También los abuelos encuentran en mi un consuelo increible porque écon quién lo hablan?,
écon sus hijos?, écon sus nueras?, écon sus otros hijos? Creo que llamarme les ayuda mucho,
sobre todo cuando lo estan pasando mal, que es cuando la gente necesita un hombro al que

acudir» (Herrera, 2015).

Al hacer balance siempre sale a la luz el mismo veredicto: «Lo urgente vence a lo
importante» (Trujillo, 2013: 70). No da tiempo para todo. No ser los Unicos a los que les pasa

un problema no debe servir de consuelo, pues querer abarcarlo todo sin los capitales
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humano o técnico suficientes muchas veces hace pagar un precio muy caro. Cristina Herrera
lo tiene muy claro en lo que a comunicacién se refiere. «Deberiamos mejorar tanto en la
interna como en la externa, pero es que muchas veces no tenemos tiempo para mas. Creo
que en la comunicacién interna y externa vamos salvando el expediente, mandamos notas
de prensa, nos damos a conocer y no resultamos tan pesados como otras asociaciones, que
dicen lo que estan haciendo 18 veces. (...) No sé si seria mds efectivo de otra manera; asi es

como lo hacemos aqui, el tiempo no nos da para mas» (2015).

Si bien la Fundacién tuvo desde sus comienzos en su pdgina web una herramienta
valiosisima, que sirvié de nexo de unidn a las primeras familias que buscaban en la red algo
de informacién, en la actualidad es uno de los frentes que hay que solucionar. La apreciacion
personal de Herrera se corrobora con los resultados del ultimo andlisis cuantitativo
realizado: las familias han dado la espalda de la web como primera via de comunicacién
entre ellas. Este se ha convertido en un punto negro a resolver con urgencia. «Una cosa que
si que he notado que ha ido a peor ha sido la pagina web. Con el cambio de disefio que
hicimos, que creimos que iba a ser para mejor, al final hemos falladoi. Ahora es menos
funcional y, sobre todo, se ha perdido el foro que era el nexo de unién de las familias y eso
se nota mucho. Esto ha provocado que se hayan hecho corrillos entre los miembros —que
tampoco estan mal—, pero muchas veces nosotros estamos fuera de ellos y hay una
comunicacidon “super externa” que muchas veces no tiene ningun sentido. La practica
desaparicion del foro si que ha hecho que la gente se desvincule de la pagina web porque al
final a las madres les da un poco igual si hemos hecho un torneo de golf o no, si hemos
hecho otra actividad o no... Lo que mas visitan ahora es el Facebook y es donde se enteran
de todo» (2015). Otro problema es la utilizacién de grupos de mensajeria instantdnea tipo
WhatsApp en los que no hay ningun control sobre los contenidos y terminan siendo nido de

habladurias mds que de conocimientos cientificos.

La peligrosa comodidad rutinaria también es algo que se vive en una organizacién
pequefia de pacientes, pues la escasez de recursos hace que casi siempre se realicen las
cosas de un modo conocido y eficaz, sin dar opcién a nuevas opciones. «Echo en falta
dedicarle mas tiempo a lo que deberia ser mi ocupacién primaria. Siempre, una vez al afio,

decidimos que voy a ser periodista, que vamos a hacer una newsletter, que me voy a dedicar
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a eso en cuerpo y alma... pero después nunca lo hacemos. Creo que hace falta que salgamos
por ahi, que la gente nos conozca, que, de vez en cuando, participemos en cosas comunes
gue hacen el resto de fundaciones. Al final cuando sales fuera es cuando haces contactos.
Pienso que hace falta tiempo para dedicarle a la comunicacién y a las relaciones publicas.
Nosotros tenemos unos eventos que nos funcionan, pero la falta de tiempo hace que nos
quedemos en ellos y a lo mejor nos falta eso, salir de esa zona de confort, porque si no no se

puede crecer» (Herrera, 2015).

Si algo tiene a favor una estructura pequefia es que en todo lo que se hace se plasma
un carifio especial y cada actividad es motivo de orgullo para el dircom. «Con los medios que
tenemos, estoy orgullosa de todo lo que hacemos: los congresos y su relevancia son
increibles, pero en general de todos los eventos, de los torneos, etc. Creo que los
preparamos con bastante cariio. Hay cosas con las que no vamos a poder competir nunca,
porque el niumero de afectados no es el mismo. Nunca vamos a ser una ONCE o una
Fundacion Sindrome de Down, pero yo no creo que tengamos limites y la satisfacciéon es que
esté la gente contenta y que encuentre el apoyo que necesita cuando le diagnostican a su
hijo Sindrome de West y no saben ni como escribirlo. Yo creo que no tenemos limites ni
tienen por qué ponérnoslos. Habra que ir haciendo lo que nos parezca mds logico vy
escuchando a la gente para saber qué es lo que necesita y, si se puede, darselo» (Herrera,

2015).

Algo a lo que la Fundacién ha recurrido desde el primer momento ha sido a
aprovechar sus contactos de deportistas o toreros, rostros famosos en definitiva (ver imagen
11), que cumplieran con la funcién de actor social, tan necesaria para la notoriedad de una
organizacién de pacientes de una enfermedad rara. Para Cristina Herrera «la utilizacién de
los famosos es imprescindible para que los medios de comunicacién nos hagan caso; por
ejemplo, que a la presentacién de una obra de teatro venga el Marca es porque esta Vicente
del Bosque. Lo que si que creo es que debemos utilizar los rostros conocidos implicandoles
mas y explicdndoles a qué va destinado eso en lo que estan colaborando» (2015). Lo que
esta constatado es que una vez que los famosos se acercan a la FSW, luego suelen repetir. El
contacto con los nifios y con las familias les hace sentirse uno mas del grupo. Y asi aumenta

cada vez mas la “gran familia de la Fundacion”.
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Imagen 11

Dentro del aspecto de la divulgacién, otra parte fundamental es la edicién de
publicaciones. En este tiempo se han editado cinco libros buscando tres lineas de actuacién
diferentes. Por lo que se refiere a la divulgacion cientifica propiamente dicha, hay dos
monografias que recogen las ponencias de los doctores en los congresos médicos
celebrados. La primera, es Presente y Futuro de los Sindromes Epilépticos Pedidtricos”,
patrocinado por la Fundacion Ramdn Areces, que recoge los textos de los tres primeros y, el
segundo, Sindromes Epilépticos Pedidtricos y Autismo, con la colaboracién de Asisa, del
cuarto y el quinto. Estos ejemplares se distribuyen gratuitamente a médicos, bibliotecas y

facultades de estudios sanitarios.

En cuanto a la parte terapéutica y asistencial, se editd la Guia de Intervencion en el
Aula de Alumnos con Epilpesia, patrocinada por Asisa, que también tuvo una distribucion sin

coste, en este caso a centros de Educacion Especial y guarderias.

Por ultimo, con el objetivo de recaudar fondos, también han salido a la calle dos

libros de entretenimiento. El primero es la obra de teatro de Nancho Novo Un Crimen en el
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Cielo y el segundo los cuentos infantiles La Mikela y El 30 de febrero de Mar Barbero y
Helene Zubillaga. En todas las publicaciones se incluye una carta del director de la Fundacién

con la explicacion de los objetivos de la misma.
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5.1 Xll Torneo Benéfico de Golf Toreros vs Periodistas

17 de marzo de 2014

5.1.1 — Antecedentes

El Torneo Benéfico de Golf que enfrenta a Toreros y Periodistas se gesté en el afio 2003
(anterior incluso al nacimiento de la Fundacién) como réplica del existente entre los mismos
profesionales, pero midiéndose al baloncesto. Si la primera edicidn la recaudacion se
entregd al Hogar Don Orione de Pozuelo, que atiende a discapacitados psiquicos y fisicos, a
partir de la segunda, en el 2004, ya pasé a convertirse en el buque insignia de la Fundacién
Sindrome de West y no ha hecho mas que crecer todos estos afos en colaboradores,

relevancia y notoriedad.

5.1.2 — Objetivos

La formacion deportiva y experiencia en el mundo del golf por parte de los rectores de la
Fundacion propicié que la organizacidn de torneos de este deporte fuera inicialmente una de
las principales fuentes de ingreso de la entidad. Esta mdxima se ha mantenido hasta el dia de
hoy, pues al conocimiento a la hora de organizar campeonatos con un gran atractivo se une
la vocacién solidaria implicita en este deporte, tanto por parte de sus practicantes como de
las instalaciones deportivas. Es habitual que los casi 300 campos de golf que hay en nuestro
pais reserven cada afio un minimo de dos jornadas solidarias, en las que se entrega a una
entidad no lucrativa el importe de los derechos de juego (green-fees) en la proporcién que

se acuerde con cada beneficiaria.

Al objetivo recaudatorio se unen otros igual de importantes: conseguir notoriedad
ante la sociedad, que el Sindrome de West sea un poco mas conocido dia a dia, y también la

finalidad de reunir en una jornada ludica a los colaboradores habituales de la Fundacién (la
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gran mayoria rostros famosos y populares). Estos acuden de buen grado a la cita en busca
del reencuentro tras el “parén” invernal en su juego, a la vez que contribuyen a dar a

conocer la enfermedad y su Fundacion, con su poder de alcance al gran publico.

5.1.3 — Metodologia

A) El escenario

Nada es casual en la organizacion de este evento y, quizads por ello, se ha convertido y

mantenido en el tiempo como uno de los pilares de la Fundacién y del golf solidario espaiiol.

El dia de la semana elegido para el choque siempre ha sido un lunes por diferentes
motivos. Los periodistas deportivos suelen disponer de esa fecha libre, al haber trabajado
durante todo el fin de semana en las distintas coberturas informativas, y los toreros, que
también habran concentrado en el fin de semana sus principales actuaciones, comienzan la

semana con mas posibilidades de acudir sin romper su rutina preparatoria.

En los ultimos anos se han sumado al enfrentamiento numerosos personajes de otros
sectores (futbolistas, actores, cantantes...) que también disponen del lunes como un tiempo

propio, sin apenas compromisos profesionales.

La fecha también ha sido elegida con precisidn, entre los ultimos lunes de febrero y
los primeros de marzo. Este periodo de tiempo es idéneo para retomar el disfrute del golf,
tras el frio invernal, lo que hace que muchos jugadores deseen acudir al evento por lo que
supone de reencuentro con amigos y de inicio de una nueva temporada. También se tiene
en cuenta que los toreros realizan la temporada americana durante el invierno v,
precisamente, regresan a Espafia en febrero para prepararse de cara a la primera cita
importante de la nueva campana: la Feria de Fallas, en Valencia, alrededor de la festividad

de San José el 19 de marzo.

El campo de golf elegido para las doce ediciones ha sido el Club de Campo Villa de

Madrid. Se trata de una instalacion de titularidad publica, ubicada junto al Puente de los
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Franceses y con un gran atractivo para el jugador de golf, por sus dos campos de 18 hoyos y
su recorrido de Pares 3. Todo ello, unido a su deseo de colaborar en causas benéficas, hizo
qgue desde el primer momento se mostraran encantados con la iniciativa y se haya podido
mantener afo tras afio hasta el dia de hoy, aumentando si cabe su fama y excelente

reputacion.

B) Planificacién y desarrollo

En el mes de septiembre de 2013 se iniciaron las gestiones en busca de patrocinadores y
protagonista para la 122 edicién del torneo, a celebrar el 17 de marzo de la temporada
siguiente. La antelacion es obligada, ya que muchas de las empresas colaboradoras son
multinacionales que precisan enviar con suficiente antelacién a sus “casas madre” las

propuestas de marketing y/o responsabilidad corporativa del afio entrante.

En ediciones anteriores la Fundacién habia otorgado el “Premio al Mérito Golfistico
Fundacion Sindrome de West” a un personaje relevante del sector. Hay que tener en cuenta
que cerca del 90 por ciento de los ingresos que se reciben estan relacionados con el golf y es
una manera de devolver parte de lo que llega por esta via. Los receptores del galarddn en
ediciones anteriores habian sido grandes jugadores, que han contribuido a colocar a Espaina
en la primera linea del deporte mundial, como Antonio Garrido, Seve Ballesteros, Miguel
Angel Martin, Miguel Angel Jiménez y Chema Olazébal, junto al empresario Juan-Miguel
Villar Mir, gran aficionado y mecenas de esta disciplina con diversas causas benéficas. En
esta ocasion el reto que se afrontd fue mayusculo, pues se apostd por contactar con el
jugador de golf profesional Sergio Garcia, una gran estrella medidtica internacional después
de quince afios entre los diez mejores del mundo. Desde el verano anterior se habian venido
manteniendo contactos informales con él para asegurar su presencia en el evento y, el 3 de
febrero de 2014, ya lo confirmé definitivamente. Al dia siguiente los medios ya se hacian eco

de ello (ver imagen 12)
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Page 1 0of 1

Actualidad

Por Redaccion 04 da fabrero dal 2014 - 13:10
SERAEL SEXTO GOLFISTA QUE RECIBE EL GALARDON

Sergio Garcia premiado por la Fundacion
Sindrome de West

El golfista castellonense, ganador de
24 torneos portodo el planeta v
namero 9 del mundo, recibira el
préximo 17 de marzo el TROFEQ AL
MERITO GOLFISTICO "FSW". Se
trata de un galardén que oftorga
anualmente la Fundacion Sindrome
de West a personalidades relevantes
del mundo del golf, pues este
deporte es la principal via de
financiacién de sus actividades.

Anteriormente ya han sido premiados
por la Fundacidon Sindrome de \West
personalidades de latalla de Miguel
Angel Jiménez, Juan Villar Mir o
José Maria Olazabal, entre otros.

Sergio Garcia acudira el préximo lunes 17 de marzo al Club de Campo de Madnd, donde compartira
una jornada benéfica con la Fundacion Sindrome de West, en el marco de su tradicional tomeo
"Toreros-Periodistas”, en el que los diestros defenderan la victoria cosechada el pasado afio.

Afiade un comentario ...

A Fornando Pascual Del Pabil Oca - COLEGIO SAN FELIPE NERI
Se b merece..
Responder - Me gusta: Hace 2 homs

Flugin social de Facebook

Comentar con...

http://www .doblebogey.com/actualidad/7 59/sergio-garcia-premiado-fundacion-sindro... 04/02/2014
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Como no podia ser otra manera, la presencia de Sergio Garcia resultd un acicate para
que la 122 edicion del emblematico torneo fuera todo un éxito y el 4 de febrero ya se
comunico oficialmente por medio de una nota de prensa. A raiz de entonces, las marcas
comerciales vinculadas al evento “se rifaron” la posibilidad de jugar 18 hoyos con el de
Borriol y, finalmente, Plus Ultra Seguros consiguid vivir una jornada inolvidable, a la vez que

realizaba un generoso donativo a la Fundacién por propiciarlo.

La primera herramienta de comunicacion del evento que utilizé la Fundacion fue un
newsletter en formato PDF que, distribuido de manera digital, llegd a la relacion de
colaboradores y medios de comunicacién habituales de la entidad. Dicha herramienta
plasmaba la importancia del protagonista de esta edicién, un recordatorio de ediciones
anteriores con otros premiados del panorama golfistico internacional y las distintas opciones
de colaboracién econdmica con el evento. Dado que la organizacién de eventos de golf
supone mas del 90 % de los ingresos econdmicos que recibe la Fundacién, habia que

aprovechar la oportunidad de tener a uno de los mejores jugadores del mundo (Imagen 14)

El pool de patrocinadores del torneo fue numeroso, como se refleja en el photocall

que decoraba el evento (ver imagen 13)

PlusUltra PlusUltra PlusUltra
Seguros Seguros Seguros
FLUNDACION o Migucl Vilae Mi
PlusUltra W, PlusUltra PlusUltra
Seguros Seguros asisa ’ Seguros
GV INFINITI s ﬁ
INSPIRED PERFORMANCE N pluSUltra ’
Pwrww Seguros
CLUB DE CAMPO VILLA DE MADRID 17 de MARZO de 2014
PlusUltra ﬁ f PlusUltra @ PlusUltra
Seguros " Seguros T Seguros
F
& Fundacion FUNDACION
Juan-Miguel Villar Mir e ——
PlusUltra 2 PlusUltra PlusUltra
Seguros Seguros Seguros

Imagen 13
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FOWIEST

El n° 9 del
mundo,
premiado

por la FSV

Sergio
Garcia
jugara el
torneo
Toreros -
Periodistas

Un primer trimestre
con un evento de lujo

La Fundacién Sindrome de West comienza el aio de su décimo aniversario

dispuesta a hacer mucho ruido. El mejor golf solidario volverd a ser protagonista

¢Qué es el Sindrome de West?

ta de una encefalopatia epiléptica

Se

uitos nacidos. Las al Club
sectielas son severas Campo Villa
el autismo es o de Madrid.

de los principales
compuiteros de viaje

Pigina2

Xil Torneo “Toreros-Periodistas”
El duelo mas clisico del golf benéfic
catastrdfica que afecta a 1 de cada 2.500  llega de nuevo

Send el Tunes
17 de marzo.

Pigina 3

10 aiios de suefios
La ilustracidn de
nuestro buen
amigo, José M*
Gallego, expresa
perfectamente la
alegria de
nuiestros mifios
por lo fogrado en
esta década

Gracias
de todo
corazén

Una década de vida
para una asociacion
asistencial de pacientes
no es fécil, sobre todo
cuando las ayudas
oficiales son casi
inexistentes, De ahi que
la Fundacién Sindrome
de West no se canse de
agradecer el apoyo que
ha venido recibiendo
desde el principio por
parte de empresas
privadas, instituciones,
particulares, medios de

r"

a ceder su imagen para que esta
fermedad rara deje de ser

bn y, muy esp e
los rostros conocidos que se prestan

invisible. Gracias a todos se ha

conseguido avanzar en un triple
objetivo: investigacion, divulgacion
y atencion a las familias afectadas.

X ANIVERSARIO; Un primer trimestre con s eveto 6¢ lujo

/

El Sindrome de West (SW) o
sindrome de los espasmos infantiles
es una encefalopatia epiléptica de la
infancia, grave (catastréfica) y poco
frecuente, que debe su nombre a
William James West (1793-1848),
médico inglés que describio por
primera vez el cuadro presente en su
propio hijo.

La incidencia es de uno de cada
2.500 nacidos vivos, siendo mds
frecuente en niftos que en nifas (3.
2). EI SW se suele manifestar entre
Tos tres y seis meses de edad, aunque
en ocasiones esto no ocurre hasta los
dos afios. Se caracteriza por la
aparicién de espasmos flexores del
cuerpo y las extremidades. El otro
componente caracterfstico es el
electroencefalograma en forma de
un trazado ca6tico de las ondas,
denominado hipsarritmia

Como encefalopatia que es, el SW
se asocia a otras alteraciones
neurolégicas ademas de la epilepsia.
Entre ellas se incluyen retrasos
congnoscitivo y del desarrollo (hasta
el 90%), paralisis cerebral (50%) y
autismo (30%), ademds de otras
patologfas como el déficit de
atencidn, la hiperactividad y el
trastorno del suefio.

Por qué nacié la Fundacién

En 2004 se cred la Fundacion
Sindrome de West para cubrir el
vacio que sentfan las familias
afectadas por esta enfermedad rara.

Desde entonces el nimero de
afiliados ha superado los trescientos,
que ya han recibido diez mil horas
de terapias, se han beneficiado de
una treintena de reuniones de

autoayuda por toda Espaiia, de un
centenar de campamentos “respiro”
para los nifios y sus familias y
recientemente, de su propio colegio
de educacion especial.

Ademds de la atencidn
personalizada, la Fundacién realiza
labores de investigacion (acuerdos
idades, financiacién de
estudios clinicos, congresos
médicos...) y de divulgacién
{documentales en television, edicion
de publicaciones, pagina web, ctc)

con unive:

17 DE MARZO DE 2014 - CLUB DE CAMP

La mejor reunién de amigos
Lo de menos es el resultado; lo
importante es el buen ambiente existente

3 %

Para

VILLA DE MADRID

Las principiantes también participan en
un interesante clinic profesional

VER RE
XI1 TORNEO “TOREROS

v .
v o v el
it e s has

30.000 euros

PATROCINADOR PRINCIPAL

- Aparicién como patrocinador
principal

- Partido de 3 invitados, 18

con Sergio Garcia
- Entrevista a un directivo en el
programa especial de Canal + Golf
- Presencia predominante en
carteleria, dipticos, ctc
- Asistencia de 12 invitados al
torneo y de otros 6 al clinic y torneo
de pares-3
Presencia en sindromedewest.org
y enlace a su propia web
- Libre colocacion de vallas,
carteleria, merchandising... en las
instalaciones (dadas por el cliente)
Beneficios fiscales de la Ley de
Mecenazgo 49/2002

BARBERO

15.000 euros

PATROCINADOR ENTREGA PREMIOS

- Aparicion como patrocinador de Ia
comida y la entrega de premios

-2 invitados, 9 hoyos con
Sergio Garcia

- Presencia en carteleria, dipticos,
etc.

- Presencia en si
y enlace a su propia web

- Libre colocacion de vallas,
carteleria, merchandising... en las
instalaciones (proporcionadas por el
cliente)

- Asistencia de 4 invitados al torneo
y de otros 4 al clinic y tomeo de
pares-3

- Beneficios fiscales de la Ley de
Mecenazgo 49/2002

916319011 - 629879722

Gran
Los medios de comunicacion se vuelcan
ailo tras aiio con este lorneo benéfico

7.000 euros

PATROCINADOR DE HOYO

- Aparicién como patrocinador de
hoyo y posibilidad de
personalizarlo (dado por el cliente)

-1 invitado, 9 hoyos con
Sergio Garcia

 Presencia en carteleria, dipticos...
 Presencia en si

y enlace a su propia web

- Asistencia de 2 invitados al torneo
y de otros 2 al clinic y torneo de
pares-3

- Beneficios fiscales de la Ley de
Mecenazgo 49/2002

Para otras opciones de

colaboracién, consultar

indromedewest.org
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5.1.4 — Repercusiéon en medios

A) Prensa escrita

La presencia de Sergio Garcia fue un reclamo muy significativo para los medios de
comunicacion, que acudieron de forma numerosa a la cita. La cercania en el calendario del
Masters de Augusta, uno de los Majors de la temporada profesional, hacia que la
oportunidad de tener a Sergio cara a cara cobrase mayor interés. La rueda de prensa tuvo un
importante cariz deportivo, pero Garcia en todo momento quiso reconocer el motivo que le
habia llevado hasta alli y alabar las iniciativas benéficas, como él mismo conoce bien a través

de su propia Fundacion (ver imagenes 15, 16 y 17).

Imagen 15
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A.1) Diario ABC

Miguel Angel Barbero, a la sazén director de la Fundacién y redactor de golf del Diario ABC,
publicé al dia siguiente una noticia con foto en la seccién de Agenda, dando todo el
protagonismo al Sindrome de West y al enorme éxito de poder contar con un campedn
como Sergio Garcia. En la foto (ver imagen 18), el golfista recoge el Trofeo al Mérito
Golfistico de la mano de Miguel Angel Barbero, director de la Fundacién, y de Sinacio, artista
cOmico de enorme implicacion con la Fundacidn, para la que ha realizado numerosas
actuaciones benéficas. El trofeo consiste en una réplica en bronce del logotipo, una paloma

gue simboliza la esperanza por encontrar una cura y la W de West.

60 AGENDA

MARTES

18

DE MARZO

UNDACIOM

T

Sergio Garcia recibié ayer el trofeo al mérito golfistico de manos de los ***

Hemerote

1999 Una veint|
' un brote de leg|
2011 El preside|
estado de emer|
onasm

responsables de la Fundacién Sindrome de West

El golfista Sergio Garcia,
premiado por la Fundacion
Sindrome de West

Sergio Garcia se ha convertido en el
séptimo personaje en recibir el
trofeo al mérito golfistico Fundacion
Sindrome de West. Esta enfermedad
rara se financia en un noventa por
ciento gracias al deporte y lo
agradece anualmente a través de
una personalidad relevante. En afios
anteriores lo han recibido Miguel
Angel Martin, Seve Ballesteros,
Antonio Garrido, José Mari Olazabal,
Juan-Miguel Villar Mir y Miguel
Angel Jiménez. El golfista de Borriol,

que cred hace doce anos su propia
Fundacién, con la que promueve el
deporte para discapacitados,
destaco el caracter solidario de los
espafioles y animé a participar en
mas acciones de este tipo.

Carlos Lopez Otin, Premio de
Investigacion Oncologica
Ramiro Carregal-Fundacion
La Rosaleda

El Jurado de la tercera edicion del
Premio Internacional de Investigacion

Oncolégica Ramiro Carregal-Funda-
cion La Rosaleda ha decidido otorgar

el galardon al doctor Carlos Lopez

Imagen 18
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18 HOYOS CON SERGIO GARCIA
«Al golf espanol no se
le valora lo suficiente»

El mejor jugador nacional del ranking
mundial (8°) afronta la llegada de los «majors»
con una nueva mentalidad y la confianza de
que, antes o después, volveran unos premios
esquivos desde hace ya quince anos

MIGUEL ANGEL BARBERO
MADRID

1 golf permite una gran cerca-
nia con los profesionales. Ya sea
en pro-ams o en eventos bené-
ficos, se prestan a jugar con los
aficionados en igualdad de condiciones.
¢Imaginan disputar un partido de tenis
con Rafa Nadal? ;0 conducir con Fer-
nando Alonso de copiloto? Un periodis-
ta de ABC comparti6 una ronda de golf
con Sergio Garcia (mimero ocho del mun-
do) durante un torneo solidario de la
Fundacion Sindrome de West en el re-
corrido Amarillo del Club de Campo Vi-
Tla de Madrid. Una vez superados los ner-
vios y 1as odiosas comparaciones entre
el juego de uno y otro, estas son las re-
flexiones de una vuelta inolvidable.

«Ayudamos siempre que nos
lo permite el calendario»
Hoyo 1. Par 3. PAR.

La llegada del castellonense a la zona
del desayuno es todo un acontecimien-
to. Se le agradece su presencia («siem-
pre que nos lo permite el calendario

Sergio Garcia y el colaborador de AB
ABC (Madrid) - 30/03/2014, Pagina 94

nos gusta colaborar con actos benéfi-
€os», reconoce) y posa para fotos y mas
fotos con todo el mundo sin que se le
apague la sonrisa. Una situacion ago-
tadora para quien lo ve desde fuera,
aunque se convierte en cotidiana para
los famosos. «Lo contrario es lo que
nos sorprende -apunta su hermano
Victor, que le acompana-, anoche vi-
nimos en el AVE, con la bolsa de palos
y todo, yniunautégrafo. Nosehoeon:

«Es mds precisa la medicién
tradicional que el laser»
Hoyo 2. Par 4. PAR

Elde Borriol recanoce no haber juga-
do nunca en este recorrido. Sus visi-
tas anteriores al club habian sido al
diseno Negro. Pero eso no es obice para
empezar a romper la bola con el «dri-
ver» y para aprocharcon gran calidad.
Ni libro de medidas, ni posicién de ban-
deras ni «caddy». Un ldser es su tini-
caayuda para la jornada. «Para entre-
narme si que lo utilizo como referen-
cia, pero la informacion tradicional
que tenemos para los torneos es mu-
cho mas precisa».

«Mi cabeza estd ahora en
el Shell Houston Open»
Hoyo 3. Par 4. PAR

Comienza otro deporte. Sergio tira di-
recto a «green» acortando por encima
de los drboles, como haria en la mayo-
ria de los pares 4, muy cortos para su
nivel. La jornada le sirve como prepa-
racion para su préximo torneo, toda-
via no quiere pensar en el Masters.
«Pienso siempre en el torneo inmedia-
to, el préximo jueves en Houston».

«En Augusta todo depende
de la semana que tengas»
Hoyo 4. Par 4. PAR

La pregunta es inevitable. ; Qué pasa-
ra en Augusta? «Me encuentro bien pre-
parado y con ganas. pero todo depen-
de de tener una buena semana y de dar-
te una opcion de ganar. O por lo menos,
de estar a tiron. De vuelta a la realidad,
me aconseja como salir de los drboles.
«Sacala por bajo, un hierrito 7 arras-
trado v ya estd. Luego, ya veremos el
siguiente golpe». Es estrategia; para
los amateurs, asignatura pendiente.

«Es falso que los profesionales
busquemos los btinkeres»
Hoyo 5. Par 5. «BIRDIE»

Tras un reparador pincho de jamon,
encara un par 5 cuesta abajo en el que

DOMINGO, 30 DEMARZO DE 2014 ABC
abees/deportes

de dos golpes estd en la arena de
«green». El «birdie» llega solo. «;Has
jugado a propésito hacia la trampa?».
«En absoluto, no conozco a nadie que
tire aposta a los btinkeres; si que esco-
ges el mejor sitio para fallar, en su caso,
pero siempre es mejor estar en verde».

«Prefiero ganar el Open
Britanico al Masters»
Hoyo 6. Par 4. PAR

Aparece José Ramoén, nuestro fotogra-
fo, e inmortaliza un par rutinario en
el hoyo mas dificil del campo. «No ne-
garas que estas mejor que nunca ;Este
ano ya caera el Masters?». «O el Bri-
tish, casi lo prefiero», responde con
complicidad. Este afo el torneo vuel-
ve a Liverpool, «un campo que ya se
me dio bien cuando jugamos alli en el
ano 2006».

«Espaiia lleva muchos afios
aun altisimo nivel»
Hoyo 7. Par 3. PAR

La profesional Adriana Zwank le trae
una bebida y Garcia la vuelve a cla-
var en otro tiro ciego. «Las victorias
de esta campana ayudan, pero Es-
pana es un pais pequeno en cuanto
a licencias y llevar tantos anos con
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ABC  DOMINGO, 30 DE MARZO DE 2014

abcesjdeportes

varios jugadores en los circuitos es
muy importante. No se valora lo su-
ficiente».

«El top-100 es increible;
el mundo es muy grande»
Hoyo 8. Par 4. PAR

Nuevo tiro directo a green, cortando
por el bosque. Y sigue la reflexion.
«Ahora somos seis espanoles entre los
cien primeros del planeta. |Eso es muy
dificil, el mundo es muy grande! El pro-
blema es que la gente solo ve alos tres
primeros, pero tiene mucho mérito»,

«Lo importante es estar a
gusto con lo que se hace»
Hoyo 9. Par 5. «BIRDIE»

Siguen las fotos para ABC, le entrevis-
tan para Radio Marca, se retrata con
el torero Oscar Higares y la presenta-
dora Verénica Mengod, la periodista
Marta Jaumandreu le ofrece un boca-
dillo... y no sufre para hacer el «bir-
die». «Yo no me preocupo por el ran-
king: lo importante es estar a gusto
con uno mismo y rondar siempre los
puestos de cabeza; ya he sido niime-
ro dos del mundo. No es algo que me
obsesione».

ABC (Madrid) - 30/03/2014, Pagina 95

«En los altimos afios he
encontrado el equilibrio»
Hoyo 10. Par 4. «BIRDIE»

Entrevista televisiva para la organiza-
cion y mas fotos con los amateurs, que
empezamos a perder fuelle. El firma
otro «birdie» ficil. «Después de anos
muy malos, Giltimamente estoy mas c6-
modo y disfruto mas por el campo. Hay
que estar feliz con uno mismo y seguir
por esa linea el mayor tiempo posible».

«Es muy gratificante ver
disfrutar a los demés»
Hoyo 11. Par 3. PAR

El astro sigue con su fino toque con
los hierros. Igual que con su propio
proyecto solidario. «Llevo doce anos
con mi Fundacién y tratamos de ayu-
dar a quienes méds lo necesitan a tra-
vés del deporte. Es muy gratificante
ver disfrutar a los chavales desfavore-
cidos; es una labor que me encanta».

«No hay que presionar en
exceso a los espafoles»
Hoyo 12. Par 4. PAR

Aparece su tio Antonio, que nos acom-
panara en el resto de la jornada. Sergio

S

y Victor, muy familiares, disfrutan con
su compania. «Aparte de ti, ¢a qué otro
compatriota ves con opciones?». «Es muy
complicado de decir y creo que no es bue-
no presionar a nadie. Tenemos muchos
y muy buenos jugadores y loimportan-
te esir paso a paso: meterse entre los 50
primeros del mundo, tener la opcion de
Jjugar los «majorsy, aprender poco a poco
y que las cosas te salgan. Cualquiera de
ellos lo puede conseguim.

«Gonzalo lo pasa mal porque
estd empezando de cero»
Hoyo 13. Par 5. PAR

Gonzalo Fernandez Castano, con tar-
Jeta del PGA Tour, esta teniendo un prin-
cipio de afno muy duro. «Es que empie-
za de cero. Se ha desplazado alli con su
familia a comenzar una vida nuevay
eso se nota». Por primera vez en el dia,
firma tres putts. Pese a jugar sin nin-
guna presion, no deja de molestarle ese
error de lectura. Casta de campeén.

«El Open USA de este afio va
a ser mas divertido»
Hoyo 14. Par 4. PAR

Nueva botella de agua y renuncia al
perrito caliente que le ofrecen los pa-
trocinadores. Demasiada comida para

DEPORTES 95

un dia caluroso en Madrid. Pega un za-
patazo que se queda al borde del green.
«Me han dicho que Pinehurst 2, sede
de este ano del Abierto de Estados Uni-
dos, ha sufrido una remodelacion im-
portante y que han dejado las calles
mas anchas, casi sin “rough” Si es asi,
se veran muchas bolas rodando por
todas partes y tendremos un US Open
mas divertido que en las tiltimas edi-
ciones. Espero tener opciones, es un
campo que me gusta mucho».

«Me motiva especialmente
jugar la Ryder Cup»
Hoyo 15. Par 3. PAR

Aparece Isidoro San José, gran ami-
go del golfista, con quien comparte
su pasion por el madridismo. Después
de bromear con los otros jugadores,
le deja patear su bola, pero al exfut-
bolista le puede la presion y marra el
birdie. «Siempre he dicho que la Ryder
Cup es mi torneo preferido. Me en-
canta jugar por equipos y defender al
bando europeo, es algo que me moti-
va especialmente. Este ano he suma-
do muchos puntos desde el principio
y estar casi metido en el equipo me
da mucha tranquilidad para el resto
del ano».

«No se puede forzar con
los golpes de salida»
Hoyo 16. Par 4. PAR

Comienza la fase final del recorrido y
se incorporan las cimaras de Canal
Plus. Sergio sigue imparable, con otra
salida directa que casi entra en green.
«No se trata solo de potencia, pues qui-
z4 con el terreno mas seco en verano
podria llegar a bandera; es mejor pe-
gar un golpe mas contenido y buscar
un birdie mas cémodo».

«Hemos hecho un esfuerzo
para salvar nuestro club»
Hoyo 17. Par 4. PAR

Salid6n hasta el biinker y golpe increi-
ble a tres metros de la bandera. El cam-
po le esta gustando, como el Medite-
rraneo de su alma que acaba de resca-
tar de la quiebra. «Nos hemos hecho
cargo de la gestion porque no habia
mas remedio; se han borrado muchos
socios y los niimeros no salian. A ver
si acaba esta dichosa crisis..».

«Si un “caddy” funciona,
adelante con él»
Hoyo 18. Par 4. «BIRDIE»

Su golpe directo acaba en un camino
y. de ahi, a la playa. Con un golpe méa-
gico la mete directa: 66 golpes sin des-
peinarse. «Con lo bien que te hemos
guiado, ¢nos llevaras de “caddy”?»,
bromea Jacinto, otro de los comparne-
ros de juego. «;Por qué no? Si algo
funciona, adelante hasta el final», re-
mato la estrella con sorna. La proxi-
ma cita ya serd con un «major» en el
bolsillo.

Imagen 20
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Si bien la noticia plasmada al dia siguiente puede parecer escueta para la ediciéon en
papel (en la web si se sacd un reportaje amplio), lo mejor estaba por venir: en la edicién
dominical del 30 de marzo se publicé una doble pagina con una entrevista con Sergio Garcia,
ingeniosamente resuelta a lo largo de los 18 hoyos que jugd en el torneo de la Fundacién. La
entradilla y el primer apunte sirven para ubicar el escenario del encuentro y alabar las
acciones solidarias, en las que tiene tanta participacién. A partir de ahi, como es légico, el
centro de atencién cambia hacia el personaje y su temporada deportiva, pero el éxito de la
Fundacion estd claro al conseguir atraer a un personaje de tanto calado social e informativo

(Imdagenes 19y 20).

El diario ABC es, precisamente, uno de los soportes mas volcados con la Fundacién
Sindrome de West. Durante estos diez afios de existencia, este diario nacional se ha hecho
eco de mas de un centenar de notas y convocatorias propuestas desde la Fundacidn, pero
también ha tenido la suficiente sensibilidad como para sugerir varios reportajes de
contenido social y sanitario, donde dejar reflejada las peculiaridades de esta enfermedad
rara, su incidencia en la poblacién, en general, y en el dmbito familiar, en particular, y la

intervencion terapéutica tan necesaria desde muy temprana edad.
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A.2) Diario AS

Juanma Belldn fue otro de los redactores que se desplazaron al Club de Campo y que
aprovechd la presencia del astro de Borriol para realizar una previa sobre la préxima
participaciéon del jugador en el primer Grande de la temporada 2014. A la cita el periodista
llegé con el fotdégrafo Chema Diaz y en todo momento mostraron enorme interés por el
motivo que habia traido al golfista hasta Madrid, reflejandolo en el comienzo de su crénica

(Imagen 21).

GOLF » PREMIO AL MERITO

RECONOCIDO. Sergio Garcia fue p

@'umnl
—_—
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doy “alos di tnelClubdeCampodeMadrld.

Sergio: “Cuando disfrutas,
los resultados son buenos”

El de Borriol disputara del 10 al 13 el Masters

J. BELLON / MADRID

onriente y relajado, apa-
reci6 Sergio Garcia en el
Club de Campo de Madrid para
recoger el premio al Mérito en
Golf que otorga la Fundacién
Sindrome de West y atender a
los medios. “Es bonito que se
reconozcan las iniciativas bené-
ficas", decia el de Borriol, nove-
no del ranking mundial, que ha
ganado este ano ya en Qatar.
Confiesa haber “encontrado el
equilibrio”: “Cuando disfrutas
del golf, te lo pasas bien, los
resultados son buenos y estas
arriba. Una cosa lleva la otra”.
En menos de dos semanas,
el 3 de abril, estard en Hous-
ton para disputar el Shell, cita
previa al Masters de Augusta
(10 al 13 de abril), ese campo
con el que Sergio tiene una re-
lacién de amor-odio. En la pa-
sada edici6n fue octavo, pero
en otras ocasiones ha tachado
de injusto el feudo georgiano:
“Una vez alli dependeré de las
sensaciones. En el golf hay se-
manas que juegas como un pe-
rro, que no pasas el corte,y a

la siguiente estas ganando. Es-
pero encontrarme bien y estar
ahi con los mejores”.

A sus 33 afos, tiene la cuen-
ta pendiente de ganar un major
y reconoce que este ano le gus-
tan los campos donde se dis-
putan US Open y British: “Son
probablemente mis favoritos
de esta temporada. Jugué Pi-
nehurst (2005) y en Royal
Liverpool (2006) y no fue mal,
pero todo depende de como
esté el campo en la semana

TR

| 1.Tiger Woods (EE UU) 970‘

|

| 2. Adam Scott (Aus) 8.33

‘ 3. Henrik Stenson (Sue) 8.22 l
| 4. Jason Day (Aus) 7.03 |

| 5. Phil Mickelson (EE UU) 6.39 {
l 6. Justin Rose (Ing) 6.24 |

| 7. Rory Mcliroy (IrN) 6.18

| 8. Dustin Johnson (EE UU) 5.97 |
| 9. Serglo Garcia 5.96 |

| 10. Zach Johnson (EE UU)  5.90 |
| 39. Miguel A. Jiménez 2.79 ‘
| 42. Gonzalo Fdz.Castao  2.69 |
Lez. Pablo Larrazébal 219 |

de competicién. Por ejemplo,
creo que Pinehurst tendra me-
nos rough y habré bolas volan-
do por todos lados... Serd un
US Open interesante”.

Top-ten. Otro de los grandes
Iogros de Sergio en los ulﬂmos
es hab

de nuevo, entre los habituales
del top-ten mundial. Lo ha logra-
do gracias a la solidez en sus
resultados. “Ya tuve la suerte
de ser segundo. Si sigo jugan-
do bien puedo estar mas arriba,
pero no es algo que me preocu-
pe. La gente no sabe lo dificil
que es estar ahi y mantenerse.
Todo el mundo mira al primero
o al segundo, pero estar arriba
es dificilisimo. Yo tengo que es-
tar contento con mi situacién y
disfrutarlo”.

El de Borriol tuvo palabras
para el estado del golf espanol
y felicité a su amigo Alejandro
Canizares, ganador en el Has-
san |I: “Esta como un tiro”. “So-
mos un pais pequeno en este
deporte, pero siempre tenemos
a 10 o0 12 en el Circuito y eso
tiene un mérito enorme”.

Imagen 21
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Juan Morenilla, redactor especializado en golf, acudié a la rueda de prensa para cubrir la
informacién. A la vista del espacio dedicado por el prestigioso diario nacional el protagonista
era de maximo interés, ya que reservar media pagina, con titular a cuatro columnas incluido,
no es nada frecuente en contenidos fruto de una rueda de prensa. Sin embargo, el periodista
“arrimd el ascua a su sardina”, ya que se aprovechd de encontrarse con un protagonista de
excepcion que, ademas, se encontraba relajado en un ambiente de amigos, para hacer “su”
reportaje. El interés periodistico de la pieza es innegable, pero hubiera sido deseable que

dedicara algo mas de atencidn al motivo por el que Sergio se encontraba ante él, algo que

A.3) Diario El Pais

relega al ultimo parrafo.

entre la informacidn generada y el retorno en los medios. En muchas ocasiones la prensa se

vale de un escenario ajeno (con rostros populares y famosos) para hacer su propia

Por desgracia esto es algo con lo que hay que lidiar a diario: la enorme desproporcion

informacién, pero es un peaje inevitable.

Los ‘hijos’ de Seve se hacen mayores

Seis espafioles estan entre los 90 mejores del mundo, marca solo superada por EE UU

JUAN MORENILLA
Madrid

Junto a Miguel Angel Jiménez, in-

abre paso a codazos. La lidera Ser-
glo Garcia (34 afios), un diamante
de talento, y a su estela han emer-
gido unos jugadores entre los 29y

zibal, 62; Rafacl Cabrera-Bello,
88, y Alejandro Cafifzares, gana-
dor ¢l domingo en Marruecos,
89—, una marca que por paises
solo supera Estados Unidos, con
41 representantes, entre la élite, y

y
Els, Oosthuizen, Sterne, Grace y
Coctzee). Cinco golfistas sitia
Australia. Italia, por ejemplo, se
queda en dos:; y solo uno Francia.
A todos los espafioles, excepto
al abuelo Jiménez, les une que na-
cieron entre 1980 y 1984, afios en
los que Seve Ballesteros logroé tres
de sus cinco grandes (el primero
fue en 1979 y ol Gltimo en 1988).
Gonzalo tiene 33 afios, 31 Caiiiza-
res, 30 Larrazibal y 29 Cabrera-

o7 Treamms

— =

T— 5
”‘-D’c‘

I-*.--m-mm cién Si

Bello. “Hay mucha calidad entre
nosotros™, explica este Gltimo; “ya
no somos solo Sergio y

tantos jugadores, y & veces no se
le da el mérito que tiene estar en-
tre los 3 di

hay una nueva generacién que se
consolida. Sin ser nifios tenemos
ese toque de juventud y hemos
acumulado la experiencia de una
década en el circuito”.

“Son muchos afios arriba. So-
mos un pais pequefio y con no

nej g Sergio
Garcia, la proa de esta genera-
cién, en su caso ya un veterano
con 16 temporadas en activo. “Ser
40 del mundo es algo b

de West. [ ewuo Narano (er1)

Ferrer, pero por detrds Almagro
puede ser el 12 del mundo [ahora
es el 19] y no s¢ le da importancia.
La gente no sabe lo dificil que es”.

Curiosamente, mientras en
Espafia descienden los torneos y
las i los éxi-

y gracias, en 2014) y el nimero

federados ha descendido por
debajo de la barrera de los
300.000, un 6% menos que el
afio anterior (y son ya cuatro
afios seguidos en bajada). Por ¢l

&

_ contrario, los golfistas espafio-

les pican alto: seis torneos gana-
dos en los (ltimos cinco meses,
¢l ultimo de Caiiizares, una per-
la que estaba apagada.

La guinda al buen pastel seria
Ia consecucién de un grande, un
bingo que se resiste desde el Mas-
ters de Olazibal en 1999. Precisa-

Sergio Garcia comanda

| una generacion

que triunfa entre
los 29 y los 34 afos

‘ mente hacia Augusta miran aho-
| ra los golfistas, y sobre todo Ser-

glo Garcia, sonriente ayer des-
pués de jugar un torneo benéfico
organizado en Madrid por la Fun-
dacién Sindrome de West. El Ni-
Mo ha cambiado ¢l discurso y ha-
bla de “disfrutar” en el campo, na-
da de sufrir. “Eso es lo mds impor-
tante, disfrutar, pasirtelo bien, y
asi los resultados liegan. Yo he en-
contrado un buen equilibrio”™. ;Y
¢l Masters, ese jardin que se le
atraganta? “Es llegar alli y que te
notes bien esa semana”, explica el
castellonense; “depende de las

y la gente no se fija en eso. jQue el
mundo es muy grande! En el te-
nis es lo mismo. Estin Nadal y

tos profesionales. La crisis ha de-

jado mustio ¢l panorama de tor-  cstis

neos celebrados en el pais (dos,

gar y sentir. Y disfrutar”.
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A.4) Diario Marca

David Pecker fue el redactor que acudié a la cita y quiso dar la mayor presencia posible a la
FSW, apoydndola tanto con el titular como con la foto elegida. Si bien la superficie ocupada
por la informacién no ha sido demasiado grande para un diario deportivo, se valora el carifio
que ha puesto el redactor al preparar la informacién, ya que ha logrado titular con la

Fundacidn y que la foto de Sergio sea con el Trofeo al Mérito Golfistico recibido.

Pecker es un colaborador activo de la Fundacidn que ya ha realizado acciones
publicitarias desde su plataforma, el Diario Marca, como fue una subasta de articulos
deportivos, venta de loteria de Navidad, etc. Esto demuestra el cariz personal en el que

derivan a menudo las relaciones entre la FSW vy los periodistas.

En plena preparacién del

Masters de Augusta, “y
también de Houston, la se-
mana anterior”, matiza para
no meterse presion, Sergio
Garcia realizo un viaje a Ma-
drid para apoyar a la lucha
contra el Sindrome de West
en el tradicional torneo que
celebran entre periodistasy
toreros y recibié el premio de
la Fundacién que lucha con-
tra esta enfermedad.

“Para ganar en Augusta, de-
pende de las sensaciones de esa
semana. Hasta que no estas alli,
no se puede decir nada”, conto.
Su aparicion coincidié con la
resaca de la victoria de Cafiza-
res, que incluye a seis espano-

les entre los 100 primeros. “Pe-
ro aunque no hubiese ganado
él o Pablo, Espafa, que es un
pais pequefio, lo esta haciendo
de maravilla. So-

lemos tener 10 6
12 jugadores en
el Circuito Euro- *
peo y no se
valora”,

Imagen 23
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B) Radio
B.1) Radio Marca (Directo Marca)

Desde su ventana Directo Marca, su presentador Vicente Ortega es un colaborador habitual
de la Fundacién. Con el gancho deportivo necesario, Ortega aprovecha siempre que puede
para informar sobre la entidad, la enfermedad y sus actividades, aprovechando el
importante foro que para la Fundacién supone no sélo aparecer en un medio de gran
seguimiento, sino precisamente por el sector poco habitual para todo lo que tenga que ver
con el Sindrome y la discapacidad. Se consigue asi un mayor calado en la audiencia por lo

que tiene de inesperado dentro de la informacién deportiva habitual

Directo M&arca (L-V 10h a 12,30h)

Presentado por Vicente Ortega

a

Tados los dias, de lunes a viernes, de diez a doce y media del mediodia, Vicents Ortega manda un mensaje optimista al mundo en
Directo Marca. Un program. ue no nos privamas de nada gracias a la exhaustiva agenda de Alberto Ganzélez "Pipe”, v en el
que nos ponemas &l chandal para entrenar con los profesionales. Tres horas en las que no faltan las tertulias més incisivas v en las
que felicitamos los cumpleafios a los personajes mas variopintos. En definitiva, un programa Directo con la Marca de la casa.

CTED 0| wrwwes o] ou o

Programa: Directo Marca

Presentador: Vicente Ortega

Dial emisora: 103.5

Fecha: 17 de marzo de 2014

Horario: 11:30-11:35

Emision: Directo

Contenido: Entrevista con Sergio Garcia, Carlos Sdnchez Rey y
Miguel Angel Barbero

Enlace online: http://estaticos.marca.com/radio/2014/03/17/media/1
7032014113001DIRECTOMARCA1013 fa92095582e46¢
ecff182a8440ef94ca.mp3

Cuadro 4

Transcripciéon del corte dedicado a la Fundacion:

VICENTE ORTEGA: Hoy, 17 de marzo, en el Club de Campo de Madrid, hay una jornada
benéfica con la Fundacion del Sindrome de West, en el marco de su tradicional torneo
Toreros-Periodistas en el que los diestros van a defender la victoria cosechada el pasado afo

y donde hay un protagonista por encima del resto, aparte del protagonismo Iégicamente de
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la FSW de la que siempre me habla maravillosamente Miguel Angel Barbero, que la conoce de

primera mano. Miguel Angel Barbero, Miguel Angel, jbuenos dias!
MIGUEL ANGEL BARBERO: jHola Vicente, buenos dias!
VICENTE ORTEGA: ¢ Como estds?

MIGUEL ANGEL BARBERO: Pues fenomenal, mira, estoy jugando al golf con Sergio Garcia, que

ha venido expresamente para jugar con la FSW y entonces de maravilla.

VICENTE ORTEGA: Jo, ya lo creo. Oye, épara la gente que no lo conozca, qué es el Sindrome de

West, Miguel?

MIGUEL ANGEL BARBERO: Bueno, pues mira, es una encefalopatia... Bueno, en resumen, son
unos espasmos infantiles que les dan a los nifios, unas crisis epilépticas. Y bueno, como es
una enfermedad rara y estd poco atendida, pues por eso creamos la Fundacion, y la verdad es
que llevamos doce afios con este torneo y mira, gracias al apoyo de los golfistas y de todo el
sector del mundo del deporte, pues hemos conseguido que la Fundacion vaya para arriba, asi

que estamos super orgullosos.

VICENTE ORTEGA: Y el golf siempre ha echado un cable a esta FSW, desde el primer

momento, eh Miguel.

MIGUEL ANGEL BARBERO: Desde el primer momento. Desde Seve, Sergio Garcia que le
tenemos aqui, Chema Olazdbal, Miguel Angel Jiménez, Gonzalo... Bueno todos han pasado
por aqui, todos son grandes amigos de la Fundacion y ya te digo que estamos super
agradecidos. Entonces, antes de que se vaya Sergio, si quieres te le paso un segundin, le haces
las preguntas de rigor y mientras voy a jugar, que es que tengo aqui una bola en mitad de la

calle, en el hoyo 5 (Risas). No, en el hoyo 9 estoy.

VICENTE ORTEGA: En el hoyo 9, pues venga tu vete. Por lo menos aproximala eh, no te digo

mds éeh, Miguel?.

MIGUEL ANGEL BARBERO: Bueno yo la dejaré cerquita. Te paso a Sergio.
VICENTE ORTEGA: Gracias Miguel Angel.

MIGUEL ANGEL BARBERO: Un abrazo Vicen.

VICENTE ORTEGA: jSergio Garcia! Buenos dias.

SERGIO GARCIA: Muy buenas Vicente

VICENTE ORTEGA: i COmo estds?
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SERGIO GARCIA: Bien, bien, ¢y tu?

VICENTE ORTEGA: Yo bien, fenomenal y encantado de ver que tu eres como siempre, cOmo te
ven a través de la tele, cuando te vemos jugando, cuando tenemos la suerte de conocerte en
persona. Un hombre que siempre que puede echar un cable lo echa, y la FSW, bueno, pues ha
requerido I6gicamente de ti y tu siempre que puedes echas un cable. Y esto estd muy bien,
porque fijate qué palmarés de gente buena estd ahi, éeh? Miguel Angel Jiménez, Chema

Olazdbal, Seve Ballesteros... Ay amigo mio, habia que estar ahi echando un cable, ino?

SERGIO GARCIA: Si, no, este tipo de eventos siempre son bonitos y siempre que nos lo permite
el calendario pues intentamos ayudar viniendo y bueno, pues jugando unos hoyitos aqui con

todos.

VICENTE ORTEGA: Barbero lo que pasa es que es una compafia que te has buscado un poco
rara, éeh? Porque tienes que estar tu muy bien al lado de Miguel Angel, tienes que estar tu

muy bien, tu verds lo que haces.

SERGIO GARCIA: (Risas) Bueno, bueno, ha pegado cuatro o cinco golpes muy buenos, muy

decentes.
VICENTE ORTEGA: ¢Si?
SERGIO GARCIA: Pero bien, bien, lo estamos pasando bien.

VICENTE ORTEGA: Bueno, ademds es un afio bonito, un afio bueno, ya Guille Salmerdn, que le
dije: “voy a hablar con Sergio Garcia, que es un fendmeno”, dice: “dale recuerdos mios”.
Ademds Guille Salmerdn sabe lo que es que salga Sergio Garcia de una caja, como si fuera un
mago (risas). Es que las Salme’s dan mucho juego, amigo. Eh, pero I6gicamente en un afio en
el que hay tantas cosas, yo no sé como te lo planificas, ¢ cudl es tu objetivo real para este afio,

Sergio?

SERGIO GARCIA: Nah, bueno, yo creo que el objetivo es como todos los afios: sequir
mejorando, seguir haciendo las cosas bien, eh... y bueno, pues esperar que salgan las cosas
como se planean y bueno, afortunadamente ya hemos conseguido ganar en Catar a primeros
de afio y pues esperar que como vienen los grandes, tener posibilidades. Y bueno, afo Ryder

como es este afio pues clasificarnos para el equipo.

VICENTE ORTEGA: Oye, ser jugador de la Ryder, eso es muy importante para un jugador de
golf, éno? Es un afio muy importante, afio como decias, afio de Ryder... [Hay que estar! Tu

verds lo que haces, Sergio.
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SERGIO GARCIA: (Risas) Hombre, esperemos que si. Afortunadamente llevamos ya buen
camino hecho, no estamos clasificados todavia obviamente hasta agosto, finales de agosto,
primeros de septiembre no se sabrd el equipo en si, pero, pero bueno, llevamos buen caminito

y esperemos que podamos clasificarnos para ello, que es una de las metas de este ano.

VICENTE ORTEGA: Y la otra, hombre, yo creo que una de las grandes metas del afio es que

tenemos el Master de Augusta ahi a la vuelta de la esquina. ¢ Como lo ves este afo?

SERGIO GARCIA: Bien, no, bien. Hombre nos quedan cuatro semanitas, ¢no?, para jugar alli
en Augusta y bien. No me noto mal, luego ya depende de como me encuentre esa semana. Es
como todo, hay semanas que te notas muy muy bien y otras semanas que te cuesta un
poquito mds, pero bueno, esperemos que podamos jugar bien, que la cosa salga bien y

bueno, que nos demos posibilidades de ganar alli, que seria bonito.

VICENTE ORTEGA: Te da mucha confianza la victoria de Catar, éno? Porque dice SERGIO
GARCIA: “bueno este afio, ademds de jugar bien, jlas meto todas!. Entonces, este puede ser

mi afio”, éno Sergio?

SERGIO GARCIA: (Risas) Bueno, obviamente nunca las metemos todas, (risas) pero si podemos

meter unas cuantas, siempre ayuda.

VICENTE ORTEGA: Oye, la ultima que sé que tienes que seguir jugando. Hay unos Juegos
Olimpicos en Rio de Janeiro, va a ser el deporte yo creo que va a estar todo el mundo como

loco por ver, éa ti te haria ilusion estar en los Juegos Olimpicos de Rio?

SERGIO GARCIA: Si, muchisima. Sin ninguna duda. Poder ser jugador olimpico, atleta olimpico,
seria algo espectacular y bueno, todavia quedan dos afios pero esperemos que sigamos a
buen nivel y podamos estar alli, bueno, pues defendiendo a Espafa y luchando por una

medallita.

VICENTE ORTEGA: Pues ojald lo consigas, Sergio, como siempre muchas gracias por estar ahi

y por tu ayuda, muchas gracias. Un abrazo enorme,

SERGIO GARCIA: Venga Vicente, cuidate.

VICENTE ORTEGA: Cuidate, gracias amigo, ciao. jSergio Garcia, con Miguel Angel Barbero!
MIGUEL ANGEL BARBERO: Oye Vicen, Vicen...

VICENTE ORTEGA: Nos ha dado, nos ha dado titulares, luego se va a cabrear Guillermo

Salmerdn, “me levantan los protas, y digo “No, no es cosa”
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MIGUEL ANGEL BARBERO: Vicen, que no te acostumbres a hablar con Sergio Garcia en mitad

de una vuelta, macho, que esto no se hace. Esto no se hace (Risas)

VICENTE ORTEGA: Es que es como cuando hablas con la... Es que hay confianza porque éste es

amigo.
MIGUEL ANGEL BARBERO: Ah bueno.
VICENTE ORTEGA: Este es amigo.

MIGUEL ANGEL BARBERO: Oye, hablando de amigos, sabes que estoy aqui con Carlos Sdnchez

Rey, que se apostd con Guillermo Salmerdn que iba a jugar con Sergio Garcia.
VICENTE ORTEGA: ¢Ah, si?

MIGUEL ANGEL BARBERO: Y estd muy interesado, si, si, en hablar contigo. Te le paso, un

segundito.

VICENTE ORTEGA: ¢Carlos Sanchez Rey quiere hablar conmigo? Algo me va a meter en algun

lio... éCarlos?

CARLOS SANCHEZ REY: Vicente, soy yo, Carlos.
VICENTE ORTEGA: Hola, buenos dias.

CARLOS SANCHEZ REY: Oye...

VICENTE ORTEGA: Qué alegria me da escucharte.

CARLOS SANCHEZ REY: A mi también, muchisima y oye, estoy disfrutando con Sergio, no te

puedes imaginar.
VICENTE ORTEGA: Si.

CARLOS SANCHEZ REY: Esto es otra dimensidn, es otro golf, es otra cosa. Es una locura. Le

estoy engafiando porque no conoce el campo, le estoy diciendo todas las caidas mal (Risas)
VICENTE ORTEGA: Y encima le has hecho el lio a Guillermo.

CARLOS SANCHEZ REY: Exactamente. Y Guillermo desde luego tiene que pagarme la comida
porque he conseguido lo que era impensable, que es jugar nada mds y nada menos que con
Sergio Garcia. Oye, nada mds, que estamos aqui en el hoyo 9 y estamos a punto de terminar

el par 5.

VICENTE ORTEGA: Que solamente darte a ti las gracias por el apoyo que brinddis siempre a la

FSW, que todo lo que sea echar siempre un cablecito: periodistas, toreros, deportistas... ahi



Modelo organizativo y comunicacional de una ONL

siempre estdis. Y yo creo que merece mucho la pena. Carlos, cuidate mucho, un abrazo

amigo.
CARLOS SANCHEZ REY: Igualmente, igualmente. Un abrazo.

VICENTE ORTEGA: Adids, fendmeno. Bueno pues ya estd, éeh? Luego Guille Salmerdn hablard
también en su espacio, eh Miguel Angel, hablard de ese Sindrome de West y vamos a ver

como acaba...
MIGUEL ANGEL BARBERO: Si claro.

VICENTE ORTEGA: ... todo esto. Que ha sido un placer enorme. iHay algun torero ahi de

postin, que...?

MIGUEL ANGEL BARBERO: Si, hombre, los toreros también estdn muy bien representado
SERGIO GARCIA: Oscar Higares...

VICENTE ORTEGA: Hombre, Oscar Higares.

MIGUEL ANGEL BARBERO: (Ay perdéname) Estd Oscar Higares...

VICENTE ORTEGA: Cuidado que te da con la pelota y vamos a liarla.

MIGUEL ANGEL BARBERO: Si (Risas). Estd Pepin Liria...

VICENTE ORTEGA: jPepin Liria que la gente que no lo sepa podria ser profesional del golf ya!

MIGUEL ANGEL BARBERO: Si, no veas como le pega. A Javier Valverde también, Pablo

Saugar... Estdn muy bien representados.

VICENTE ORTEGA: Bueno, bueno. Oye Miguel Angel, que ha sido un placer hablar contigo.
Que la gente que quiera saber mds cosas, en la pdgina de la FSW pues bueno, saber cémo
echar un cable y ahi seguro que vas a saber y conocer un poquito mds de esta enfermedad y
de cdmo se puede salir adelante. Y hay gente como él y como su mujer, han hecho

muchisimo... Miguel, un abrazo enorme, cuidate mucho, évale?
MIGUEL ANGEL BARBERO: Gracias a ti Vicente, un abrazote, cuidate.

VICENTE ORTEGA: Un abrazo, cuidate.
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C) Television

C.1) Canal + Golf (On The Tee)

Hugo Costa, presentador de On The Tee y director del canal tematico, es un fiel conocedor
de las actividades de la Fundacién, dado el importante volumen de acciones que realiza la
entidad relacionadas con este deporte. La implicacién del canal siempre es total, con

difusién de los eventos y mdxima atencidn a los patrocinadores de la Fundacién, que

encuentran en esta cobertura un importante retorno a su esfuerzo econdmico.

CANALt

szss o [N

ON THE TEE
(18/03/2014)

an parte del programa a hablar del
0 en Marruecos de A (0
el European Tour. Serg
s contara como afronta el Masters

Programa: On The Tee

Presentador: Hugo Costa

Canal: 53 (59 en la actualidad)

Fecha: 18 de marzo de 2014

Horario: 10:29 - 16:16

Emisidn: Semi-directo

Contenido: Hugo Costa y Alvaro Beamonte informan del torneo de

la Fundacion y de la presencia de Sergio Garcia en el

mismo.

Enlace online:

http://www.canalplus.es/play/video.html?xref=201403

18plucandep_5.Ves

266

Cuadro 5




Modelo organizativo y comunicacional de una ONL

Transcripcion del corte dedicado a la Fundacion:

HUGO COSTA: Sergio Garcia que, como bien decia Alvaro, estuvo en Madrid durante el dia del
lunes, estuvo en Madrid con motivo del torneo del Sindrome de West y ese premio, y Sergio
que estuvo hablando y analizando la victoria y también el buen momento que atraviesa el

golf espafiol. Vamos a escucharle.

SERGIO GARCIA: No hacia falta ni que Alejandro ganara ni que Pablo ganara a primeros de
afo... Obviamente todo ese tipo de cosas suman. Somos un pais relativamente pequefio y con
tampoco muchisimos jugadores de golf, éno? Y lo que si que tenemos son, afio tras afo, entre
6, 8, 10, 12 jugadores en el Tour Europeo, continuamente, que no es fdcil. Estar entre los 50
primeros del mundo... La gente, estds el 40 del mundo y dice: “bah, estd el 40 del mundo”.
Estar el 40 del mundo es muy bueno, lo que pasa es que la gente solo se fijaenel 1, el 2, el 7y
el 10. Y, bueno, estar entre los 40, 50, 100 primeros del mundo... El mundo es muy grande

(risas), hay muchisimos jugadores y a lo mejor no se le da el mérito que de verdad tiene eso.
HUGO COSTA: Pues efectivamente, es muy grande el mundo.
ALVARO BEAMONTE: Tiene mds razén que un santo.

HUGO COSTA: Y hay muchos jugadores buenos importantes pero bueno, ya sabemos que...
(risas) Esa bola, que se queria escapar pero entré finalmente... que una tendencia de la
opinion publica en este pais es también quizds exigir demasiado a nuestros deportistas, pero
bueno, Sergio y el resto de la Armada estd haciendo algo increible para el nivel que tenemos

en Esparfia de licencias y, bueno, algun dia trataremos esto en profundidad en el programa.

ALVARO BEAMONTE: Yo creo que si, yo creo que merece la pena hacer un estudio
comparativo, ino? De lo que es Espafia desde el punto de vista de jugadores y profesionales
de alto nivel, que estdn compitiendo en los diferentes circuitos, no solamente americano,
europeo... sino asidtico, PGA Tour Latinoamérica... las chicas también, que no nos podemos
olvidar que todavia es un fendmeno mds inexplicable que el de los chicos porque son muchas
menos y estdn a un nivel también tremendamente alto. Yo creo que merecerd la pena ese

estudio.

HUGO COSTA: Por cierto, antes de seguir con Sergio, dar la enhorabuena a la Fundacion
Sindrome de West, a Miguel Angel Barbero y a Nuria Pombo, y a todos los que forman ese
gran equipo, un gran evento el lunes en Madrid para recaudar fondos para esta Fundacion

que trata con nifios que padecen ese terrible drama, enfermedad, que es el Sindrome de
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West, una enfermedad nerviosa; y se recaudd dinero, que era fundamental, en un encuentro
entre periodistas y toreros y fue un gran éxito. Podrdn ver mds adelante un resumen de este
dia y de esta jornada. Seguimos con Sergio Garcia, evidentemente en este encuentro con los
medios de comunicacidn en este torneo tuvimos la posibilidad de preguntarle cdmo llega al

Masters de Augusta y como va a llegar.

SERGIO GARCIA: El primero que tengo es en Houston, es el Open, que es el que juego justo la
semana de antes y luego sin ninguna duda, pues si... prepararnos, estar lo mejor preparados
para el Masters y luego es llegar alli y que te notes bien esa semana, que las cosas te salgan
y, bueno, que puedas tener una semana estupenda en la que si no ganas, que estés ahi para
ganar. Pero bueno, luego depende de las sensaciones de esa semana. Hay semanas en las que
te sientes muy bien, te notas de maravilla y ves que todo te sale fdcil, y hay otras semanas en
las que estds un poquito mds agarrotado y a lo mejor pues te cuesta un poquito mds.
Esperemos que, bueno, pues las 2 semanas que vienen ahora, Houston y el Masters, me
sienta bien, como me he estado sintiendo y bueno, pues que podamos tener dos buenas

semanas ahi.

El golf es, bueno, los que lo jugdis ya sabéis lo que es, hay semanas en las que para nosotros
juegas como un perro y fallas el corte y a la semana siguiente ganas y dices: iqué ha
cambiado? Y tampoco es que cambie tanto. Afortunadamente si que llevamos varios afios
que llevamos jugando bien, llevamos una buena rachita de torneos y de juego y bueno pues
eso sin ninguna duda suma y luego pues bueno, depende de llegar alli' y encontrarte cémodo,

encontrarte bien, y que te vayan saliendo las cosas ... y bueno, pues disfrutar de la semana.

ALVARO BEAMONTE: Sergio que lleva 4 victorias en los ultimos 19 meses entre todos los
circuitos: americano, europeo y circuito asidtico. Tiene ante si un reto en Augusta, es cierto,
es el primer grande de la temporada, es un grande que te puede marcar, un grande que todo
el mundo quiere tener: todo el mundo quiere una chaqueta verde; pero solamente tiene un
buen puesto en el Masters de Augusta en 2004, cuando gand Phil Mickelson. Le cuesta quizds
reflejar esa calidad que tiene y ese juego que tiene, o quizds por malas sensaciones.
Esperemos que este afio cambie y sin a lo mejor estar al mdximo en su juego pues tenga

mejor sensaciones y consiga esa victoria.

HUGO COSTA: Hombre, Sergio que afrontard este afio su decimosexto Masters, el afio pasado
ademds también se le dio bien. Yo lo que voy recogiendo por ahi, como ir recogiendo pistas y

miguitas de pan para llegar a una conclusion y es que con todas las personas que hablo de su
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entorno y a todas las pregunto lo mismo: nos encontramos a un Sergio, quizds diferente ante

este Masters.
ALVARO BEAMONTE: Lo hemos visto.

HUGO COSTA: Lo hemos visto. Mentalidad, actitud, en confianza... Y vamos teniendo muchas
pistas alrededor del entorno de Sergio y del propio Sergio que nos hacen albergar que va a ser
un gran afio este y, evidentemente, espero que un gran Masters; aunque luego, como el
propio Sergio ha dicho, esto del golf sabemos lo complicado que es. Depende de sensaciones,
depende de muchas cosas, y tienes que tener tu semana redonda para ganar... pero estar ahi
yo creo que serd ya un triunfo, estar ahi para ganar, y eso es lo que deseamos por parte de

Sergio Garcia

C.2) Canal + Golf (Golf 5 Estrellas)

Golf 5 Estrellas es un programa divulgativo que realizé un monografico sobre el
Circuito Benéfico de Golf de la Fundacidn a lo largo del 2014, empezando por la cita del Club
de Campo y su protagonista de excepcion y acabando por la celebracién de la Gran Final en

Aguilas (Murcia) y el campo de Aguilén Golf (Almeria).

CANAL+ b 4

Golf ®

4
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Programa: Golf 5 Estrellas

Presentador:

Canal: 53 (59 en la actualidad)

Fecha: 9 de febrero de 2015

Horario: 0:00 - 9:26

Emisién: Grabado

Contenido: Este capitulo se dedica a repasar los

eventos de golf de la Fundacién durante el
2014, con especial atencion al torneo de
Club de Campo, con Sergio Garcia.

Enlace online: | https://vimeo.com/121668875

Transcripcion:

Cuadro 6

Transcripcién del corte dedicado a la Fundacion:

(musical)

FRANCIS LORENZO: Vengo a ganar este torneo, que lo sepas. Tienes la primcia a estas horas

de la mafana. Vengo a ganar
VERONICA MENGOD: Siempre llego tarde, perddn.

LOCUTORA: Sergio Garcia fue el protagonista absoluto de la decimosegunda edicion del
torneo benéfico de golf Toreros-Periodistas, que cada afio se celebra en el Club de Campo Vila

de Madrid.

El golfista castellonense, presidente de la Fundacidn que lleva su nombre, fue premiado tanto
por sus méritos deportivos como por los sociales, ya que desde hace tres lustros estd

promocionando el golf adaptado entre los discapacitados.

La presencia del golfista castellonense no pasé desapercibida en la fiesta solidaria del
Sindrome de West. Desde su llegada al club mostrd una absoluta colaboracion con la causa y
todos los participantes pudieron disfrutar de su presencia y ensefianzas. Hizo gala de una
gran simpatia y disposicion y dejé buenas muestras de su calidad por todos los rincones del

club madrilefio.

Pese a no conocer el recorrido amarillo firmé 66 golpes y entusiasmo con la creatividad de sus

tiros.

SERGIO GARCIA (como entrevistador a sus compafieros de partido): Bueno sefiores y sefioras,

équé tal? Un dia espectacular aqui en el Club de Campo Villa de Madrid, por una causa
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magnifica, la Fundacion Sindrome de West, y explicadme un poquito ¢ como va el dia, cémo os

notadis?

ANTONIO BORRACHERO: yo habia encargado un “swing” pero no me ha llegado a tiempo.
Con el que tengo me voy defendiendo bien, pero lo importante aqui es apoyar a la Fundacion,
hace un dia estupendo, con gente encantadora, Sergio nos estd ayudando mucho ddndonos

buenos consejos y estupendamente.

JACINTO ALVARO: Yo ya he cogido el “swing”, en estos primeros nueve hoyos ya te he

pillado...
SERGIO GARCIA: Ya lo he visto.

JACINTO ALVARO: Ahora en los nueve segundos te voy a demostrar que te he copiado bien y

voy a hacerlo prdcticamente igual que tu, ya lo verds.
SERGIO GARCIA: Perfecto. Estoy temblando ya (jeje). Bueno, Miguel Angel, ¢y tu?

MIGUEL ANGEL BARBERO: Lo primero, super agradecido porque vengas con nosotros a
compartir este torneo. Es todo un lujo. Y después, pues ya lo has visto: muy nervioso, estoy
como si estuviera jugando el Masters de Augusta, fallando “putts” de dos metros, pero muy

bien. Estoy pasando el mejor dia de golf de mi vida.

SERGIO GARCIA: Has pegado ahi cuatro o cinco golpes de espectdculo... Pero bien, la verdad
es que, como ya han comentado mis compaifieros es un dia muy bonito por el clima, por la
compaiiia y, sobre todo, por la causa. Creo que estamos orgullosos de ayudar y aportar un
granita de arena para la Fundacion Sindrome de West. Siempre que podemos estamos y lo

intentamos y esperamos que todo el mundo aporte lo que pueda.
(musical)

FRANCIS LORENZO (después de embocar un “putt”): Vamos, me llamo Francis Lorenzo, “like a

Tiger Woods”. Este se lo dedico a Sergio Garcia, que le he visto antes en el desayuno.

LOCUTORA: pero no sdlo destaco Sergio en este enfrentamiento benéfico. Como siempre
sucede, numerosos rostros conocidos se acercaron a pasar la mafiana y a contribuir con la

labor social que realiza la Fundacion Sindrome de West.

Como parte ya de la gran familia del West, los famosos tienen ya marcada esta fecha en su
calendario desde hace una docena de afios y nunca fallan a la hora de aportar su granito de

arena.
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OSCAR HIGARES: Estamos disfrutando, como siempre, pasdndolo muy bien.

VERONICA MENGOD: Y ayudando a nuestros papds del Sindrome de West que tanto les
queremos y yo, sobre todo, les admiro. A los nifios es a los que va dirigida la ayuda, pero esos

padres... yo es que me los como.
ELENA JIMENEZ: Diez afios llevan ya con la Fundacion, éeh?

OSCAR HIGARES: Si les hemos visto crecer, toda la vida desde que empezaron. Yo, desde que
estuve en “Mira quién baila”, que cada vez que ganaba donaba algo para mi Sindrome de

West, hasta ahora. Y han pasado muchos afios.

FRANCIS LORENZO: Como veréis estamos disfrutando de una mafana preciosa, el Sindrome
de West ha preparado un dia estupendo, estamos jugando bien, nos estamos divirtiendo, y

asi vamos a sequir.

SINACIO: Y falta el bocata... Bueno, sefioras y sefiores, no queremos irnos sin conocer las
primeras impresiones de Francis Lorenzo, un sefior quizd un poco mayor para ser un “sex

simbol” pero que tiene su miguilla todavia, asi que, équé te parece tener este tipin?

FRANCIS LORENZO: Yo diria que soy un hombre maduro jugando al golf con vosotros. Maduro

con pegada, se llama, ain me queda algun recurso.
LUIS CORRALO: Por cierto, di el teatro en el que trabajas.

SINACIO: Ah, si. Estoy en el teatro Figaro, por cierto. Estdn todos invitados a ir, porque pagar

no paga nadie, pero si os vais por alli yo os paso. Venga, un abrazo.

INAKI CANO: Un afio mds aqui estamos en el Club de Campo y en el Sindrome de West, en el

torneo de golf entre torneos, periodistas y allegados. Hugo, este aflo ganaremos, ¢no?

HUGO COSTA: En ello estamos. La verdad es que estamos peleando, aunque la cosa no estd
saliendo muy bien de juego. Pero ganas le estamos poniendo y, desde luego, lo mds
importante es que hace un dia espectacular y que estamos aqui por una causa como es el
Sindrome de West, que merece la pena y mucho. Lo poco que podamos contribuir o el granito

de arena que pongamos serd siempre bueno.
INAKI CANO: Sélo una cuestion. ¢ Viendo al torero... crees que ganamos?

HUGO COSTA: El torero la verdad es que estd bastante emboscado y es bastante pirata. Ha
venido aqui llorando mucho, muy propio de él, diciendo que lleva mucho tiempo sin jugar 'y

estd dando una auténtica exhibicion. Pero el tiempo pondrd a cada uno en su sitio, espero.
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INAKI CANO: Los toreros siempre son mentirosos salvo que se pongan delante de los cuernos.

¢Te lo estds pasando bien, al menos por la compaiiia?

JAVIER VALVERDE: Me lo estoy pasando fantdstico. La compafia es mds que grata, un
poquito ocultando la realidad del juego, pero todo muy grato. Es una mafana fantdstica y un
motivo por el que estar aqui maravilloso. Es una cosa ya tradicional para nosotros y estoy

encantado.
OSCAR DIAZ: Siempre en apoyo de la Fundacidn Sindrome de West.

LOCUTORA: Como es habitual, después de disfrutar del juego y de los regalos de los
patrocinadores, un coctel y una comida fueron el colofon de la jornada. Ahi se entregaron los
premios a los ganadores y al propio Sergio Garcia, en una gala conducida por el Gran Sinacio,

que volvié a deleitar con su humor fresco y desenfadado.

D) Internet

Para la Fundacién Sindrome de West, internet es un medio de comunicacién que desde el
primer momento ha hecho propio y en el que se desenvuelve con soltura, pues no en vano
nacié en el 2004, en pleno desarrollo y auge de las TIC (Tecnologias de la Informacion vy la

Comunicacion).

En el caso que nos ocupa, la informacién se envié puntualmente a una base de datos
con 262 contactos, convenientemente actualizados, todos ellos medios deportivos de toda
indole. La base de datos de salud asciende a 48 entradas, aunque en esta ocasién no era el

grupo de interés de la noticia.

En lineas generales, cabe describir por parte de los editores tres comportamientos

ante la informacion a publicar online:

°.- El redactor prepara un material inédito y exclusivo para la versién online. Este es
el caso de abc.es (ver imagenes 24 y 25), el Unico con este patrén de actuacion. Su redactor,
Miguel Angel Barbero, se encontré con que en la edicién en papel no habia suficiente
espacio para dar la noticia como correspondia (por eso se fue a una resefia con foto en la

seccion de Agenda), pero si supo aprovechar la posibilidad que le otorgd la version digital de
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su diario. Prepard una informacion especifica para el lector online y aprovechd para repasar
el cariz filantrépico de un deporte que nunca le falla a las entidades benéficas, mientras

acumula un halo de exclusividad y clasicismo... nada mas alejado de la realidad.

Golf, 1a enomme solidaridad de un deporte considerado de apijosn - ABC es Pagina 1 de 3
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Golf, la enorme solidaridad de un deporte
considerado de «pijos»

M A BARBERO / MADRID

PlusUltra

Seguros

INITI

ORMANCE

FERNANDO HERRANZ
Garcia, con ¢l trofeo al Mérito Golfistico de la Fundacién Sindrome de West

Uno de los estigmas que tiene que soportar el golf s el de ser un deporte para ricos o, mas
concretamente, de «prios». $in embargo, lejos de esterectipos que no reflejan la realidad (en Espana
hay 300.000 jugadores de todas las clases sociales), lo cierto £5 que gracias a esta actividadse
puaden llevar a cabo numerosas actividades benéficas. «Gradias al golf recibimos el noventa por
ciento de nuestros ingrescs», afirma Nuria Pombo, presidenta de la Fundacién Sindrome de West
(www.sindromedewest.arg) que recientements pramio a Sergio Garcia con su trofeo al Ménto
Golfistico.

«Somos una enfermedad rara, sin apenas ayudas oficiales, y desde hace diez anos organizamos un
circuito de golf que ba recarrido mas de 120 campaos de todo 2l pais. Gracias a los donativos de
los jugadores, clubes y patrocinadores, y a la ayuda de los jugadores profesionales que nos apoyan en
les eventos podemos subsistir.,

Todos los grandes de este departe han colaborado con esta Fundacién, en mayor o mencr medida, de
manera mas piblica o anénima. Por 30, en representaciin de todo el secter, Seve Ballesteros,

http:/fwwwr abc es/deportes/20140321/abcei -golf-solidaridad-tour-201403201850 html 21/03/2014

Imagen 24
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Golf, la enorme solidaridad de un deporte considerado de «ptjos» - ABC es Pégnal de3

Antonio Garrido, Miguel Angel Martin, Chema Olazibal, Miguel Angel Jiménez y &
empresario Juan Miguel Villar Mir han sido galardonados con este reconodmiento en el pasado.
«El golf es un deporte muy solidario —reconocid Garda- y tratarace de devolver siempre a la
sodedad parte de lo que nos ha dado. Ojalé hubiera més opdones para colabarar, pero haria falta
tarnbién que carnbiasen las leyes de mecenazgo al estilo de las que existen en otres lugaress, La
Fundacién Sergio Garcdia, @eada par el castellonense hace ya dooe afics, lleva dedicades més de
un millén de euros a programas sodales y a pramover el departe adaptado.

En Fstades Unidos, par ejeraplo, el PGA Tour tiene coordinada su accién benéfica bajo e
programa eTogethers (http://together pgatour.corm /) que ya ha recaudado 2 ooo millones de dolares
para diferentes proyectos sodzles, Ademés, enlaza directamente con las iniciativas de cada jugador (Ja
mayaria de ellos Henen sus propias fimdadones) y promueve el proyecto «The first Teees que ya ha
acercado al golf y a 2us valores a maz de 7,6 millones de nifice de los 50 estades norteamericanos

Ideas novedosas

Ademés de las campafias ofidales o puntuales, de vez en cuando surgen ideas novedos 23 que engarzan
bien entre los protagonistas. La (ltima de ellas 1a estd pramoviendo Gonzalo Fernindez-Castaiio
v, de raodo viral, se ha convertido yz en todo un reto Bl galfista madrilefio se comprometio con la
arganizacén «Make a Wishs (www makeawishspain.org), que se encarga de cumplirlas ilusiones de
nifice gravernente enfermes, a donar 100 euros por cada «birdier» quelograra en el proximo Open
de Bapafia (15-18 de mayo). Pues bien, a través de twiter 2e lo ha reenviado 2 sus comapafieros de
profesién y no sélo ha conseguido el apoyo de las otres jugadores espafioles, sino que incluso los
extranjeros pondran también dinero de su balzillo en fimddn de 2us adertes en Gerona,

Por si fuera poco, aficionados de a pie también se han sumado 2 la cansa y han empezado a
recaudar fondos para curaplir las ilusiones de Paula (la doma clésica) y Luke («Star Warss) «Estamos
encantades ¢ impresionadas por la respuesta de todo el mundo del golf ~confirma Carmela
Fernandez Piera, patrono de la organizaciin- y 2omee e primence 2arprendidos por la repercusion
que ha tenido. Cada vez nos conoce més gente y neos ayuda a hacer realidad los deseos de estas
pequefics, par lo que estamos trermendamente agradecidos a los profesionales y los arnateurs que se
han unido a esta causas

sUniPhone nuevo por 39€7
Compraddores espanioles
cosgueOhasta u0B0% de
descueto usaio uD
sorpreie e truco

Yy megEbargalins2d com

Avon Cosmetics S.A.

OportuOdad de gatar ditero
como Distnbudora eDtoda
E spafia_ | Te llamamos!

WA AVON &S

hitp Sferww abe es’deportes20140321 fabei- golf-solidaridad-towr-20 1403201850 html 21/03/2014

Imagen 25
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- La versidn digital reproduce exactamente el articulo incluido en el papel, como es

el caso de elpais.es. Sorprende ver que el periddico digital posee casi idéntica maquetacién

que el papel, ya que incluye cintillo, titulo, subtitulo y hasta sumario, recurso poco visto en

las versiones online de los diferentes medios. Sélo les ha faltado justificar el texto, cosa que

por suerte no han hecho ya que es un recurso estético que en absoluto funciona en el

mundo digital. (ver imagenes 26 y 27).

GOLF: Los ‘hijos’ de Seve se hacen mayores | Deportes | EL PAIS
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Los ‘hijos’ de Seve se hacen mayores

Seis golfistas espafioles estan entre los 90 mejores en la clasificacion mundial, marca solo superada por
Estados Unidos

JUAN MORENILLA | Madnid | 17 MAR 20142130 CET
Archivado e Netardro Ceiawes  Migusl el Iméoa o Femnindes Costafo  PabloLavasibel  Rafeel Calrer

Junto a Miguel Angel Jiménez
incombustible a los 50 afios, una generacién
de golfistas espafioles se abre paso a
codazos. La lidera Sergio Garcia (34 afos),
un diamante de talento, y a su estela han
emergido unos jugadores entre los 29 y los
33 que asoman con fuerza en la
clasificacion mundial. Seis espanoles estan
entre los 90 mejores del planeta —Garcia
es el nimero nueve; Jiménez, 39; Gonzalo
Fernandez-Castario, 42; Pablo Larrazabal,
62; Rafael Cabrera-Bello, 88; y Alejandro
Cafizares, ganador el domingo en
Marruecos, 89—, una marca que por paises
’ DRI (8 solo supera Estados Unidos, con 41

representantes, entre la élite, y que igualan
Inglaterra (Rose, Poulter, Donald, Westwood, Lynn y Fisher) y Sudafrica (Schwartzel, Els,
Oosthuizen, Sterne, Grace y Coetzee). Cinco golfistas sitia Australia. ltalia, por ejemplo, se queda
en dos; y solo uno Francia.

A todos los ol pto al abuelo Jimé les une que i entre 1980 y 1984, afios en
los que Seve Ballesteros logré tres de sus cinco grandes (el primero fue en 1978 y el Gltimo en
1988). Gonzalo tiene 33 afios, 31 Cadizares, 30 Larrazabal y 29 Cabrera-Bello. “Hay mucha calidad
entre nosotros”, explica este Gltimo; “ya no somos solo Sergio y Jiménez, sino que hay una nueva
generacion que se consolida. Sin ser nifios tenemos ese toque de juventud y hemos acumulado la
experiencia de una década en el circuito”.

“Son muchos afios arriba. Somos un pais pequefio y con no tantos Sergio Garcia
jugadores, y a veces no se le da el mérito que tiene estar entre los comanda una gran
mejores”, reivindica Sergio Garcia, la proa de esta generacién, en su caso :
ya un veterano con 16 temporadas en activo. “Ser 40 del mundo es algo genemuén que
buenisimo y la gente no se fija en eso. jQue el mundo es muy grande! En triunfa entre los 29
el tenis es lo mismo. Estan Nadal y Ferrer, pero por detras Almagro puede _V]OS34 anos

ser el 12 del mundo [ahora es el 19] y no se le da importancia. La gente no

sabe lo dificil que eso es”.

Curiosamente, mientras en Espaiia descienden los torneos y las licencias, aumentan los éxitos
profesionales. La crisis ha dejado mustio el panorama de torneos celebrados en el pais (dos, y
gracias, en 2014) y el nimero de federados ha descendido por debajo de la barrera de los 300.000,
un 6% menos que el afo anterior (y son ya cuatro afios seguidos en bajada). Por el contrario, los
golfistas esparoles pican alto: seis torneos ganados en los Gltimos cinco meses, el Gltimo de
Cafiizares, una perla que estaba apagada

La guinda al buen pastel seria la consecucién de un grande, un bingo que se resiste desde el

rs de Olazabal en 1999 Precisamente hacia Augusta miran ahora los golfistas, y sobre todo
e c doju Sondf poria

3 c n&omodo leIN«Mhncantnldo dnsc SOy ha nolcun?o
u_.um.‘sufnr “Eso e os o mas mpomnh drslunt plsindo bwn y asn Ios vosuhdos llegan. Yo he

orga

http://deportes.elpais.com/deportes/201 4/03/1 7/actualidad/1 395088242 _320180.html 20/03/2014

Imagen 26
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encondrado un buen equiidno” LY o Masters. ese jarcin que se ‘e atraganta? “Es leger alll y que |
Notes Bien sse semuna” explica ol castalionanse “depende de las sensaciones Hay semanas que
ueges de marevilia y O es &0 que ity agerrotedo. Bl Masters es leger y sante Y diafruter”

)

GOLF: Los *hijos” de Seve se hacen mayores | Deportes | EL PAIS Pagina 2 de 2

hatp /deportes. elpais. cony'deportes/ 201 403/1 7/actualidad 1 395088242 3201 80 html 201032014
Imagen 27

2.- Otra opcién es que el medio digital reproduzca fielmente el contenido que

proporcionan las agencias; en este caso, acudieron a la convocatoria tanto la Agencia EFE

como Europa Press, por lo que quedaba cubierta la totalidad del espectro mediatico

nacional. Es el caso de elmundo.es (imagenes 28 y 29).
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DEPORTES Masters de Augusta

coOmo te sientes'

© El jugador de Borriol, de 34 afios, di su decil M

Sergio Garcla. durante fa rueda de prensa de este unes.

EFE Emilo Naranjo

Sergio Garcia: 'Augusta es llegar y ver como te sientes' | Castellon | EL MUNDO

Sergio Garcia: 'Augusta es llegar y ver

© Garcia destaca el buen momento de los golfistas espafioles, con seis en el 'top-100"

EFE > Castelidn

Actisakzaco: 17/03/2014 17:32 horas

El Masters de Augusta, el primer '‘Grande' de la temporada, que
comenzaré en menos de un mes (del 10 al 13 de abril), ya no obsesiona a
Sergio Garcia. El décimo mejor jugador del golf del mundo, asegura que
llegara a ese lugar, a una de las fincas mas magicas del golf mundial, y
simplemente vera como se siente

Sergio Garcia, en Madrid para recibir el premio al Mérito en Golf que
otorga la Fundacion Sindrome de West, vive como deportista de élite y

desde hace mucho tiempo de sus sensaciones, de sus impulsos vitales

para ganar, de las de esa ",
simplifica la clave del éxito el jugador de Borriol, de 34 afios, que
disputara su decimosexto Masters y que esta llamado a tomar el relevo de
Seve Ballesteros y José Mari Olazabal como campeén espafiol en el
Grand Slam,

"Sera llegar alli y ver como me siento”, zanja la cuestién Garcla sobre
sus opciones de luchar por la victoria en el torneo que abre el Grand Slam
y sobre cuyo campo y preparacién ha discrepado en un par de ocasiones
y otras tantas tuvo que rectificar a las 24 horas.

El jugador de Castelién disfruté hoy en el Club de Campo madrilefio; jugd
el torneo Toreros-Periodistas, no regateé foto alguna y explicé claramente
su filosofia deportiva en conferencia de prensa: "Disfrutar, pasarlo
bien y ser feliz con uno mismo". Sergio Garcia ha seguido una linea
ascendente en los Ultimos meses, hasta el décimo puesto del ranking y
manejando en cierta manera indirecta la posibilidad de ganar un 'Grande’
algun dia no muy lejano

"Hay dos o tres jugad P que en pueden
conseguir un Grande®, aclara Sergio Garcia. Por secuencia légica, si é!
piensa que Gonzalo Fernandez-Castafio (en la linea de los mejores 40 del
mundo) tiene opciones de penetrar en el Grand Slam, qué no pensara de
si mismo el que ahora ocupa un lugar en el ‘top-10". Ademas, Garcia
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Sergio Garcia: 'Augusta es llegar y ver como te sientes' | Castellon | EL MUNDO

destaco el buen momento de los golfistas espafioles. "Seis en el 'top-
100" y diez o doce en el Tour europeo no es facil”, declard, "A veces no se
le da el mérito que tiene eso”, se lamenté el mejor golfista espanol

“Somos un pais relativamente pequefio y con pocos jugadores de
golf. Estar entre los 50 primeros del mundo es dificilisimo, y el mundo es
muy grande. No se le da el mérito. En tenis pasa algo parecido. Nico
Almagro es el doce del mundo, y eso es mucho”, analizé

Garcia, doce afos solidario con su propia Fundacion, recogié su premio
entre toreros y periodi: delaF de West. como
relevo del que en los dos afos previos recogieron José Maria Olazabal y
Miguel Angel Jiménez.
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49 - Lo mas habitual entre las paginas web tematicas y que tan sélo constan de la
versién online, que no son una secuela de un medio tradicional, es que se limiten a
reproducir fielmente la nota de prensa facilitada por la organizacién, en este caso por la

Fundacidn Sindrome de West... El rapido y famoso copy & paste.

Este comportamiento tiene una ventaja para el emisor de la informacion: todo lo que
incluya en la nota sera reproducido casi con toda seguridad, incluidos los nombres de marcas
comerciales, patrocinadores o colaboradores. También aprovecharad que el contenido de la
nota se reproducird en su totalidad y en el mismo orden, por lo que podrd elegir
cuidadosamente la redaccién de la misma, su contenido y ubicacién en el cuerpo de la
noticia. En un elevadisimo porcentaje de casos, la nota de prensa no sufrirdn ni una

variacion, consiguiendo el objetivo de transmitir el mensaje deseado.

Por el contrario, esta practica habitual entre las sites con pocos medios y, por qué no
decirlo, pocos conocimientos y escrupulos a la hora de discernir entre qué publicar y qué no,
tiene el efecto perverso que resume el refran “en el pecado llevaran la penitencia”. Motores
de busqueda como el todopoderoso Google “penaliza” a las paginas web que reproducen
contenido idéntico entre si, haciéndola perder puestos en su posicionamiento online,
hundiéndola en la inmensidad de las paginas vomitadas por el megabuscador. Conociendo
este comportamiento de los search engine las webs que mantienen este comportamiento
estan perdiendo una ocasidon magnifica de crear un contenido original (aunque sea a partir
de una nota de prensa), que les diferencie de la competencia y, por tanto, les ayude a ganar
posicionamiento de su web en la red. Mientras no se recapacite sobre esta situacién, los
emisores de informacidén seguiran “aprovechandose” de esta bondad imperante en el
mundo online, aun a sabiendas de que no van a obtener un excesivo retorno de estos sitios

web y que su contenido puede acabar rellenando paginas y paginas sin lectores.

Ejemplo de web especializada: doblebogey.com (ver imagenes 30y 31).
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Page 1of 2

Actualidad
Por Redaccidn 17 d2 marzo del 2014 - 19.00
SERGIO GARCIA RECIBIO EL PREMIO AL "MERITO GOLISTICO"

Los matadores de toros salen por la puerta
grande

Bajo un sol espectacular, el Club de
Campo Villa de Madrid acogié una
vezZ més el tomeo benéfico que cada
ano enfrenta atoreros y periodistas a
favor de la Fundacion Sindrome de
West. Los doscientos asistentes
pudieron disfrutar de una estupenda
jornada en la que los toreros
doblegaron por segundo afo
consecutivo a los informadores.

p

Entre los amigos de la Fundacién
que quisieron apoyar con su
presencia se encontraban los
matadores Javier Walverde, Pepin
Liria, Oscar Higares y Juan Diego,
miertras que entre los periodistas
estuvieron Manolo Elvira, Carlos Garcia Hirschsfeld y Hugo Costa, entre otros. Al final de la jornada e
resultado fue de 96- 95 a favor de los toreros.

Con esta victonia los periodistas ven reducida la ventaja que llevaban a sdlo un triunfo. Después de
doce ediciones, en la Ryder particular que les enfrenta el balance es de 8,5 a 8,5 a favor de los
informadores.

Pero muchos mas fueron los rostros conocidos que se animaron a disfrutar de una jornada de golf
entre ellos los deportistas Manu Sarabia, JesUs Garcia Sanjuan, Cecilio Alonso, Lorenzo Rico y artist:
como Francis Lorenzo, Josema Yuste, Miguel Angel Garzén, Sinacio y Verénica Mengod.

La golfista profesional Adriana Zwank impartié un clinic al que se unieron amigos de la Fundacion
Sindrome de West como Ifaki de Miguel y Pablo Carbonel.

Sergio Garcia fue galardonado con el premio al Mérito Golfistico por su buen hacer en este deporte.
Por su parte, la Fundacion Sindrome de West le entregd un cheque a nombre de su Fundacion en pre
del deporte para discapacitados.

La comida estuvo amenizada porla actuacion del gran Sinacio. Posteriomnente, se realizd unarifa de
los regalos cedidos por patrocinadores vy colaboradores conducida por Mago More, humorista y pap4
de uno de los nifos de la Fundacidn Sindrome de West.

La Fundacion Sindrome de West atiende a los nifios afectados por esta dolencia, una epilepsia que le
afecta antes del afo de vida y les provoca retrasos madurativos de distinta gravedad. Méas
informacion: www.sindromedewest.org

RESULTADOS 2014
TOREROS, 96— PERIODISTAS, 95
Campedn 12 categona: David Bara (38 puntos)

Campedn 22 categona: Joaquin Martin de Pozuelo (37 puntos)

http://www.doblebogey.com/actualidad/965/m atadores-toros-salen-puerta-grande 20/03/2014

Imagen 30

281



Nuria Pombo San Miguel

Page 2 of 2

Primer periodista: Guillermo Salmerdn (33 puntos)
Primertorero: Javier Valverde (34 puntos)

Primer amigo FSW: Mara Revuelta (52 puntos)
PATROCINAN:

PLUS ULTRA SEGUROS, ASISA, FUNDACION JUAN-MIGUEL VILLAR MIR, FUNDACION
VITALDENT Y REAL FEDERACION ESPANOLA DE GOLF.

COCHE OFICIAL:
INFINITY
COLABORAN:

ABC, ANTONIO PARRIEGO, AUDI, BAHLSEN, BELLIDO, BODEGAS IZADI, BOURJQIS,
CAMPOFRIO, GAONERA, CLARINS; COCA COLA, CONVENTO LAS CLARAS, CORTEFIEL,
COVAP, DAIKIN, DAVIDOFF, DEHESA DE LUNA, DEPORTE & BUSINESS,

EMIRATES, FEDERACION DE MADRID DE GOLF, FLAMENCO, FONIGOLF, GANT,
GOLFESCOCIA, GRUPO ARTURO, HAMBURGUESA NOSTRA, HERO, HOTEL EL CASTILLO,
HOTEL PRINCIPE PiO, HOTEL PUERTA DE AMERICA, HUGO BOSS, ISSEY MIYAKE,
KERASTASE, LA COCOCHA, LA PRAIRIE, LACOSTE, MELON PLATINUM, MIGUELALEZ, MISSILE
ENERGY, NECK MARINE, OLIMPO, OOMUOMBO, PALACIO DE CUTRE, PALCOS ROJIBLANCOS
PARTYSON, PEDRO DEL HIERRO, PROISPAL, PUBLIDEM, PUERTO ANTILLA, RESTAURANTE
PALE, RV EDIPRESS, SAGRES TIME, SAMSUNG, SENSAI, VAN CLEEF ARPELS Y VITALDENT.

MENCIONES ESPECIALES:
CLUB DE CAMPO VILLA DE MADRID v DEPORTE & BUSINESS.
ORGANIZA:

S&P COMUNICACION.

Afiade un comentario...

l Comentar con...

Pugin social de Facebook

http:/fwww.doblebogey.com/actialidad/96 S/m atadores-toros-salen-puerta-grande 20/03/2014

Imagen 31

Ver mas ejemplos en el apartado de ANEXOS.
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E) Redes sociales

E.1) Facebook (imagen 32)

La pagina que la Fundacion tiene en el portal de Facebook es:
www.facebook.com/fundacionsindromedewest, manteniéndola activa y actualizada desde el

25 de febrero de 2011.

Fundacion Sindrome de West
18demarzode 2014 - @

Gracias a todos los que hicisteis posible esta jornada solidaria: Sergio
Garcia, patrocinadores, periodistas, toreros, amigos de la Fundacion,
voluntarios, etc. entre todos hacemos que el Sindrome de West sea cada
dia mas conocido y el dia a dia de estos pequefios un poquito mejor!

S |

R _ YR Los matadores de toros salen por la

puerta grande

Los matadores de toros salen porla puerta
grandeSergio Garcia recibio el premio al “Mérito
Golfistico"Bajo un sol espectacular, €l Club de...

SINDROMEDEWEST.ORG | DE CRISTINA CRISTINA

m

ifz Me gusta B Comentar ~» Compartir

A Ines Sanchez Rodriguez, Virginia Mayo, Alfonso Palaciosy Mejores comentarios -
56 personas mas les gusta esto.

Se ha compartido 2 veces

Rubeén Prada Gracias a vosotros por un plan increible y una organizacion
YPH magnifica.
Me gusta - Responder - % 1 - 18 de marzo de 2014 a las 11:28

s &l Melitza Tirado DIOS POR QUE AQUI EN VENEZUELA NO EXISTEN ESTAS
RS AYUDAS
Me gusta - Responder - % 1 - 18 de marzo de 2014 a las

1217

Ver un comentario mas

Imagen 32
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E.2) Twitter (imagenes 33 a 47)

La direccion de Twitter es: @FSWest y al final de la jornada hasta el propio Sergio Garcia

quiso dejar un carifioso comentario de agradecimiento por una jornada inolvidable.

Sindrome de West
Noticion! @SergioG_Oficial asistira al torneo Periodistas Vs Toreros
FSWest vy recibira premio al mérito gofistico goo.gl/gBxXul

Imagen 33

Carmela Fdez Piera era y -
TheSergioGarcia muestra su solidaridad en el Torneo @FSWest
Grande Sergiol

Imagen 34
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=

Sindrome de West ha retwitt

Guillermo Salmerdn @ GuilleBajoPar - 22 feb. 2014

Estaremos con (@ Csanchezrey. Le confirmaremos que jugara con &l

gran @ TheSergioGarcia en el torneo de Toreros y periodistas de la
FSWest

Imagen 35

¢

Sindrome de West @ FSWest - 17 mar. 2014
Gracias Sergio Garcia x compartir con la @FSWest una extraordinaria
jornada de golf solidariol A x el Majorl

TOREROS
2

(¢

Imagen 36

=

r

Sindrome de West ha retwitteado

Irene Villa @_IreneVilla_ - 17 mar. 2014

En los premios del XIl TORNEO BENEFICO DE GOLF @FSWest con
grandes @inaki_demiguel @magomore @AberronchoTV @jorgeblass
Cuanta buena gente )

10 6

Imagen 37
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(&4

Mario Diaz @MDiazCamac| ar. 2014
Muy grande la solidaridad n el golf patrio "@CarmelaFPiera
TheSergioGarcia muestra su solidaridad en torneo @FSWest "

Ver conversacion

Imagen 38

Paco Collado
q _IreneVilla_ @FSWest @inaki_demiguel @magomore @jorgeblass

todo un placer compartir mesa por una buena causa llll

ver conversacion

[x]

Imagen 39

Elfk=: Constan Mediavilla
ﬁ Sergio Garcia © 'El golf espafiol esta en el top ten deportivo y solidario’
pic_twitter com/IMWGcgfxlZ

Imagen 40
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& Sindrome de West ha retwitteado

17 mar. 2014

Carmela Fdez Piera (/CarmelaFPiera
Merecidisimo premio al mérito deportivo @FSWest a

@TheSergioGarcia

Imagen 41

K Sindrome de West (0FSWest - 18 mar. 2014
Los matadores de toros salen por la puerta grande en el torneo de la
b R

@FSWest goo.gl/DbAsdn

1

Imagen 42

& Sindrome de West ha re
17 mar. 2

Juan Pozuelo @ juanpozuelo
g Preparando el evento para la Fundacion Sindrome de West...

6 14
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Sindrome de West 0 FSWest - 17 mar 2014
La familia de la @FSW apoyando esta
jornada de golf solidario! Gracias amigos X
estar siempre ahil

P HNDROME

Imagen 44

& Sindrome de West ha retwitteado

Constan Mediavilla ©c_mediavillza - 17 mar. 2014
\ Lio en @ccvmoficial con Sergio Garcia y @MartaJaumandreu

vZwanckA @teederojas @armenterosjor @FSWest @Elperiodigolf

Imagen 45
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Sindrome de West ha retwitteado
“ﬁ Mago More @magomore - 17 mar. 2014

el Con @MartaJaumandreu en #sindromedewest

26 16

Imagen 46

Sindrome de West ha retwitteado
Sergio Garcia @TheSemiocGarcia - 17 mar. 2014
Bonita oportunidad de disfrutar de un maravilloso dia en Madrid y
ayudar jugando al golf con periodistas vy deportistas! @ FSWest

13

Imagen 47

4.1.5 — Conclusiones

La accidon comunicacional elegida para el andlisis considero que cumple con creces su doble
funcién de divulgacion de la enfermedad y de la propia Fundacion, asi como la importante

tarea de la recaudacién de fondos para sus fines fundacionales.
Hay varios aspectos que han hecho de este evento el buque insignia de la entidad:

o Replicabilidad, pues se viene celebrando sin descanso desde 2003 con un

creciente éxito de asistentes y repercusion.
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Acercamiento a dos sectores de solidaridad demostrada: tanto el mundo del golf
como el taurino son dos dmbitos en los que se practican de forma habitual

festejos y torneos con fines benéficos, aspecto que ayuda doblemente.

Ubicacién en el calendario, cuando al principio de la primavera la gente estd
deseando regresar al campo de golf tras el obligado pardn invernal, la cita de la
Fundacién Sindrome de West marca el comienzo de una nueva temporada, con

las consiguientes ilusiones renovadas.

Apertura a otros sectores profesionales, como ha sido hacia otros profesionales

del deporte (balonmano, futbol, baloncesto...), actores, cantantes, etc.

Hermanamiento con el mundo empresarial, a través de la venta de distintos
soportes publicitarios. De este modo se han creado fuertes vinculos con
directivos y empresarios jugadores de golf que luego han pasado a convertirse en

medianos y grandes donantes de la Fundacion.

Uno de los lemas es que “La Fundacién es una maquina de hacer amigos” y
queda totalmente constatado en este evento, en el que nadie es “forastero” y
gue cada afio abre los brazos a nuevos participantes, que se acercan al Sindrome

de West con vocacidn de entrega y colaboracion absolutas.
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Es habitual que la Fundacion lleve a cabo encuestas con sus afiliados para conocer su
percepcion, sus necesidades y también como control de calidad de su actividad diaria. Para
ello utiliza herramientas tanto cuantitativas como cualitativas, en funcién del tipo de
feedback que se busque en cada ocasién. «La investigaciéon demoscdpica ha generado un
conjunto de técnicas que, cada vez con mayor precision, nos permiten profundizar en el
conocimiento de actitudes, opiniones, necesidades y deseos de franjas enteras de la
poblacion (...) El objetivo de las encuestas cuantitativas es evaluar estadisticamente las
hipdtesis extraidas de la investigacion cualitativa. También nos ayuda a establecer rankings y
prioridades, asi como a segmentar los publicos y, segin como se haya redactado el

cuestionario, los mejores canales para llegar a ellos» (Costa, 2001: 268).

Para el andlisis cuantitativo, en esta tesis nos hemos valido de un cuestionario
semiestructurado, con preguntas abiertas y semiabiertas, posteriormente codificadas. «La
encuesta es un procedimiento estadistico que permite captar la opinién de una sociedad o
de un grupo social para determinar el sentido y la intensidad de las corrientes de opinion
mayoritarias. Captan tanto situaciones como opiniones y este doble aspecto no debe

perderse de vista» (Vinuesa, 2010: 177).

Segln Maria Lourdes Vinuesa, para la determinacion de la muestra «el primer paso
consistira en acotar el universo, o lo que es lo mismo, decidir qué poblacién constituye el
objeto de estudio (..) Cuanto menos sea la poblacidn que investiguemos, tanto mas
podremos profundizar y hacer disminuir los margenes de error (...) La segunda fase consiste
en determinar a cudntas personas vamos a preguntar. El disefo de la muestra tiene,

Ill

basicamente, dos fases: en la primera se decidird el “tamafio de la muestra” (...) y en la
segunda se elegirdn los procedimientos para seleccionar a cada uno de los elementos que
van a componer la muestra. Para determinar el volumen exacto de la muestra para que ésta
represente adecuadamente el universo objeto de investigacidn es necesario tener en cuenta
los elementos implicados en el calculo que (...) ademds del tipo de universo, son: el error

natural de la muestra, el nivel de confianza o coeficiente de probabilidad y los valores de

varianza poblacional» (2010: 182-183).
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A la hora de llevar a cabo el analisis cualitativo, hemos optado por la entrevista en
profundidad, que segun Roberto de Miguel «se halla entre los extremos de la entrevista
estructurada y la completamente desestructurada, y por ello recibe también Ila
denominacion de entrevista semiestandarizada en algunos manuales. El entrevistador posee
una lista de item o temas que desea cubrir, pero carece de un cuestionario formalizado que
guie el orden o contenido de las preguntas. Por ello, el investigador (o periodista, experto en
recursos humanos, etc.) ha de conseguir que sus propias aptitudes interpelativas
contribuyan a provocar las respuestas a las cuestiones planteadas mediante tacticas de
acercamiento interpersonal. Requiere, por otro lado, un conocimiento previo de las
personas que han de ser entrevistadas o, al menos, de los rasgos definitorios del grupo al

que pertenecen dichos sujetos» (2010: 253)
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6.1 — Percepcidn interna: analisis cuantitativo

En las siguientes paginas se exponen los principales resultados de un estudio realizado entre
los afiliados a la Fundacién Sindrome de West. El objetivo del estudio ha sido recabar
informacién acerca de la situacién y los principales problemas que viven las familias de los

nifos con Sindrome de West y otras enfermedades afines.

La informacién obtenida procede de una encuesta cumplimentada voluntariamente
por los asociados o sus tutores y todas las respuestas y datos proporcionados han sido
tratados estadisticamente de forma conjunta y confidencial. El trabajo de campo se inici6 el
dia 2 de octubre de 2015, dando por concluida la recogida de la informacién el 12 de octubre

de 2015.

De un total de 340 potenciales participantes se han obtenido 115 cuestionarios

completos y vdlidos, lo cual supone una tasa de respuesta del 33,8 %.

La ficha técnica del estudio es la siguiente (Cuadro 7):

Metodologia Encuestas CAWI (Computer Assisted Web Interview)

Afectados por el Sindrome de West y afines, afiliados a la
Fundacioén Sindrome de West (base de datos depurada con
direcciones de mail de 340 potenciales entrevistados en Espafia)

115 entrevistas finales, |lo cual supone una tasa de respuesta

Muestra del 33,8%. El error muestral(*) para los resultados globales
del estudio es del £7,60 %

Fechas de Entre el 2 y el 12 de octubre de 2015, inclusive
campo
Cuselianaris Cuestionario semiestructurado con preguntas abiertas y
semiabiertas’ posteriormente codificadas

Cuadro 7
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6.1.1 — Notoriedad del Sindrome de West (Grafico 1)

50 - Conocimiento de la enfermedad
44 %
40 -
Conocimiento medio: 1,5
30
20
10 4
3 % 0
3% 1% 1% 0 % 1%
0 4

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

No se conoce nada Se conoce mucho

Base: total (N=115)

La opinion de los entrevistados es que la sociedad apenas conoce lo que es el
Sindrome de West. En una escala de 0 a 10, el promedio de los encuestados sitia en un 1,5

el conocimiento que tiene la sociedad sobre esta enfermedad.

6.1.2 — Interés de los medios en Enfermedades Raras (Grafico 2)

40 - Interés de los medios

30 - 27 Interés medio: 2,3 puntos

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Ningan interés

Maximo interés

Base: total (N=115)

También se considera escaso el interés de los medios por dar a conocer el problema
de las Enfermedades Raras. Utilizando la misma escala de 0 a 10 puntos, el interés que

manifiestan los medios es calificado en promedio con un 2,3.
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6.1.3 — Opiniones ante las Enfermedades Raras (Grafico 3)

La responsabilidad de dar a conocer las enfermedades raras

mMMuy de acuerdo MDe acuerdo “Ni acuerdo ni desacuerdo WEn desacuerdo mMuy en desacuerdo mNS/NC

Es responsabilidad de los gobiemos
dar a conocer la existencia de las ﬁ 46 I' 13 |I

enfermedades raras

Nos corresponde a las familias y
nuestro entorno cercano dar a ﬁ 34 I’ 23 | Lﬁ

conocerlas enfermedades raras

Existen muchas campafias de I |
10

concienciacion sobre las
enfermedades raras

Base: total (N=115)

La opinién de los padres encuestados es que no existen campafias de concienciacién
sobre las Enfermedades Raras. Se cree de forma casi unanime (84 %) que es responsabilidad
de los gobiernos dar a conocer su existencia, pero también es compartida la idea (por el
53 % de los entrevistados) de que corresponde a las familias y al entorno cercano de los

afectados dar a conocer este problema.

6.1.4 — Conocimiento de la existencia de la FSW (Grafico 4)

Canal de conocimiento de la Fundacion

-
Buscando informacién en
Intemet _ 64 %

Por un familiar, amigo
L2ty AmTge, 24 %
compafiero...

Por un médico de mi hijo/a

Por otros medios

Por radio o television

No recuerda/NC

30 40 50 60 70

Base: total (N=115)

La principal via para conocer la Fundacién Sindrome de West es Internet; dos de cada

tres encuestados (el 64 %) declaran que tuvieron noticia de la Fundacién por esa via.
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Sorprende el escaso niumero de afiliados que conocieron la existencia de la Fundacion a

través de algun médico.

6.1.5 — Primer contacto con la Fundacién (Grafico 5)

Tipo de ayuda solicitada Utilidad de la FSW
- o NC
Inform acién sobre la enfermedad y su 40 % Nada atil g o

tratamiento 2%

Contacto con ofros padres y familias 34 % Poco itil
; 8% )
Asesoramiento acerca de médicos
espedialistas
Informacién sobre colegios,
campamentos, ...
Informacién sobre fisioterapia,
logopedia...
Inform acién sobre terapias
farmacol 6gicas

Otras respuestas

No recuerda/NC

Base: total (N=115) ?

En su primer contacto con la Fundacion, lo que buscan los padres son basicamente
dos cosas: informacidn sobre la enfermedad y su tratamiento y contacto con otros padres y
familias en situacion similar. Ese primer contacto con la Fundacién es de gran utilidad: ocho
de cada diez entrevistados consideran que fue muy util o bastante util; sélo uno de cada diez

lo considera poco o nada util y otro tanto no contesta.

6.1.6 — Participacion en actividades de la Fundacion (Grafico 6)

Actividades en las que participa

42 % Razones de no participar

Recogida de tapones en el hogar o entre.. |

Participacién en las reuniones de padres . s
La razén principal que

Difusién de eventos culturales benéficos 34 % esgrimen aquellos
Venta de loteria de Navidad 32 % entrevistados que declaran
Participacién en estudios dinicos 31 % no PamC‘Par en actividades

de la FSW es el hecho de

Asistencia al Congreso Internacional vivir fuera de Madrid

No participa en ninguna actividad de la..,

Participacion del nifio en campamentos... Base: no participa (N=20)*
Terapia acuatica (*) Base reducida, datos orientativos
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La actividad de la Fundacion en la que mas participan los asociados es en la recogida
de tapones (42 %), cuya venta se utiliza para financiar la realizacion de estudios de
diagndstico e investigacion genética en el INGEMM de MadridT. Todas las propuestas

mueven a la participacion a un tercio de los entrevistados.

6.1.7 — Uso de la web de la Fundacién (Gréfico 7)

Mayor interés de la web

Nada, ninguna

Noticias de actualidad...
Actividades de la Fundacién
Antiguo Foro

Todo es interesante
Convocatorias de actividades
Otras secciones

NC

Frecuencia de uso
Antes entraba pero ya no 47 %)

Muy poco

De vez en cuando

Muy a menudo :
Carencias de la web

Entre los que sefialan alguna
carencia de |la red destaca sobre
todo el hecho de que haya
desaparecido el antiguo foro

Base: total (N=115) de familias

NC

Sélo un 5 % de los encuestados accede muy a menudo a la web de la FSW, mientras el
34 % lo hace muy poco, el 13 % de tarde en tarde y el 47 % ha dejado de entrar. El aspecto
de mayor interés tiene que ver con la actualidad médica y entre lo que se echa en falta

destaca la desaparicién del antiguo foro.

6.1.8 — Valoracion de la Fundacién (Grafico 8)

30 - Valoracion de la FSW

25 | Valoracion media: 6,6 puntos

20

Base: total (N=115)
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La valoracion que recibe la FSW entre los asociados que han contestado la encuesta
es relativamente favorable; en una escala de 0 a 10 alcanza una nota de “aprobado alto”, 6,6
puntos. Sélo un 20 % de asociados suspende a la FSW, con una nota inferior a 5, mientras

que el 31 % le otorga un sobresaliente.

6.1.9 — Fortalezas de la Fundacion Sindrome de West (Gréfico 9)

g

Conocer a otras familias/ el apoyo de otras familias 32%
Las actividadades/los terapeutas/los voluntarios

La investigacion médica/ la organizacion de los Congresos
La informacién, orientacion a las familias

El esfuerzo y dinamismo de la direccion de la FSW

Oftras menciones

El trato familiar, cercano

Todo en general |}

La Presidenta

nsve | 22 %

T T T T 1

0 10 20 30 40

Base: total (N=115)

El aspecto mejor valorado de la FSW es que permite conocer a otras familias
afectadas (32 %); en segundo término se valoran la investigacién médica y la organizacion de
congresos (11 %), asi como las actividades para los nifios (11 %). También se menciona la
informacion y orientacion que ofrece (9 %), asi como el esfuerzo de la direccién y el

dinamismo que imprime a su gestidn (9 %).

6.1.10 — Debilidades de la Fundacion (Grafico 10)
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Otras cuestiones diversas

Mayor transparencia en la gestion de la FSW

Mayor informacion sobre aspectos médicos, ensayos
clinicos, etc

Aspectos genéricos de informacion y comunicacion

Informacion sobre aprendizaje, colegios, desarrollo fisico e
intelectual de los nifios/as

Base: total (N=115)
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Entre los aspectos a mejorar se mencionan dos muy concretos: la necesidad de
pensar en los asociados que no residen en Madrid, descentralizando actividades o creando

delegaciones (19 %) y mejorar la transparencia en la gestion de la FSW (9 %).

Este aspecto es especialmente relevante porque aquellos entrevistados que reclaman

mayor transparencia en la gestion de la FSW son los que se muestran mas criticos.

6.1.11 — Cuestionario a afiliados y sus familias

La recogida de la informacion se ha realizado mediante la autocumplimentaciéon de un
cuestionario online, el cual se reproduce a continuacién. La informacién obtenida procede
de la encuesta cumplimentada voluntariamente por los afiliados y todas las respuestas y

datos proporcionados han sido tratados estadisticamente de forma conjunta y confidencial.

El cuestionario que se les envié a los afiliados y sus familias estaba dividido en dos
grandes bloques. El primero estd dirigido a la comunicacién, para intentar conocer la
percepcion que tienen sobre la notoriedad del SW en la sociedad. El segundo trata de su
relacion con la Fundacion, desde el momento en el que la conocid hasta el uso que hace de

Sus servicios.

BLOQUE 1: COMUNICACION

P.1. Por favor, utilice ahora una escala de cero a diez para valorar el conocimiento
gue tiene la sociedad del Sindrome de West, en la que cero significa que la sociedad no sabe
nada del Sindrome de West y 10 que tiene un conocimiento muy amplio:

0= No se conoce nada 10= Se conoce mucho

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 NS
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P.2. Y ahora utilice una escala de 0 a 10 para valorar el interés que cree que tienen

los medios de comunicacion por dar a conocer las Enfermedades Raras, donde cero es que

no tienen ningun interés y 10 que tienen el maximo interés.

0= Ningun interés

10= El maximo interés

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 NS
P.3. ¢{Cual es su grado de acuerdo con las siguientes frases?
Bastante | Ni acuerdo

Muy de de ni Bastante en| Muy en

acuerdo | acuerdo |desacuerdo|desacuerdo|desacuerdo| NS/NC
Existen muchas 5 4 3 2 1 9
campaias de
concienciacién sobre
las Enfermedades
Raras
Es responsa-bilidad 5 4 3 2 1 9
de los gobiernos dar
a conocer la exis-
tencia de las en-
fermedades raras
Nos corresponde a 5 4 3 2 1 9

las familias y nuestro
entorno cercano dar
a conocer las

Enfermedades Raras

BLOQUE 2: LA FUNDACION SINDROME DE WEST

P.4. i Como conocid la existencia de la Fundacién Sindrome de West?
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— Buscando informacién en Internet 1
— Me hablé de la Fundacion uno de los médicos de mi hijo/a 2
(pediatra, neurdlogo, etc.)
— Me lo comentd un familiar, amigo, compafiero de trabajo 3
— Oi hablar de la Fundacion en radio o television 4
— Lei algo en periddicos o revistas (prensa escrita) 5
— Otras respuestas (anotar ) 6
—No lo recuerdo 7
— No deseo contestar 9

P.5. {Qué tipo de ayuda solicité entonces? Por favor, marque sdlo una respuesta (lo
primero que buscd en la Fundacién)

— Informacidn sobre la enfermedad y su tratamiento 1
— Asesoramiento acerca de médicos especializados 2
— Informacidn o asesoramiento sobre terapias farmacoldgicas 3
— Informacidn o asesoramiento sobre fisioterapia, logopedia, 4
etc.
— Contactar con otros padres, familias en situaciones similares 5
— Informacidn sobre colegios, campamentos, etc. 6
— Otras respuestas (anotar ) 7
—No lo recuerdo 8
— No deseo contestar 9

P.6. ¢Cual diria que fue la utilidad de la FSW en aquellos primeros momentos?

— Muy util 4

— Bastante util 3
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— Poco util 2
— Nada util 1
— No deseo contestar 9

P.7. i Participa actualmente en las actividades de la FSW? Por favor, marque todas en
las que habitualmente suele participar

—Venta de loteria de Navidad 1

— Recogida de tapones en su hogar y/o en el de personas 2
conocidas

— Difusién entre amigos y familiares de eventos culturales cuya 3
recaudacion es para la FSW (teatro, conciertos, etc.)

— Acudir a las Reuniones de Padres 4

— Llevar a mi hijo a campamentos/estancias de fin de semana 5

— Terapia acudtica 6

— Asistir al Congreso Internacional 7

— Participar en estudios clinicos 8

— Otras respuestas (anotar )

— No deseo contestar 9

P.8. i Con qué frecuencia utiliza la web de la FSW?

— Entra muy a menudo (minimo una vez a la semana) 1
— Entra de vez en cuando, una o dos veces al mes 2
— Entra muy poco (1 vez al mes o menos) 3
— Entré en el pasado, pero actualmente ya no entra 4
— No ha entrado nunca, no la conoce 5
— No deseo contestar 9

(Solo para los que entran muy a menudo, de vez en cuando o muy poco)
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P.8.a. ¢Cudl es el apartado de la web de la FSW que le parece mas interesante o mas

le gusta?

— Noticias de actualidad médica 1
— Noticias de actividades de la Fundacidn 2
— Convocatorias actividades 3
— Antiguo Foro 4
— Otras secciones 5

(SAlo para los que han entrado en alguna ocasion)

P.8.b. ¢Y hay algo que eche en falta en la web de la FSW, algun apartado o tema que
crea que se deberia incluir y no esta? Por favor, anote de qué se trata en caso afirmativo

L]

— No echo nada en falta, esta bien asi |:|

— No desea contestar D

P.9. iComo valora el papel que desempefia la Fundacion Sindrome de West, en
general? En una escala del 0 al 10, donde el cero es que valora muy mal su actuacién global y

10 muy bien, ¢qué puntuacién le daria en global?

puntos

P.10. En su opinidn, ¢qué es lo mejor de la FSW? Explique con sus propias palabras lo

gue mas le gusta de la Fundacion.

P.11. (Y cual cree que es el aspecto en el que deberia mejorar mas?
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6.1.12 — Conclusiones del analisis cuantitativo

El Sindrome de West es, en opinidn de los afectados, un gran desconocido para la sociedad:
En una escala de 0 a 10 6, lo que es lo mismo, valorando desde la absoluta ignorancia hasta
un conocimiento muy frecuente de la enfermedad, los encuestados sitian en un 1,5 el
conocimiento que tiene la sociedad sobre esta enfermedad. Asimismo, se piensa que los
medios de comunicacién apenas tienen interés por dar a conocer el problema de las

Enfermedades Raras (2,3 en la misma escala de 0 a 10).

Siguiendo con esta linea que apunta a la desinformacidn existente sobre estos temas,
el 60 % de las familias piensa que no existen campafas de concienciacidn sobre las
Enfermedades Raras. Hay una gran unanimidad al atribuir a los gobiernos la responsabilidad
de dar a conocer la existencia de las Enfermedades Raras: el 84 % estd muy de acuerdo o
bastante de acuerdo con esta idea. Algo mas de la mitad (el 53 %) también piensa que son

las familias y su entorno cercano quienes deben dar a conocer las Enfermedades Raras.

El 64 % de los encuestados tuvieron noticia de la existencia de la Fundacién Sindrome
de West a través de Internet, buscando informacién sobre la enfermedad. Son muy pocos los
afiliados que tuvieron notica de la Fundacion a través de alguno de los médicos que atendia

a su hijo (7 %).

En un primer contacto con la Fundacidn, los padres buscan principalmente dos cosas:
a) informacién sobre la enfermedad y su tratamiento (40 %) y b) contacto con otros padres y
familias en situacion similar (34 %). El primer contacto con la Fundacién fue de gran utilidad:
ocho de cada diez entrevistados consideran que fue muy util o bastante util; sélo uno de

cada diez lo considera poco o nada util.

Respecto a la participacion en actividades organizadas o gestionadas por la
Fundacion, en la que mas familias participan es en la recogida de tapones (42 %); esta
campana consiste en colocar cajas para la recogida de tapones de plastico que la gente,
altruistamente, quiera reciclar. A continuacién la empresa de logistica Halcourier (también

sin cargo alguno) pasa a recoger la caja llena, dejando una vacia a la vez. A partir de ahi, ellos
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también se encargan de llevarlos a la planta de reciclaje que mejor tasacién ofrezca (entre
180 y 200 euros por tonelada) para a continuacién ingresarlo en la cuenta de la Fundacién.
Todo lo recaudad se destina a sufragar los costes del West Genome Project, el estudio de
diagndstico e investigacidén genética en el Sindrome de West que se realiza en el Instituto de
Genética y Medicina Molecular de Madrid, en colaboracién con la Fundacidn Sindrome de
Dravet. Por el momento ya se ha completado la Fase 12, en la que 55 afiliados han
participado y estdn a la espera de sus respectivos informes, mientras que se esta preparando
la Fase 1B (con el resto de afiliados de la Fundacién que quieran participar) y la Fase 2, con
todos aquellos casos negativos de las fases 1A y 1B, para seguir indagando en la busqueda
de la causa de la enfermedad, con la secuenciacién completa del genoma de los

participantes.

En segundo término, con porcentajes en torno al 35-31% se mencionan la asistencia a
las reuniones de padres, la difusién de eventos benéficos (teatro, conciertos benéficos, etc.),
la venta de loteria de Navidad y la participacion en estudios clinicos, actividades todas ellas

gue mueven a la participacién a un tercio de los entrevistados.

Parece que la web de la Fundacién ha perdido relevancia en los ultimos anos pues el
47 % de los afiliados declara que, aunque antes entraba, ha dejado de hacerlo. Sélo un 5 %
de los encuestados accede muy a menudo a la web (como minimo una vez a la semana), un
13 % accede de vez en cuando (en torno a una o dos veces al mes y el 34 % entra muy poco,
con menor frecuencia). El apartado de mayor interés de la web tiene que ver con las noticias
de actualidad médica. En cuanto a deficiencias de la web, los que han entrado alguna vez

dicen, sobre todo, que echan en falta el antiguo foro de familias.

La valoracion general que recibe la FSW entre los asociados que han contestado a la
encuesta es relativamente favorable; en una escala de 0 a 10 alcanza un nota de “aprobado
alto”, 6,6 puntos. Sélo un 20 % de asociados suspende a la FSW, con una nota inferior a 5,

mientras que el 31 % le otorga un sobresaliente (nota superior a 8).

En cuanto a las fortalezas de la Fundacidn, los aspectos mejor valorados son:

Que permite conocer a otras familias afectadas por el mismo problema (32 %).
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*  En segundo término, a notable distancia, se valoran los aspectos relacionados
con la investigacion médica y la organizacion de congresos (11 %) y las
actividades para los nifios (11 %).

También se menciona la informacidn y orientacidon que ofrece a las familias (9 %),
asi como el esfuerzo realizado por la direccidn y el dinamismo que imprime a su

gestién (9 %).

Entre los aspectos a mejorar se mencionan dos muy concretos: la necesidad de
pensar en los asociados que no residen en Madrid, descentralizando actividades o creando
delegaciones (19 %) y mejorar la transparencia en la gestion de la FSW (9 %). Este aspecto es
especialmente relevante porque aquellos entrevistados que reclaman mayor transparencia
en la gestion de la FSW son los que se muestran mas criticos con su funcionamiento,
otorgandole valoraciones negativas (por debajo del 5 en la pregunta de puntuaciéon de 0 a

10).
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6.2 Percepcion externa: analisis cualitativo

En esta ocasidn elegimos la entrevista en profundidad y el analisis de discurso para recoger
la percepcion que de la patologia y de la propia Fundacion tienen los otros dos grupos de
interés: los medios de comunicacién (de diferentes plataformas) y la profesion médica, tanto

la especializada (Neuropediatria y Neurofisiologia) como la de atencién primaria (Pediatria).

Podemos resumir que el sentir generalizado sobre el conocimiento que del Sindrome
de West tiene el gran publico es muy bajo, a pesar de coincidir en que ultimamente se
ofrece algo mas de informacién sobre las Enfermedades Raras. La implicacidon de personajes
publicos, como son el futbolista Iniesta o la propia Reina Letizia, ha ayudado a que la
presencia en medios aumente, pues «se conocen mas nombres y empieza a sonar, pero la

gente no sabe muy bien lo que es» (Peraita, 2015)

La evolucidn positiva del conocimiento general en estos diez ultimos afos si que
parece poner de acuerdo a todos y es valorada muy positivamente la cantidad de actividades
de todo tipo que realiza la Fundacién: terapias, campamentos, programa “respiro”, etc.
Luego estan las “otras” actividades, las que realiza para captar fondos o conseguir
divulgacidn y, en ese caso, el mayor logro que se puede apuntar la Fundacion es que siempre
transmite felicidad, de los nifios y de los papas. Lejos de la imagen de pena o tristeza que
muchos se puedan esperar de una enfermedad tan devastadora, siempre se busca transmitir
un mensaje de esperanza, que se puede ser feliz a pesar del West. Asi lo refleja la periodista
Marta Jaumandreu. «Yo creo que hacen muy bien una cosa que es asociar la enfermedad al
bienestar, que es curioso. Normalmente te hablan de enfermedades y es como siempre
terrible y, es verdad que lo es, no podemos decir que es algo divertido porque no lo es, pero
creo que consiguen asociar lo que es la enfermedad a una experiencia positiva de la gente
que participa con ustedes. Y yo creo que es la clave del éxito, de verdad» (2015). El doctor
Arcas, por ejemplo, no tiene ninguna duda sobre el beneficio que ha reportado la existencia
de la Fundacién: «Muy positivo. Fue un paso muy importante para el conocimiento [la
creacién de la Fundacion], tanto entre la profesion (por los congresos y folletos que se han
hecho) como para las familias, por el apoyo que han tenido. Se sienten protegidos, parte de

un colectivo, con apoyo e informacidn, que los médicos no conocemos, como pequefios
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trucos para tratar a los nifios... nosotros no le prestamos mucha importancia a estas cosas»

(2014).

La Fundacién se preocupa de atender a las familias en las reuniones de autoayuda (ya
lleva 37 en estos once afios) y en conversaciones particulares con cada una, donde las
orienta sobre un especialista adecuado, un terapeuta o una prueba de diagndstico. La
profesién médica parece apreciar este modo de actuar, como indica la doctora Pérez
Jiménez. «A mi me gusta la actitud que tiene la Fundacién, porque no invade nada el terreno
del profesional y eso, en una relacidn a largo plazo, se agradece. A mi no me gusta que la
gente entre en el hospital con globos, fiesta, etc. Creo que un hospital universitario es un

lugar para la actividad cientifica, docente, etc.» (Pérez Jiménez, 2015)

No cabe duda de que hoy en dia el paciente (o su familia en este caso en el que se
trata de bebés), busca todas las fuentes de informacién posibles y a su alcance y ahi Internet
tiene mucho peso; para Maximo Pradera la figura del paciente 2.0 hoy en dia es una realidad
«absolutamente, la gente ahora sabe... o cree que sabe (...) Los médicos estdn aterrados con
eso, detestan Internet y lanzan grandes sarcasmos en consulta cuando uno va y les cuenta
cosas y tal. Como todo, Internet es un arma de doble uso, es tecnologia de doble uso. Si eres
un idiota y no tienes criterio, acabas en la hipocondria y la hipocondria conduce a la
automedicaciéon» (2015). Sin embargo, no todos los profesionales sanitarios demonizan la
red como fuente de informacion. «A mi me parece fenomenal, claro que si. Si los padres
saben tanto como yo o0 mas... a mi eso no me molesta para nada. Ahora el conocimiento
tiene que ser de todos. No tengo que saber yo mas que ustedes, al revés, es casi mas légico
gue sepan mas. Yo aprendo de ustedes. Para mi, lo que piensa una madre o piensa un padre

prevalece sobre todo lo demas» (Lamela, 2014).

6.2.1 — Profesionales de la comunicacion

A) Laura Peraita - (Jefa de Seccion Familia del Diario ABC).

Entrevista realizada en Madrid el 18 de mayo de 2015.
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¢Qué conocimiento existe sobre el Sindrome de West en la prensa espaiola?

Muy poco. Si que es verdad que ultimamente se da mds informacién sobre
Enfermedades Raras, se conocen mas nombres y empieza a sonar, pero la gente no
sabe muy bien lo que es.

é¢Ha notado diferencia en los ultimos diez afos?

Si, hay mas interés. La labor que han desarrollado las reinas Sofia y Letizia con las
Enfermedades Raras les estan dando mas notoriedad. Es importantisimo que haya
personajes conocidos que las apoyen para salir en los medios.

En concreto el Sindrome de West, éitienes mas peso especifico que otras
Enfermedades Raras?

No especialmente, incluso diria que al contrario; hay otras mas conocidas. Yo creo
gue falta que se divulguen mds casos para que a la gente le pueda conmover. Es
importante que las enfermedades tengan caras y ojos para que se sepa como lo viven
las familias que las sufren. Vivimos un momento con tanta informacién y tanta pena
en todos los dmbitos que hay que personalizarlo.

é¢Qué actividades conoce de la Fundacién Sindrome de West?

Los campamentos y las terapias con caballo. Especialmente la primera me parece
fundamental, ya que les proporciona a los padres un descanso muy importante.

¢Qué le parece el paciente 2.0, que cada vez exige mas informacion a los médicos y
alos MM.CC.?

Me parece bien como profesional y como madre. Si que es verdad que cuando tienes
qgue ir al médico lo primero que te dicen es que no mires en internet..., pero al
paciente le ayuda saber a qué puede enfrentarse. Vivimos en el mundo de la
informacién y es primordial tener informacion. En esos casos quieres saberlo todo.
Vas al médico ya con tus propias preguntas (a veces hasta con tu diagndstico) y sales
de la consulta con menos dudas que si te lo sueltan todo de golpe. En ese caso la
consulta es mas rica, puedes hablar mas del tema y ver posibles soluciones.

é¢Echa de menos algtin tipo de campaia por parte de la FSW?

Ahora no recuerdo ninguna campafa concreta que se pudiera adaptar al West, pero
es evidente que este tipo de acciones (como la de los cubos de agua helada a favor

de la ELA) ayudan a que la gente tenga conocimiento de la enfermedad. Hay que
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B)

312

pensar algo para impactar, para que la gente se sienta conmovida. Hace tres afios
sacamos una portada en el suplemento de Familia de un nifio con Sindrome de
Down. Ellos estaban haciendo una campafia de promocién con carteles por la calle
para que la gente se acostumbrara a ver las caras y que no les extrafiase luego al
verlos en persona. Hay que normalizar. Hace poco estuve con la Fundacién Juan XXIlI
y ellos hicieron un campamento mixto con nifios discapacitados y sin discapacidad.
Me parecié una idea buenisima, porque a los nifios sin problemas al principio les
daba miedo juntarse con otros diferentes; pero en cuanto convivieron congeniaron
de maravilla. Esto es buenisimo para los unos y para los otros. El dia de mafana seran

unos adultos muy preparados para convivir con gente con discapacidad.

Marta Jaumandreu - (Periodista de RTVE).

Entrevista realizada en Madrid el 1 de abril de 2015.

¢Como valoraria el conocimiento del Sindrome de West por parte de la profesion
periodistica?

Mi caso no es objetivo, al colaborar con la Fundacion Sindrome de West, pero si me
abstraigo de mi misma y me comparo con mis compafieros creo que no se conoce lo
suficiente. Si es cierto que conocemos el hecho de que existen las Enfermedades
Raras ya que hay muchos actos, se celebran jornadas, etc. con la presencia de la
Reina Letizia que es la presidenta de las Enfermedades Raras, pero es algo como
global y no en particular cada una de ellas respecto a la profesidn periodista
generalista. Me imagino que las revistas que se dediquen mds a medicina o a ONG,
etc. a lo mejor tienen mayor conocimiento, pero nosotros como profesion generalista
creo que existe poco conocimiento del Sindrome de West. De las Enfermedades
Raras, por suerte, si que vamos teniendo mds conocimiento pero, sobre todo, debido
a que hay caras muy conocidas, en este caso de la Reina, que hace que nosotros
vayamos detrds de esa noticia, que nos enteremos y que interese sacar a la luz segun

qué enfermedades.
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éY respecto a otras enfermedades similares: Sindrome de X Fragil, Dravet,
Angelman, etc.? En cuanto a grado de conocimiento, éel West esta entre las
mejores o las peores? i(Cree que puede haber alguna que se conozca mas por
alguna razén que usted crea o estamos todas en el mismo saco?

Yo creo que, en concreto, el Sindrome de West es de las mas conocidas, quizas por la
labor que estdn haciendo. El Sindrome de Angelman también es conocido, pero
quizas por la labor que ellos hacen de conocimiento, es decir, se esfuerzan en hacer
actos, en hacer actividades, en llamar la atencién de los medios, de la sociedad para

gue conozcamos las enfermedades.

éCree que en estos ultimos 10 afnos ha podido haber una evolucion?

Sin duda, pero muchisimo. Yo creo que hacen muchisimas cosas no sdélo para que la
sociedad conozca la enfermedad en si, ademads yo creo que eso repercute en que
haya mas gente, instituciones, empresas que conozcan la enfermedad y que, por

tanto, eso revierte positivamente en la Fundacién y en las asociaciones.

Y en cuanto a las actividades de la Fundacion, que las conoce bien, icomo las
valora? ¢(Cree que son descabelladas? ¢Qué estdn atinadas en cuanto a la
divulgacion o a la busqueda de recursos econémicos?

Yo creo que hacen muy bien una cosa que es asociar la enfermedad al bienestar, que
es curioso. Normalmente te hablan de enfermedades y es como siempre terrible y, es
verdad que lo es, no podemos decir que es algo divertido porque no lo es, pero creo
gue consiguen asociar lo que es la enfermedad a una experiencia positiva de la gente
gue participa con ustedes. Y yo creo que es la clave del éxito, de verdad, porque vas
al baloncesto, te diviertes, los torneos de golf, dentro de que sabes que es un acto
benéfico y que prestas tu imagen, tu voz, lo que sea, para la Fundacién, ademas
estais consiguiendo mi disfrute. Estan consiguiendo que yo esté bien haciendo algo
gue es bueno. Y no te piden dinero, porque nos gustaria colaborar con todo el
mundo, pero ademas, no sélo estoy ayudandoles, sino que ademas me lo estoy

pasando fenomenal y eso, ademas, yo luego lo voy a contar y me va a hacer repetir.
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El golf, que es una de las actividades en las que mas hincapié hace, el padel
recientemente lo acaba de incorporar la Fundacion. También me encanté muchisimo
el que esté colaborando, por ejemplo, con el teatro, con actividades culturales, ahora
con la obra de Blanca Marsillach, también con “El cavernicola”, con Sinacio,
conciertos, etc. Yo creo que las actividades son muy apropiadas y el asociar la
enfermedad que es algo malo, entre comillas terrible, con un disfrute, eso es
paraddjico... sacas el lado positivo y es lo bueno, porque yo creo que la sociedad esta

hastiada ya de que todo sea terrible, todo el mundo llorando... y todo en su punto.

En el “debe”, diganos cosas que eche en falta. Algunos dicen que “ponerle cara a la
enfermedad”...

Eso si que lo echo en falta, cuando vamos a alguna de las actividades, tienen los
carteles, pero yo no veo, no percibo qué es la enfermedad. A lo mejor se quiere no
pecar de lastimeros, pero a lo mejor si que tendria que haber, no sé en qué formato,
pero si que quedara mds evidenciado en qué consiste la enfermedad y cémo se
puede ayudar. Como se puede ayudar a esa familia, a esos nifios. O tu como
sociedad, qué es lo que se puede hacer. Y, sobre todo, el conocimiento. Si, Sindrome
de West, la enfermedad de los espasmos infantiles, ya..., pero no es sélo eso. Esto no
es sélo que a un nifo le dé un espasmo, es que tiene otras muchas secuelas que para
las familias son duras... y ver cdmo el nifio, en mayor o menor grado, tiene una serie
de deficiencias y eso... si que lo echo en falta. Y poner cara, exacto.

A mi me llamdé mucho la atencién la campafa que ha hecho una madre en
Internet, en las redes sociales, de autismo de una madre que era enfermera. Yo creo
gue esa campana ha tenido éxito también, no sélo porque el autismo es mucho mas
conocido y tiene muchas mas ayudas, aun asi a los médicos les falta llegar al porqué
del autismo, pero estuvo muy bien porque ademas de usar, cuando la campafia fue
mucho mas conocida, caras famosas haciendo el gesto a favor de la ayuda al autismo
si que se explicaba o salia la nifia o el nifio, se veia como es esa enfermedad, en qué
consiste. Sin que dé lastima, porque es verdad que estamos hartos de la lastima, pero
si conocer en caras de nifios, en caras de familias, que no tienen por qué estar

llorando... cdmo es usted, familia de un nifio con Sindrome de West, cdbmo es su dia a
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dia. Una campafia, como esta de esta madre, a lo mejor si que ayudaria a concienciar
a la sociedad o al conocimiento de la sociedad de en qué consiste la enfermedad. Hay
gue hacerse visibles, hay que ensefiar la cara de la enfermedad y del dia a dia, sin que
dé lastima. Si que hay que mostrar esa otra cara. Esta muy bien el lado de qué bien,
yo conozco la enfermedad por algo que a mi me hace sentir bien, pero no todo es asi,
no es la realidad. Eso si que lo echaria en falta, el ver la cara de la enfermedad.
Puedes ver algo duro pero luego sumandolo a una campana agradable ves el
“tenemos que ayudar” para que esta familia sea feliz, porque se puede ser feliz.
Conseguir la doble cara de la moneda. Pero si que hay que pulsar la tecla esa, quizas

no la tengan pulsada.

Otra tarea en la que se esta trabajando mucho es en la de dar formacién a las
familias. Se esta contribuyendo a la que llaman el Paciente 2.0 ¢{Qué opinion te
merece?

Yo, en Internet —y sobre todo lo que tienen que ver con la medicina—, soy muy cauta.
Yo creo que hay que tener muchisima precaucién. Porque cuando te dicen que tienes
un “puturrututd” (tipico nombre médico) vas a Internet y te salen cosas horribles y
crees que te vas a morir. Hay que ser muy cautos. Pero que en estos casos de la
telemedicina, creo que es muy prdctica porque, primero, le quitas a las familias una
cantidad de pérdida de tiempo terrible, de ir con el nifio a la consulta, que es
complicada su movilidad, moverse con él, etc. En esos casos creo que es muy
practico. Afortunadamente las nuevas tecnologias nos estan dando herramientas que
yo creo que para las familias es muy cémodo poder hablar con el médico online, en
tiempo real, para que te solucionen dudas. Incluso, que si hay que hacer
determinadas pruebas médicas, esos resultados puedan ir online al médico para que
él haga una valoraciéon, me parece que es super positivo, sobre todo por la rapidez,
de tener tu una respuesta inmediata y por las familias, ir al hospital no es agradable,
ni a una consulta médica, asi que yo creo que es hasta bueno y saludable para el
bienestar emocional de las familias, del nifio; ese dia ya estds fastidiado. Si existe esa

posibilidad me parece fenomenal, dentro de unas cosas normales. Una revision que
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la tengas que hacer en un hospital, la tienes que hacer en un hospital, pero me

parece que es un avance fantastico.

¢Y cree que los padres ahora estdan mas formados o se interesan mas e, incluso,
preguntan, repreguntan, averiguan tratamientos, medicamentos... y que eso es
bueno?

Hombre, cada vez nos quedamos menos con sélo una opinidon médica e intentamos
hacernos nuestro... es un poco peligroso. Me imagino que los médicos estaran hartos
de escuchar “es que he oido que en Estados Unidos hay una técnica que...”. Si, pero
es que aqui... entonces... Pero es bueno, es bueno que las personas estén mas
formadas, que las familias sepan bien en qué consiste la enfermedad de sus hijos y
gue sepan actuar en un momento dado y que, incluso, si se enteran de algo que se lo
comuniquen a un médico, aunque el médico lo sabra porque va a congresos. Yo creo
gue es bueno, es saludable, pero siempre dentro de unos limites, en los que no nos
extralimitemos; porque no somos médicos, y muchos vamos de “yo ya me lo sé todo
porque me meto en Internet”. No, hay que tener mucho cuidado con Internet porque
no todo lo que pone ahi... pero si que creo que es bueno, que las familias se formen,
incluso, que creo que ya lo hacen, que haya congresos o clases de formacién para
padres o cdmo tratar a los nifios porque eso va a revertir en el bienestar de los nifos.
Si sus padres no se asustan ante un episodio de epilepsia y el padre sabe como tiene
gue actuar, el nifio al final lo va a sentir, entonces yo creo es que bueno, talleres
practicos a lo mejor en colaboracién con la Cruz Roja, etc.

La formacién en las escuelas, ademas de en las familias, yo creo que es muy
importante y me parece muy bien la casita que tienen en Torrelodones para que las
familias que vienen de fuera de Madrid tengan un sitio en el que estar.

Yo creo que incluso los que colaboramos con la Fundacidn muchas veces
desconocemos esos extremos (necesidades en los hoteles, funda de colchon,
barreras, etc.). Todavia queda mucho trabajo para eso pero en los ultimos 10 afios
creo que han dado un salto bestial teniendo en cuenta lo dificil que es... y mas siendo

una enfermedad rara. Hay mas Down y por tanto se conoce mas, hay mas
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investigacidn, mas facilidades, en general, pero para las Enfermedades Raras es mas
complicado pero, al final, dentro de sus variantes al final son muy parecidas.

Creo que la Fundacién esta consiguiendo mucho... y que queda. Yo no me
puedo cansar porque estoy haciendo algo bueno, y a mi eso ya me satisface, pero es
gue encima me lo hacéis pasar de puta madre y estoy con gente encantadora, que es
como mi familia. ¢Pero cdbmo me voy a cansar? Me cansaria si todos los meses me
dijera que diera 100 euros... al final yo digo: tengo el taller, el coche, etc. ahi me
agobiaria. Yo intento hacer el bien para los demas. Yo creo que eso lo hace muy bien

la Fundacién, porque logra que uno, ademas, disfrute.

Maximo Pradera - (Periodista de Onda Cero).

Entrevista realizada en Pozuelo de Alarcon (Madrid) el 1 de octubre de 2015.

¢Como valora el conocimiento del Sindrome de West entre la profesion?

Yo creo que nadie sabe lo que es, ademds tenemos la desgracia, no solamente
Espaifa, si no los humanos en general, de que existe un buen pufiado de
Enfermedades Raras que de vez en cuando asoman en la tele. Te enteras de que hay
mogollén de Enfermedades Raras que a los laboratorios les importan una mierda
porgque son cuatro nifios los que las tienen. Sabes que los nifos que ya la padecen y
los que estdn por venir van a estar puteados por los siglos de los siglos, porque nadie
pone esfuerzo en investigar eso, porque no es rentable y yo, por ejemplo, oscilo
entre la culpabilidad extrema de decir “cdmo puedo ayudar” y pasar olimpicamente:
“por qué tengo que cargar yo con esto, esto es responsabilidad de los poderes
publicos a los que yo financio con mis impuestos”. Hay una especie de culpabilizacién
de la sociedad, a veces, con donar dinero. “Vamos a ayudar a esto”; perdona, el que
tiene que ayudar es el Estado. Esta bien para casos puntuales organizar campafas
por ejemplo “recaudar dinero para Haiti”. pero la gente, o al menos yo, no me quiero
sentir culpabilizado por no dar porque ademas hay tantas causas que les importan
una mierda a los poderes publicos que estaria financiando a media humanidad. Yo,

ya te digo, oscilo entre el interés y luego, como un efecto rebote, como de alejarme
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de eso, para no sentirme mal y no sentir que no soy suficientemente solidario. Como

resumen de la pregunta que me has hecho de cudl es el conocimiento: escasisimo.

Pero si que puso su granito con la novela en la que mencioné a la FSW, El violin del
diablo....

Si, lo meti, es cierto que no altera la trama pero si altera la percepcion del lector de
un policia cabrén que hay. Dices “es un cabrén”, pero también tiene su lado de
sufrimiento, que es tener un hijo con West. Es una técnica de escritor de hacer que
las muertes, incluso las de los seres mas malvados de la novela, le importen algo al
lector, como diciendo “bueno, no era malo del todo” y como yo habia entrado en
contacto a través de More con el Sindrome y conoci al hijo de More y me resulté muy
conmovedor, pues pensé que si yo me habia conmovido también se podia conmover

el lector.

éCree que en los ultimos 10 afios ha podido haber algtin progreso en este sentido?
Si soy sincero, no sé evaluar los dividendos del trabajo de la Fundacion. No sé si
ahora la gente lo conoce mas, porque también es cierto que yo vivo como un
ermitaiio, vivo escribiendo todo el dia, salgo poco de casa... no soy un More, que es
todo lo contrario a mi, que es el hiper sociable, el hiper conector, yo soy como su
polo opuesto..., entonces no le puedo decir. Yo lo veo poco, creo que incluso
ultimamente han tenido mas repercusién otras enfermedades jodidas como la del
cubo de hielo [Esclerosis Lateral Amiotrdéfica, ELA] o la de la piel de mariposa, las he
visto mds en los medios, es todo lo que te puedo decir. Es que es la hostia que te
eclipsen otras enfermedades jodidas y competir por un espacio de horror: a ver qué
enfermedades dejan al nifio en peores condiciones para ser mas sexy.

Creo que, en general, los gastos sanitarios en occidente podrian disminuirse
muchisimo, no sé en qué porcentaje, pero muchisimo... y dedicarse al estudio,
intervencion y cura de estas enfermedades, si los médicos te preguntaran nada mas
entrar por la consulta “qué comes”. Ahora mismo, la principal fuente de trastornos

de salud, en occidente por lo menos, es la forma en la que nos alimentamos.
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Las actividades que realiza la Fundacion, ¢cémo las valora?

Yo creo que eso estd muy bien hecho. Yo creo que la musica, los torneos de golf y los
deportes, aparte de ser acontecimientos que a la gente le apetecen... quizas ¢sabe lo
que falte?, una buena pelicula sobre el Sindrome de West. Igual que el autismo tuvo
su pelicula con Rain Man, una pelicula que trate sobre el Sindrome de West, bien
escrita, terminaria por llamar la atencion... o una buena novela que podrias convertir
en un thriller, que hayan descubierto algo para el Sindrome. Yo tenia en la cabeza...

ya la acabaré escribiendo, una novela sobre el herpes.

¢Qué opinion le merece el paciente 2.0?

Los médicos estdn aterrados con eso, detestan Internet y lanzan grandes sarcasmos
en consulta cuando uno va y les cuenta cosas y tal. Como todo, Internet es un arma
de doble uso, es tecnologia de doble uso. Si eres un idiota y no tienes criterio, acabas
en la hipocondria y la hipocondria conduce a la automedicacién. A mi madre la pasé

y reventd. Hay que saber qué pdginas visitar. El paciente 2.0... cuidado.

¢éPero cree que es una realidad y que es inevitable?

Absolutamente, la gente ahora sabe... o cree que sabe.

éCree que nos falta poner el rostro en el Sindrome de West para que lo veamos mas
cercana?

Yo si fuera presidente del Gobierno haria dos cosas: la primera, perdéneme la
brutalidad de la expresién, que tengan donde caerse muertos los nifios, que los
padres no se tengan que financiar el centro o que reciban unas grandes ayudas y para
eso estoy convencido de que hay dinero. Es que es la prioridad nimero uno, si no
utilizamos el dinero publico para ayudar a la gente que lo esté pasando mal, pues...
Partimos de la base de que el sufrimiento no se puede eliminar de nuestra vida, pero
si el superfluo. Todo lo que sea eliminar lo superfluo con fondos publicos, es decir, lo
gue sufre de mas el paciente, eso hay que exterminarlo. Todos tenemos nuestra
dosis de sufrimiento en esta vida pero la propina ya no, gracias. Eso hay que acabar

con ello.
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Por un lado es tratamiento de los que ya lo sufren, de las familias que tienen
que lidiar con ello, y, por otro lado, en una cosa de prevencion.
Mejorar el sufrimiento “extra” de nifios y familias y convertir a la Sanidad en

lo que deberia de ser, una cosa de prevencion.

6.2.2 — Médicos

A)
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Joaquin Arcas Martinez - (Neuropediatra del Hospital La Paz de Madrid).

Entrevista realizada en Madrid el 16 de septiembre de 2014.

¢Como valora el conocimiento del Sindrome de West en las profesiones sanitarias
en esta ultima década?

Creo que en estos ultimos afios se ha mejorado mucho la capacidad diagndstica,
sobre todo en atencidn primaria. El pediatra es el que suele recibir la primera
informacién de los padres, tanto en Urgencias como en los centros de salud. Ha
habido una avance en la comunicacion entre los profesionales especialistas y los
pediatras y eso ha llevado a que el diagndstico sea mas precoz. Aunque todavia hay
algln caso que se demora mas en el tiempo, la mayoria han pasado de seis meses a
uno, en los peores casos. Con un diagndstico precoz la evolucidn posterior es mejor,
légicamente.

éCree que el Sindrome de West tiene el mismo reconocimiento para ustedes que
otros Sindromes epilépticos?

Me parece que tiene un atractivo especial para las profesiones sanitarias, quiza por la
parte histdrica que se produjo cuando se conocid por primera vez el cuadro (el
romanticismo de que lo describiera el doctor West en su propio hijo) ha llevado a
dotarlo de un halo de especial interés. Y luego por lo espectacular del cuadro, que
permite un reconocimiento rapido y la posibilidad de aplicar de inmediato un
tratamiento, con las ventajas que esto conlleva para una posible curacidon del
paciente. Al médico también le estimula que, si hace las cosas bien, pueda haber una
posibilidad de curacién.

¢Como valora el trabajo de la Fundacidon Sindrome de West en estos afios?
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Muy positivo. Fue un paso muy importante para el conocimiento, tanto entre la
profesidn (por los congresos y folletos que se han hecho) como para las familias, por
el apoyo que han tenido. Se sienten protegidos, parte de un colectivo, con apoyo e
informacion, que los médicos no conocemos, como pequeios trucos para tratar a los
nifios... nosotros no le prestamos mucha importancia a estas cosas pero para ellos es
importante que haya otras personas que hayan vivido esas mismas experiencias y
gue se las transmitan. Sentirse acompaiiado, tener informaciéon sobre cuestiones
educativas o administrativas y también servir de presidn para las autoridades para
gue inviertan en determinados aspectos necesarios. Es mas, considero que todavia
hacen poca presién, que deberian hacer mas

é¢Qué echa en falta en la FSW para seguir avanzando?

Pues eso, ejercer mas presién sobre los politicos y las administraciones para que haya
mas prestaciones para las familias, porque lo necesitan. La problematica que se
plantea en este momento con una sociedad muy individualista, que no se tienen los
apoyos que antes se tenian de vecinos o familias, hace que uno de los cényuges
tenga que dejar de trabajar para atender al nifio enfermo. Y luego la cantidad de
recursos econdmicos que se necesitan aparte de esto (terapias, panales,
ortopedias...) Es necesario presionar mas a las administraciones para conseguir
mejores ventajas fiscales que incentiven a realizar donativos a los particulares y a las
empresas. Asi se podra redistribuir el dinero a la gente que mas lo necesite y, quien

decida aportarlo, que se lo pueda desgravar.

Angeles Pérez Jiménez - (Neurofisidloga del Hospital Nifio Jests de Madrid).
Entrevista realizada en Madrid el 16 de septiembre de 2015.

éComo valora el conocimiento que se tiene del Sindrome de West en las
profesiones médicas?

Por una parte, creo que se empieza a desmitificar la idea de que el Sindrome de West
es una enfermedad con un prondstico grave y que se asocia siempre con un retraso

en el desarrollo psicomotor. Ahora, nos gusta mas usar el término de “espasmos
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infantiles”. Los “espasmos infantiles” son un tipo de crisis que ocurren en una edad
determinada que suele ser el primer afio o la mitad del segundo afo de vida. Los
nifos que tienen espasmos infantiles, antes se pensaba que todos tenian Sindrome
de West y tampoco hay mucho problema en denominarlo asi si le quitamos esa
connotacién de ser un prondstico grave. En algunos nifnos con espasmos infantiles se
puede hacer un diagndstico de cudl es la causa de esto espasmos infantiles y se
puede poner un tratamiento especifico temprano que evita el desarrollo posterior de
una encefalopatia infantil y los espasmos infantiles pueden asociarse a un trazado
electroencefalo-grafico muy alterado, muy grave, que se llama hipsarritmia o no. Y,
de hecho, es mads frecuente hoy en dia que no se vean esos trazados alterados, quiza
porque se diagnostican antes, se tratan mejor y se ven mas pronto las causas. Las
causas pueden ser desde una lesién, que se puede extirpar, por ejemplo, un quiste,
un tumor de grado bajo, una malformacidn localizada o displasia cortical o pueden
ser causas genéticas que tienen un prondstico bueno, espontaneo, a largo plazo,
como puede ser el Sindrome de Down o, incluso, casos que son poco frecuentes pero
gue son Sindrome de West... digamos que es una predisposiciéon genética que se
controla y no vuelven a aparecer crisis, que tienen muy buen prondstico.

Eso es lo que hemos aprendido de la categoria, que ante se llamaba Sindrome
de West y se creia que era todo lo mismo. No es todo lo mismo, eso para los
especialistas. Y para las profesiones, que estan como si dijéramos tratando con los
nifios, que no son neurdlogos, neuropediatras y epileptdlogos, pues no sabria decir
exactamente cuanto se ha mejorado el conocimiento pero, probablemente, de una
forma escalonada gracias, a lo mejor, a la formacién que han podido dar los
especialistas neuropediatras a los pediatras o los especialistas en epilepsia a los
neurofisidlogos, mds generales, pues, probablemente, esto ha tenido un efecto que
ha hecho que se haya contagiado también al resto de las profesiones y es un punto
importante, porque es un término o un diagndstico, que si a la familia no se la apoya
con una formacién adicional, mas exacta, mas precisa, puede tener acceso a una
informacién mas antigua, que esté menos seleccionada en la red, que puede
provocar una reaccion emocional en la familia muy negativa, muy dura que, desde el

punto de vista del manejo del paciente, también puede afectar cémo esa familia va a
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afrontar la enfermedad. Pueden acudir a muchas opiniones que pueden llegar a
confundirles.

El prondstico del Sindrome de West no es uniforme, lo que hemos aprendido
en estos afios es que, en parte, depende de la causa, la etiologia, y que hoy en dia
contamos con muchos mas medios para diagnosticar la causa, de la misma manera
gue aungue sea una causa, por ejemplo, eso también se ha avanzado mucho en los
ultimos afios, causas genéticas de encefalopatia epiléptica. Hay algunas causas
genéticas que no tienen buen prondstico, pero al hacer el diagndstico temprano
también quita mucha incertidumbre a las familias, para eso también se ha avanzado
en estudios de genética que disponiamos hace 3-4 afios. En los Ultimos 4 anos son los
gue se llaman paneles de encefalopatias epilépticas que detectan varios genes que
pueden estar relacionados con encefalopatias epilépticas, muchas de las cuales
asocian un inicio en forma de Sindrome de West, incluso, ahora se esta haciendo un
analisis del genoma completo para detectar sintomas genéticos relacionados.

Se ha avanzado muchisimo en el diagndstico de neuroimagen. En Espafia el
grupo Ruber estd muy avanzado en ver pequefias lesiones que sélo exploradas de esa
manera, combinando la resonancia y el PET y, ademas de eso, combinando que la
exploracion se hace relacionando los segmentos del escaner, cortes del cerebro con
una distancia de una a otro muy fina de manera que se puede hacer una analisis muy
preciso para detectar pequefias lesiones y luego una reconstruccidn en tres
dimensiones, es decir, que hay pequeiias lesiones que sélo procesando después las
imagenes las ves y una pequena lesion, por ejemplo, en la parte mas anterior del
I6bulo temporal puede darte una encefalopatia epiléptica con espasmos infantiles,
gue le puedes poner la etiqueta de Sindrome de West pero que es una epilepsia que
se puede remediar.

Creo que es muy importante aplicar los avances que hay en el diagndstico y el
reto seria tanto para detectar cuando serian realmente epilepsias focales que se
comportan como generalizadas como un Sindrome de West con alteraciones mas
difusas como para el diagndstico por neuroimagen, genético. El reto seria que todo
esto que se estd haciendo en pocos centros en Espafia mas especializados en

epilepsia, pudiera hacerse en mas hospitales.
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Si ha habido avances cientificos lo que hay que hacer es aplicar esos avances
cientificos a la practica clinica diaria y eso es una labor que a veces los hospitales...
como implantar nuevas formas de trabajar incrementa el gasto a medio plazo, no
incrementa el gasto. Un paciente que se cura, un paciente que deja de gastar. Es algo
gue hay que hacer, hay que cambiar, hay que mejorar para poder aplicar de una
forma mds universal los avances, como puede ser hacer un estudio de Video-EEG
antes de poner un tratamiento a cualquier nifio con espasmos infantiles. Si tu haces
un estudio de Video-EEG ahi ya detectas si esos espasmos son realmente una crisis
generalizada o es una epilepsia que parece que es una causa focal, porque tiene un
foco o tiene varios focos, empiezas a tener pistas e, incluso, algunos rasgos que ves
gue te indican una etiologia, seria como el primer caso y luego hacer un estudio de
cual es la causa lo mas avanzado posible, eso seria el ideal y luego ya decides el
prondstico, el esquema o el plan de entrenamiento. Si que es verdad que se tienen
gue poner los corticoides, la Vigabatrina o el Sabrilex al principio, y eso se esta
haciendo, pero cada paciente no es lo mismo.
éCree que el conocimiento que hay del Sindrome de West es el mismo que el de
otras enfermedades afines?

Tampoco puedo decir con exactitud, yo puedo informar de lo que nosotros hacemos,
pero si que es verdad que por parte de familiares, por ejemplo, si que a veces me han
hablado de la Fundacidén Sindrome de West independientemente de que yo la
conociera, sobre todo por los medios de comunicacién, y creo que es importante. El
Sindrome de Dravet, por ejemplo, que es una asociacion modélica, tiene un capitulo
internacional detras. A mi personalmente me parece muy bien su modelo, a mi me
resulta muy importante el enfoque tanto de apoyo como de asesoramiento. En mi
opinidn, los congresos que hace la FSW a nivel cientifico ha sido de lo mas alto que
he asistido yo en Espafia y eso demuestra que tienen las ideas muy claras. Yo creo
gue lo de la investigacion estd muy bien, pero la parte social es muy importante, es lo
basico. En Espana hay poco apoyo a la investigacidn pero es que también de lo otro
hay muy poco o menos o nada, con lo cual yo creo que lo primero es lo primero. La
potencia que tiene Estados Unidos para investigar... pero siempre un investigador

muy brillante espafol puede tomar contacto con la universidad espafiola que a lo
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mejor puede formar parte de proyectos internacionales; hay redes de investigacion
internacionales a nivel europeo, hoy en dia los proyectos aislados de un centro cada
vez se hacen menos.

La investigacidon basica en el Sindrome de West es muy complicada. Nosotros
tenemos una idea que ha surgido de recientes avances en el estudio del
funcionamiento de las redes neuronales en pacientes con epilepsia. Ya lo
comentaremos...

Hay una cosa que comparte el Sindrome de West con otras muchas epilepsias.
El Sindrome de West no es un compartimento estanco, seguro que ya lo tienen muy
claro, asi es como se descubrié porque era esto, esto y esto, ahora es una via final
comun, son unos sintomas, es que hay un sistema que en un momento determinado
su desarrollo se altera y produce eso. ¢Y qué lo altera? Pues varias causas, y épor
qué? Es lo que no se sabe. Y, sobre todo, una vez que esta alterado éiqué efecto se
produce? Lo que esta claro qué produce, eso si se sabe, produce una encefalopatia,
es decir, produce que la formacidn de circuitos y de redes fisioldgicas se altere y eso
es lo que puede tener efectos a largo plazo, porgue se estdan formando las redes que
sustentan los aprendizajes, todo el comportamiento, etc. El cerebro, es otro avance
gue ha habido estos ultimos afos, son redes unidas por sistemas que funcionan,
pueden estar cerca o distantes, nodos con un sistema de informacién o de cualquier
otro tipo. Lo que si que sabemos es que cuando una encefalopatia epiléptica se
manifiesta con muchas alteraciones en el encefalograma se estan alterando esas
redes, pero ahi nos queda muchisimo por conocer.

Hoy en dia se hace el estudio desde conectividad de muchas enfermedades
neuroldgicas con algoritmos matematicos, de lo cual yo no sé nada. También hay
otras pruebas que pueden estudiar cdmo funcionan las redes neuronales que son las
pruebas de neuroimagen funcional que se hacen con resonancia magnética, pero
viendo la activacion de diferentes zonas del cerebro a través del consumo de oxigeno
y yo creo que hay que empezar a hacer estudios en nifios y en nifios con epilepsia,
porque lo que si que hemos visto con estudios de metabolismo PET es que cuando
hay una encefalopatia epiléptica se altera el metabolismo de muchas zonas del

cerebro y eso se puede relacionar con las alteraciones que tienen desde el punto de
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vista neuroldgico y a nivel psicolégico; si eso se revierte, mejora el metabolismo. Lo
gue no sabemos es qué sistema o qué se afecta cuando se tiene una crisis. En
principio las crisis son pequefias, es un signo de que algo estd alterando el
funcionamiento del cerebro, que es la propia epilepsia, pero por qué eso y no otros
tipos de crisis o en otro momento del desarrollo y quizds ahi tenemos mucho por
conocer, los modelos en ratones... hay muchas cosas que hacer, todavia hay mucho
gue conocer y atajarlo lo antes posible. Cuando hay una causa focal si que hemos
visto que si se quita esa causa focal y el nifio se desarrolla, a lo mejor no recupera lo
que ha perdido pero se desarrolla mejor, si no se controla...

é¢Usted ve que los pacientes vienen cada vez mas informados, quizas a través de la
Fundacidn, y vienen a la consulta con su lista?

Quizas el neuropediatra mdas que yo. De todas maneras, el término Sindrome de
West no creo que haya que cancelarlo, por ejemplo, el término epilepsia catastrofica
si se ha recomendado retirarlo por la Liga Internacional contra la Epilepsia. El
Sindrome de West es por el doctor que lo descubrid, pero si que hay que quitarle el
significado de catastrofico.

Algo que eche en falta en la que la Fundacion Sindrome de West pudiera ser mas
proactiva: mas comunicacion, mas intervencion...

A mi me gusta la actitud que tiene la Fundacion, porque no invade nada el terreno
del profesional y eso, en una relacién a largo plazo, se agradece. A mi no me gusta
gue la gente entre en el hospital con globos, fiesta, etc. Creo que un hospital
universitario es un lugar para la actividad cientifica, docente, etc. y las otras cosas se
pueden hacer en congresos en los que estamos todos juntos, jornadas informativas,
etc. En ese sentido la Fundacion lo hace bien, que una Fundacidon no esta mas
presente porque se meta en los hospitales o en la puerta del hospital, no es
necesario. Hoy en dia yo creo que hay suficiente posibilidad de establecer
actividades, comunicacion, difusion, etc. o sea que para mi, en ese sentido lo hace
bien.

é¢Atender al recién diagnosticado?

Eso se podria hacer a través de las trabajadoras sociales. La trabajadora social de este

hospital es una maravilla. Es un avance en los ultimos afos.
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- ¢latrabajadora social interviene siempre que los pacientes van a ella?

- La trabajadora social, yo por lo menos, le pido que hable con los pacientes que creo
gue lo necesitan, todos no, porque se desborda todo y empiezan a pedir cosas que...

- ¢éUsted es proactiva y le dice “esa familia puede necesitar apoyo”?

- La trabajadora social es muy lista, muy dindmica y tiene mucha ilusién, no sé los
neurdlogos... yo no le he dado una formacién especifica en epilepsia, pero es tan lista
gue si se le diera podria atender determinados casos.

Lo Unico que se me ocurre sefalar es que el link entre los clinicos y la FSW sea
la trabajadora social, que vea que una familia, a lo mejor, necesita apoyo. La
neuropsicéloga que tenemos es un multiusos, el apoyo lo hace porque a lo mejor le
sale mejor que a nosotros, quiero decir, porque le toca a ella. No tenemos, vy
deberiamos tener, un psicélogo de apoyo como puede tener urologia, cuando haces
el diagndstico.

Es una buena idea incluso tenerlo en la Fundacién, pero se tendria que

formar. Lo importante es dar con la persona adecuada.

Q) Maria Teresa Lamela - (Pediatra del Centro de Salud de Villanueva del Pardillo de

Madrid).

Entrevista realizada en Villanueva del Pardillo el 6 de octubre de 2014.

- ¢éQué percepcion tiene del Sindrome de West entre la profesion médica?

- Que es bastante desconocido. Cada vez que hablamos con algin compariero de algun
antiepiléptico porque claro, los antiepilépticos que vosotros utilizais... muchos, ni
idea y yo, como los conozco todos por la FSW, porque tengo dos West en mi
consulta, pues si que los conozco. Cuando hablo con otros es un desconocimiento
total, es verdad que yo lo he aprendido con la FSW. A raiz de tener a Dani, que fue mi
primer paciente con West, habia visto alguno en la carrera pero me pillaba mas de
lejos, y Dani fue el primero. He aprendido mucho con la FSW.

- ¢éCree que es estos diez afios ha cambiado algo?
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La Fundacion ha ayudado mucho a uniros a todos y a darle mds conocimiento y mas
relevancia al Sindrome. Si que es verdad que yo el afio pasado me encontré con un
par de pediatras que se habian enterado y que estaban alli y estaban alucinadas del
nivel que tenia el curso, de que fuera gratuito.

Con respecto a otras Enfermedades Raras (Rett, Dravet, Angelman...), éicree que
hay un conocimiento mayor?

Yo creo que el West esta por encima de las otras. Dentro del desconocimiento que
hay, hay algunas que no las ponemos ni nombre. Al West al menos se le pone
nombre, la causa es otra guerra.

é¢Conoce las actividades que realiza la Fundacion?

Los congresos son geniales. También conozco los campamentos de verano y las
actividades que realiza con los nifios, etc. Suelo entrar en la pagina y ver cdmo va y si
no siempre, lo pregunto.

éEcha en falta algo que nosotros tendriamos que promover con la profesion
médica?

Por ejemplo, un grupo de apoyo al principio.

¢Es partidaria de que los afectados se asocien, busquen otros casos como el suyo?
Si, yo se lo ofrezco a todos. Creo que les va a beneficiar, el apoyo y todo el
entramado que ofertan, eso les vienen muy bien.

...Y estamos colaborando a crear al paciente 2.0.

A mi me parece fenomenal, claro que si. Si los padres saben tanto como yo o mas... a
mi eso no me molesta para nada. Ahora el conocimiento tiene que ser de todos. No
tengo que saber yo mas que ustedes, al revés, es casi mas légico que sepan mas. Yo
aprendo de ustedes. Para mi, lo que piensa una madre o piensa un padre prevalece
sobre todo lo demas.

é¢Aunque sea una percepcion o algo muy subjetivo?

Es que los padres son los que estan con ellos, lo que saben valorar al nifo. Si me dice
“tiene fiebre”... y yo le pongo el termdmetro al nifio y no tiene fiebre, pero a mi el
padre me dice que tiene fiebre yo me creo que tiene fiebre. Si él lo ha valorado como
una fiebre, para mi es una fiebre, como si tenia 36,5. Si ese padre ha sentido que su

hijo tenia fiebre, tenia fiebre. Desde ese nivel yo creo que es un acierto.
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¢Algo que tenga que reprochar a la FSW o al revés?

Como la patologia es muy importante no traen a los nifios nunca por otros motivos.
Es rarisimo que se pongan malos con catarros, gastroenteritis, etc. Yo sé que cuando
viene uno con Sindrome de West, que me le traen de urgencia y porque esta malo, yo
sé que estd malo. Son muy duros. No tengo nada que reprocharles. A lo mejor si que

tienen que reprocharme a mi que no soy bastante empatica...
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A lo largo de las pdginas precedentes se ha visto la relacién existente entre comunicacién y
discapacidad y comunicacién y salud. Los principios basicos de los que se parte son los
propios de la comunicacién empresarial y se les aplican tanto en lo que comunican como en
lo que no, segun explica Carlos Fanjul. «La comunicacion global (corporativa) parte de una
base tedrica clara que es tomada y adaptada de los axiomas metacomunicacionales
definidos por los investigadores de la Escuela de Palo Alto: en una empresa todo comunica.
Todo lo que la organizacidn dice, lo que no dice, lo que hace, cdmo lo hace, el contexto
donde se enmarcan sus acciones, sus espacios, su apariencia y un largo etcétera,
constituiran el engranaje de una “pieza Unica” comunicativa (su imagen). Cada expresién de
comunicacion debe ser pues estudiada y trabajada en todos sus aspectos (verbales, si los
tiene y, fundamentalmente, no verbales), ya que constituye un elemento vital en la

configuracion de la imagen corporativa de la empresa)» (2008: 18).

Esta visidn es, a la postre, la que hace que las ONL ganen mayor o menor credibilidad
a la hora de plantear sus objetivos y de conseguir sus resultados. De ahi la importancia que
tiene construir una buena imagen corporativa, como prosigue indicando este profesor de la
Universidad Jaume I|. «En el mundo de las organizaciones, la observacién reiterada por parte
del publico de comportamientos, acciones y otras manifestaciones corporativas coherentes y
cohesionadas entre si, les permiten conocer y establecer los principios regidores de la
organizacién y configurar asi la imagen corporativa de la misma» (2008: 11). Por eso hay que
cuidarla con transparencia y dotarla de valores que no se ven pero que deben estar ahi. «De
los principales intangibles estratégicos (cultura, identidad, personalidad e imagen), se puede
afirmar que la imagen corporativa es la que aglutina los aspectos mas relevantes de todos
ellos, ya que su configuraciéon vendra determinada por la realidad de la organizacién
(identidad), los valores y principios que la rigen (cultura) y las manifestaciones que efectua
voluntariamente con el fin de proyectar una imagen positiva entre sus publicos
(personalidad). Realidad, valores, principios... son elementos intangibles que se manifiestan,
mayoritariamente, a través de los aspectos no verbales de los elementos y las acciones

comunicativas que desarrolla la entidad» (Fanjul, 2008: 12).
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C.1 - La comunicacion de la salud necesita unidn en sus fuentes

Hemos podido comprobar las similitudes que existen en la comunicacion de la salud y la de
la solidaridad, en cuanto a estrategias y herramientas para llevarlas a cabo, pero también sus
diferencias. Por lo general, en el ambito de la salud hay mas agentes implicados y los
expertos urgen a una pronta unificacién de criterios entre ellos y los propios comunicadores.
«La Salud Publica (permitase la licencia de emplear mayusculas) es aquella parte de las
Ciencias de la Salud que ampara y defiende con mas énfasis el caracter interdisciplinar de los
profesionales implicados en el mantenimiento o mejora de los niveles colectivos de salud y
que, por ende, amplia el campo de conocimiento de la salud mucho mas alla de la Medicina
o de la Enfermeria, o incluso de la Psicologia clinica y de la Veterinaria, para abarcar drbitas
especificas de las Ciencias Sociales como la Antropologia, la Sociologia y, por supuesto, la
Comunicacién. Todo ello sin perjuicio de que también acepta la necesidad de contar con
nuevas profesiones u oficios como el trabajo social, la terapia ocupacional o la mediacién
intercultural, disciplinas, por cierto, con base cientifica tan plural como puede ser la de las

Ciencias de la Comunicacién» (Ugarte, 2008: 40).

Es importante que todos los actores implicados (médicos, pacientes, investigadores,
laboratorios o medios de comunicacién) estén en la misma onda proactiva para conseguir
hacer comprensible la realidad al gran publico. Ni los médicos pueden expresarse en un
lenguaje ininteligible ni los periodistas escribir de algo que no entienden; y cuando se
requiere la opinién de los enfermos no se debe caer en el sentimentalismo o en el
victimismo facil: hay que ser riguroso y llamar a las cosas por su nombre, con un tinte
humano, pero sin dramatismo. En un estudio previo para el CIBERER de Angels Alvarez y
Maria Teresa Mercado, se ve que «las denominaciones mas frecuentes para referirse a los
protagonistas de la noticia son “enfermos” y “pacientes”, seguidos por la designacién de
“niflos” y en menor medida “afectados” o “dependientes”, tal y como ya se ha expuesto
anteriormente. No alcanzan ninguna frecuencia significativa los apelativos “trabajador”,
“discapacitado” o “estudiante”, lo que confirma que no se habla del sujeto enfermo en su rol
de persona activa pero tampoco se lo vincula con la incapacitacién. El analisis de los textos

Ill

revela pues, un modo generalizado de referirse al “quién” de la noticia mediante el uso
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extendido del binomio enfermo/paciente como apelativo, mientras que la frecuencia de
aparicion de la categoria nifio/a pone de relieve la ligazdn existente entre las enfermedades
de baja prevalencia, genéticas en su mayoria, y el impacto entre la poblacién infantil (...) En
cuanto a las noticias donde se habla del colectivo de “nifios afectados”, se compaginan
distintos enmarques tematicos: los testimonios personales, la investigacion, la solidaridad y
la denuncia. La combinacion refleja los distintos frentes abiertos. Por un lado en las historias
de vida los protagonistas reclaman la urgente necesidad de la investigacion de las
enfermedades poco frecuentes como Unica salida para los enfermos, y paralelamente se
hace un llamamiento a la fraternidad de las personas para conseguir fondos que permitan
aplicar un tratamiento médico que en ocasiones se encuentra fuera de nuestras fronteras.
En este sentido, la variable solidaridad esta presente con un mayor impacto en el colectivo

de nifios que entre los adultos afectados» (2011a: 98-99).

C.2 - La comunicacion de la solidaridad necesita transparencia y claridad

Por lo que se refiere a la comunicacién solidaria el principal problema surge de la enorme
disparidad de entidades que la forman y también de sus perfiles menos profesionalizados. El
ambito de estudio es tan heterogéneo (organizaciones no gubernamentales, de cooperacion,
internacionales, nacionales, no lucrativas, asistenciales o filantrdpicas, entre otras) que hace
dificil encontrarles un marco comunicativo comun. Eso hace que muchas veces no se
entiendan bien por el publico los objetivos de las ONG o que se pierdan los donativos en
unos entramados burocraticos de lo mas complejos. Hay que buscar la transparencia en la
gestion y en los objetivos. Lo que si queda claro es que, en la busqueda del dinero facil, lo
mas sencillo consiste en realizar campafias impactantes en las que aparezcan imagenes de
ninos dando lastima para incitar al publico a realizar sus aportaciones econémicas. Esta
realidad hace que otro tipo de organizaciones (como la Fundacién Sindrome de West) se
desmarquen de esa linea de actuacién y opten por vias de comunicaciéon y financiacién

alternativas.
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Otro punto a tener en cuenta en cuanto a la comunicacion de la discapacidad es la
adecuacién a la terminologia del siglo XXI. Es necesario que tanto las organizaciones como
los medios de comunicacién adopten unos términos similares y coherentes con los tiempos
que corren. El que haya entidades en 2015 que sigan denomindndose “para subnormales”
dice muy poco en pos de la normalizacién de la vida de las personas con capacidades
diferentes. Como explica Antonio Sdnchez de Amo unas pdginas mas atras, «en el proceso de
integracion es muy importante también la eficacia del discurso y su correccion semantica.
Muchos términos reducen a las personas con discapacidad a casos médicos o a objetos de
l[astima. Muchas palabras, como “victima”, sobreacentuan la vertiente emotiva y dramatica
de la discapacidad. En general, es preferible describir a una persona con paralisis cerebral,
retraso mental, o que es ciega o sorda, subrayando primero su personalidad y después su
discapacidad. Hay que combatir los estereotipos, empezando por muchas organizaciones
qgue aun no han erradicado las actitudes de inspirar lastima, compasion, recelo... El objetivo
en este sentido es construir una identidad social positiva. Y para ello hemos de utilizar las

herramientas comunicativas que tenemos a nuestro alcance» (2003: 193-194).

En cuanto a la personalizacidon del acto comunicativo en una entidad concreta, la
Fundacidon Sindrome de West, los resultados comprobados permiten corroborar los

enunciados proposicionales con los que arrancaba la hipdtesis de trabajo de este estudio.

C.3 - Se pueden alcanzar buenos resultados de reconocimiento social sin necesidad de

grandes campaiias de promocion

Los datos de afiliacién y la propia evolucién de la FSW en esta década contrastan la idea de
que han sido capaces de alcanzar un cierto reconocimiento social en su entorno sin
necesidad de haber realizado grandes campafias informativas. Simplemente a base de
imaginacién y buen hacer han conseguido amalgamar a los distintos actores sociales con el

mismo objetivo de buscar una cura para esta enfermedad.
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Por lo que respecta a las familias, la presencia de la pagina web en Internet fue la
manera en la que las dos terceras partes tuvieron conocimiento de la Fundaciéon. Esta
primera via de contacto es una herramienta de lo menos costosa en los presupuestos
globales de una ONL. Vivimos en una sociedad en la que cuesta dar a conocer las
Enfermedades Raras, como comenta Laura Peraita. «Si que es verdad que ultimamente se da
mas informacién sobre Enfermedades Raras, se conocen mas nombres y empieza a sonar,
pero la gente no sabe muy bien lo que es» (2015). Por eso es importante que una asociacién
pequefia, sin apenas recursos, consiga posicionarse tanto en los sectores médicos como en
los medidticos y que termine apareciendo en los medios de comunicacién, como afirma
Marta Jaumanedreu. «Yo creo que hacen muchisimas cosas no sélo para que la sociedad
conozca la enfermedad en si, ademds yo creo que eso repercute en que haya mas gente,
instituciones, empresas que conozcan la enfermedad y que, por tanto, eso revierte

positivamente en la Fundacidn y en las asociaciones» (2015).

Por parte de los médicos, el reconocimiento al trabajo de la FSW también es
palpable, como corrobora el Dr. Arcas al calificarlo de «muy positivo. Fue un paso muy
importante para el conocimiento, tanto entre la profesién (por los congresos y folletos que
se han hecho) como para las familias, por el apoyo que han tenido. Se sienten protegidos,
parte de un colectivo, con apoyo e informacion, que los médicos no conocemos, como
pequefios trucos para tratar a los nifios... nosotros no le prestamos mucha importancia a
estas cosas pero para ellos es importante que haya otras personas que hayan vivido esas
mismas experiencias y que se las transmitan. Sentirse acompanado, tener informacidn sobre
cuestiones educativas o administrativas y también servir de presién para las autoridades
para que inviertan en determinados aspectos necesarios» (2014). La Dra. Pérez Jiménez
también valora positivamente la labor de la FSW en estos afios. «A mi personalmente me
parece muy bien su modelo, a mi me resulta muy importante el enfoque tanto de apoyo
como de asesoramiento. En mi opinidn, los congresos que hace la FSW a nivel cientifico han
sido de lo mas alto que he asistido yo en Espaiia y eso demuestra que tienen las ideas muy
claras. Yo creo que lo de la investigacién estda muy bien, pero la parte social es muy
importante, es lo basico. En Espafia hay poco apoyo a la investigacién pero es que también
de lo otro hay muy poco o menos o nada, con lo cual yo creo que lo primero es lo primero»

(2015).
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Como sugerencia para un mayor reconocimiento publico, Mdximo Pradera ofrece una
sugerencia al margen de los eventos que ya se realizan. «Yo creo que la musica, los torneos
de golf y los deportes, aparte de ser acontecimientos que a la gente le apetecen... quizas
ésabes lo que falte?, una buena pelicula sobre el Sindrome de West. Igual que el autismo
tuvo su pelicula con Rain Man, una pelicula que trate sobre el Sindrome de West, bien
escrita, terminaria por llamar la atencién... o una buena novela que podrias convertir en un

thriller, que hayan descubierto algo para el Sindrome» (2015).

C.4 - Se pueden alcanzar buenos resultados de reconocimiento social sin recurrir a

despertar la lastima o la caridad

En este sentido, al contrario de lo que hacen algunas de las grandes ONG, que buscan
colocar en primera plana la imagen de un nifio desnutrido o enfermo para recaudar fondos,
en la FSW siempre se ha tratado de preservar la dignidad de los afectados y de mostrarlos a
la sociedad en actitudes de normalidad y felicidad. Los nifios, en su mundo, son felices y no

precisan de que se les mire con lastima, sino con ternura y apoyo.

Marta Jaumandreu alaba esta politica cuando comenta que «yo creo que hacen muy
bien una cosa que es asociar la enfermedad al bienestar, lo que es curioso. Normalmente te
hablan de enfermedades y es como siempre terrible y, es verdad que lo es, no podemos
decir que es algo divertido porque no lo es, pero creo que consiguen asociar lo que es la
enfermedad a una experiencia positiva de la gente que participa con ustedes. Y yo creo que
es la clave del éxito, de verdad, porque vas al baloncesto, te diviertes, los torneos de golf,
dentro de que sabes que es un acto benéfico y que prestas tu imagen, tu voz, lo que sea,
para la Fundacién, ademas estais consiguiendo mi disfrute. Estdis consiguiendo que yo esté
bien haciendo algo que es bueno. Y no te piden dinero, porque nos gustaria colaborar con
todo el mundo, pero ademas, no sdélo estoy ayudandoles, sino que ademds me lo estoy
pasando fenomenal y eso, ademas, yo luego lo voy a contar y me va a hacer repetir. El golf,
gue es una de las actividades en las que mas hincapié hace, el padel recientemente lo acaba

de incorporar la Fundacién. También me encanté muchisimo el que esté colaborando, por
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ejemplo, con el teatro, con actividades culturales, ahora con la obra de Blanca Marsillach,
también con “El cavernicola”, con Sinacio, conciertos, etc. Yo creo que las actividades son
muy apropiadas y el asociar la enfermedad que es algo malo, entre comillas terrible, con un
disfrute, eso es paraddjico... sacas el lado positivo y es lo bueno, porque yo creo que la
sociedad estd hastiada ya de que todo sea terrible, todo el mundo llorando... y todo en su

punto» (2015).

En la linea de lo apuntado anteriormente, la Dra. Pérez Jiménez insiste en delimitar
cual debe ser el objetivo de una entidad, siempre respetando los limites de las demas
instituciones. No por hacer mas campafas o estar mas presente en la calle se va a obtener
un mejor resultado. «A mi me gusta la actitud que tiene la Fundacién, porque no invade
nada el terreno del profesional y eso, en una relacion a largo plazo, se agradece. A mi no me
gusta que la gente entre en el hospital con globos, fiesta, etc. Creo que un hospital
universitario es un lugar para la actividad cientifica, docente, etc. y las otras cosas se pueden
hacer en congresos en los que estamos todos juntos, jornadas informativas, etc. En ese
sentido la Fundacién lo hace bien, que una Fundacién no esta mads presente porque se meta
en los hospitales o en la puerta del hospital, no es necesario. Hoy en dia yo creo que hay
suficiente posibilidad de establecer actividades, comunicacidn, difusion, etc. o sea que para

mi, en ese sentido lo hace bien» (2015).

C.5 - Se pueden alcanzar buenos resultados de reconocimiento social implicando a todos

los actores de la comunicacidn en el proceso.

Lejos de la estructura vertical imperante desde siempre en las consultas médicas, donde el
doctor hablaba y el paciente escuchaba, desde la FSW se ha promovido una estructura
horizontal en la que las dos partes hablan el mismo idioma. Para eso han fomentado la
cercania entre ambas partas con las celebracién de congresos médicos a los que acuden los
padres y reuniones de familias a las que acuden los médicos. Esto hace que se rompan las
barreras de comunicacién existentes. Asi lo certifica Laura Peraita, que defiende que los

pacientes estén cada vez mas informados. «Me parece bien como profesional y como
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madre. Si que es verdad que cuando tienes que ir al médico lo primero que te dicen es que
no mires en internet..., pero al paciente le ayuda saber a qué puede enfrentarse. Vivimos en
el mundo de la informacion y es primordial tener informacion. En esos casos quieres saberlo
todo. Vas al médico ya con tus propias preguntas (a veces hasta con tu diagndstico) y sales
de la consulta con menos dudas que si te lo sueltan todo de golpe. En ese caso la consulta es
mas rica, puedes hablar mds del tema y ver posibles soluciones» (2015). Esta opinién no
desagrada a los galenos, que no lo consideran como algo denigrante en absoluto. Asi lo
expresa la doctora Maria Teresa Lamela. «A mi me parece fenomenal, claro que si. Si los
padres saben tanto como yo o mas... a mi eso no me molesta para nada. Ahora el
conocimiento tiene que ser de todos. No tengo que saber yo mas que ustedes, al revés, es
casi mas légico que sepan mas. Yo aprendo de ustedes. Para mi, lo que piensa una madre o

piensa un padre prevalece sobre todo lo demas» (2014).

Ademas del propio trato personal entre los protagonistas, la FSW realiza
periddicamente estudios de opinidon entre sus miembros que posteriormente se ponen en
comun con médicos y periodistas en los foros que se organizan. Segun se refleja en el
estudio Sindrome de West y Exclusion, realizado por el socidlogo Jaime Biencinto, «la
busqueda de apoyo es la estrategia mas generalizada entre los familiares (ademas de la
lucha y la renuncia como estrategias para afrontar la exclusién) ya que representa un modo
de inclusién, en un escenario de exclusidn generalizada; de sentirse integrado, de formar
parte de un colectivo que te comprende, que habla tu mismo lenguaje... en ultimo término,
gue tiene experiencias y problemas similares. “En la Fundaciéon hemos encontrado un grupo
de personas fantasticas en el que apoyarnos”; “cuando nos dijeron qué tenia mi hija
buscamos organizaciones afines a nosotros” y “la Fundacidon nos ha facilitado una via de
escape y una forma de sentirnos mas conocedores de la enfermedad”, son algunas de las

frases expresadas por las familias en el grupo de discusion realizado» (2013).

En suma, se puede concluir que, aunque todavia queda mucho camino por recorrer,
el modelo de comunicacion de la FSW es efectivo a pesar de la heterodoxia marcada por sus

circunstancias.
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I. Apariciones en los medios de comunicacién

A) Prensa escrita (diarios y revistas)

A.1) ABC—04/06/2005 — Seccién Salud

| 54 | Sociedad |

| Hospitales |
Abordan la relacion entre
medio ambiente e infancia

El Hospital Clinico de Madrid ha
desarrollado una jornada sobre sa-
lud pedidtrica y medio ambiente,
debido a su incidencia en patolo-
gias como el cancer pedidtrico, que
aparece en el 40 de las ocasiones
en los primeros cuatro afos de vi-
da. Factores ambientales fisicos,
como las radiaciones lonizantes o
las ultravioletas B; quimicos, co-
mo el dietilbestrol y los quimotera-
picos; y biolégicos, como el virus
de la hepatitis B y C, se consideran
cancerigenos seguros en los nifios.

| Cirugia plastica |
Revision de las prétesis
de mama cada dos afios

El congreso de la Sociedad Espaio-
la de Cirugia Plastica, Reparadora
y Estética ha puesto de manifiesto
lanecesidad de revisar las protesis
de mama cada dos afos para evitar
posibles complicaciones. El presi-
dente del comité organizador,
Francisco Martelo, indico que pese
a la alta seguridad de las protesis
no pueden descartarse complica-
ciones, que pueden ser descubier-
tas sl los pacientes acuden a revi-
sion cada dos afios, Los congresis-
tas reclamaron la creacién de un
registro nacional de implantes pa-
ra evaluar su duracién

| Medicina alternativa |
Los médicos urgena
regular la acupuntura

Los médicos acupuntores, reuni-
dos en el Congreso Internacional
Médico de Acupuntura, han pedi-
do que este instrumento terapéuti-
co sblo pueda ser practicado por
médicos, enfermeras o fisiotera-
peutas especializados o acredita-
dosen la materia. Una declaracion
suscrita por 150 profesionales, ur-
gealaregulacion de esta practicay
pide que se creen especialidades o
acreditaciones en acupuntura pa-
ra profesionales sanitarios, con el
objetivode ofrecer al paciente segu-
ridad y coordinaciénentre esta téc-
nica y el modelo médico moderno.

| Estética |

Reclaman que el laser sea
sélo de uso clinico
Elpresidente de la Academia Espa-

fiola de Dermatologia, José Luis
Diaz har laA

Es una enfermedad en lactantes consistente en una forma atipica de epilepsia con

consecuencias catastroficas. Sonia tiene once meses y lucha por superarlo gracias a la

medicacion y a las terapias de estimulacién que recibe

Retraso y una vida de medicacion,
huellas del sindrome de West

TEXTO VICTOR M. OSORIO FOTO JULIAN DE DOMINGO

: —
Inmaculada besa a su hija Sonla, al2 que se diagnosticé el sindrome de West cuando tenia cinco meses
Datos de interés sobre el West

MADRID. El sindrome de'West o de 168
Espasmos Infantiles es una forma espe-
clal de ataques epllépticos que afectaa
los lactantes. Son convulsiones muy
peligrosas porque tienen repercusio-
nes permanentes para los nifios, que
pierden capacidad neuronal en cada
uno de los episodios que sufren. Sonia
tiene once meses y padece esta enfer-
medad por causas desconocldas, lo

&A cudntos niflos? Afecta o | de cada
6.000 nifios. £l Hospital de Cruces de
Baracaldo, una referencia en esta enfer
medad. ha atendido a aproximadamente
60 pequefios en los Ultimos 5 afios

A qué niflos? Antes de los 3 mesesy
después de los 9 es raro que aparezca
Se debe a que esté relacionado con el

que se llama crip 3
a diferencia de los sintométicos que
normalmente presentan signos de afec-
cién cerebral. Es uno de los casos més
favorables porque en esta enfermedad
tienen una mayor posibilidad de cura-
ci6n los nifios que la presentan sin mo-
tivos conocidos.

Las causas que originan el sindrome
de West son muy variadas y abarcan
desde lesiones congénitas a enfermeda-
des de tipo metabélico o Infecciosas
«Son en total mas de 160 causas distin-
tas», afirma Nuria Pombo, presidenta
de la Fundacion Sindrome de West
Los nifios con este problema tienen
mas complicaciones para desarrollar-

ci6n que regule el uso de los apara-
tosde laser y lo limite al Ambito mé-
dico, ya que se ha disparado, en su
opinion, el nimero de estas maqul-
nas en centros de estética y belleza
sin las garantias médicas precisas.
Para José Luis Diaz, el empleo de
estas deb i

a centros médicos ya que solo los
dermatélogos pueden anticiparse y
dar solucion a los efectos secunda-
rios que pueden originarse.

ABC (Madrid)

- 04/06/2005, Pégina 54

se intel y suelen avanzar
mds despacioen su proceso de aprendi-
zaje. «Vela que no sujetaba bien la ca-
beza y que empezaba a tener un retra-
80 porque no cogia las cosas, no presta-
ba atencion y se quedaba aislada», di-
ce Inmaculada Bernabé, la madre de
Sonla

Descubrir la enfermedad cuantoan-
tes es fundamental para su curacién
porque una de las claves es evitar lo
antes posible que las crisis epilépti-
cas sesigan produciendo. El doctor Jo-

evolutivo y la maduracion del
cerebro del nifio.

Fundacién Sindrome de West. .-
creada hace mas de un afio por padres
de nifios afectados. Organizan actos
para recaudar dinero, no reciben ayudas
publicas, y facilitan el acceso a terapias
de diferente tipo. El teléfono de la funda
cibn esel 629 06 50 85y el sitio web
www sindromedewest org

sé Marfa Prats, de la Unidad de Neuro-
pediatriadel Hospital de Crucesen Ba-
racaldo (Vizeaya), afirma que «rara
vez se pospone mucho tiempo el diag-
nésticon, ya que hay tres datos claros
para identificar el problema: los es-
pasmos, anomalfas encefalograficas
severas y una ralentizacion del ritmo
evolutivo

Pese a ser efectivo, el tratamiento
puede resultar mortal en un 5 por cien-
to de los nifios y produce enormes efec-
tos secundarios, como fuertes alteracio-
nesen la tensiénarterial. De hecho, «So-
nia lleg6 a tener una noche una tensién
de 17/11», recuerda su madre, que re-
cuerda que cuando le contaron lo que
era la enfermedad, el tratamiento y las

indicaciones, se le pusieron «los pelos
de puntan.

Tratamiento permanente

El tratamiento es muy agresivo. Suele
consistir en ACTH (corticoides), hasta
parar las crisis, y posteriormente se
aplica algtn tipo de antiepiléptico que
varia dependiendo del caso. «Sonia no
hace lo que otros nifios de su edad, pe-
ro no nos podemos quejar porque esta
respondiendo al tratamientos, comen-
ta su madre. El problema es que en es-
ta enfermedad el futuro es muy incier-
to y depende de cada evolucion. «Nor-
malmente son nifios medicados de por
vida aunque en algunos casos criptogé-
nicos se han logrado retirar los farma-
cos y que el paciente lleve una vida to-
talmente normal», afirma Prats.

A parte de la medicacion. es impor-
tante para los nifios recibir teraplas de
apoyode estimulacion y fisioterapia y,
en este apartado, existen muchas ca-
rencias en las posibilidades que ofrece
la Administracién. «La familia es fun-
damental, hay padres que no lo asu-
men y eso es malisimo porque cuando
lo aceptas, es cuando te pones a traba-
Jar», cree Nuria Pombo, presidenta de
laFundacién Sindrome de West. Sonia
necesita unaatencion total y continua-
da que ha hecho que Inmaculada haya
pedido una excedencia en su trabajo
para dedicarse por entero a su hija
«Hay que ver como evoluciona y ya es-
ta. Nosé nada mas yahora quierodedi-
carme a mi hija, aunque a nivel psico-
16gico necesito trabajars, concluye In-
maculada mientras juega con Sonia
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A.2) Revista R—01/01/2006 - José Barbosa

revista

n’ 76 f novembra 2006
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o inimigo desconecido

as enfermidades raras afectan a cerca de 300 galegos

Huntington, Marfen, Sindrome de West, Prader Willi...
Para a maioria de nds son palabras carentes de

significado. Para unha minoria de persoas, son 0s

nomes que reciben as sdas doenzas. Tras cada

expediente ociltase unha peregrinacion interminable a

consultas pablicas e privadas buscando unha resposta.

Denominanse enfermidades raras ou pouco
comins todas aquelas con perigo de morte ou
de invalidez cronica que afectan a unha de
cada 10.000 ou 15.000 persoas. A primeira
vista parece un nGmero reducido, con todo
esfimase que na Unidn Europea hai entre 27 e
36 milléns de doentes que sofren algunha das
6.000 enfermidades raras existentes, € dicir,
entre o 6 e o 8 por cento da poboacién fotal.
Aplicando as taxas de incidencia @ poboacion
de Galicla, entre 165 e 276 galegos estarian
afectados por algunha enfermidade das cata-
logadas como “pouco frecuentes”.

A Direccion Xeral de Sanidade e Proteccion dos
Consumidores da Unién Europea advirte que a
rareza destas afeccions, unida @ falia de infor-
macion, investigacién, diagndstico, tratamento

e especialistas provoea que os enfermos non se
beneficlen dos recursos sanitarios que necesl-
tan. O mais grave & o atraso no diagnostico
correcto. A Organizacion Europea de
Enfermidades Raras (wwwi.eurordis.org) denun-
clou en 2005 que o 40% destes pacientes obfe-
fien un diagnéstico errdneo antes do definitivo.

A maioria das enfermidades minoritarias
caracterizanse por ser graves, cronicas, dexe-
nerafivas e, normalmente, pofien en risco a
vida do paciente. Levan aparelladas unha
calidade de vida diminuida, a perda da auto-
nomia e grandes dificulfades para establecer
relacions sociais. A miGdo, as familias dos
afectados parecen cofiecer mellor a doenza
que lles toca de preto que os propios faculia
tivos que atenden os pacientes.
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José Barbosa e Margarklta Dacuiia
pas dun reno con Sindrome de West
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merd pAcomolriz des enfermes, por iz &
pole que d2rde o mcemenk & fundarmental
a edmdaddn diaia A s2rana de Jost e
Margarita répdrias: ente akender 4z reced-
dades especias do s2u bebé e de Marga, a
sUa outra flla de s ares

A Seguridode Sodd non & sufcErd para
cubdr as d2rmardas Erapsuicas que recesitan
e podienias, ad que as familas como a 92

bz & Mamgarita dasrnbokan mds de 600
furos 00 mes paa pogar wreulis € ok
rmenks privadoes, porque zaben que hdo o
que fagan por & ros s priniros messs de
Wda condcorard o desrvaveren pose
ror deutras hatilidades Todos os méresrss &
venres, Margarita Bva oo s2u filo 0o Cendro
g2 Efrdaciin Precoz Son Rafod, en Wigo,
ond2 redbe anddn egpedalzada que cobre
adequridads Socid. O reso dos dias repdriene
= enie as Matas ao Cenfro Gakge de
Pdcomoticidade @ ao cénfro de fsckmpha
precoz Volizmedes, orde lle aplican urha #ro-
Fia por purdos 92 praddn, dEnomirada Vojta
Aedns 92 SErmana, son o2 pais o5 que edmuan
obebén o0 cos @krddos quE gprenderon

fargarita i que deiar o =y faballe por-
quenon o pedia corpaibiizar coas horas de
conadta do pequere & tampouse encondra
unha persoa epedialimda quepoida codala
Fedanan a consruddn dun cenro d2 respi-
ro &n Galda, no que frabalen profedorais
cualifcodos que poidan dar resgposa s
dermandas terapsuticas € zodaiz que precizan
edes padentes @ as sles fmilos Tamén
piden bolzas para médicos que invesiguen
zbre a erermiidade, & urha &d)Enda oos
hboratorics farmaciuicos: ‘Deben iricar
programas 92 inviestigacidn. Jla sabemos que
ron zon rendbles porque zon pouces o
enférmios, pero non & razin aficente para
Bequicers: deles", defarde st

Un aroe d2speis do racemente do z2u dllo,
Jozz & Margarih condridan buscande infor-
rmacdn sobe2 a enfamiidode, posbks frak-
rientos & oz mdloras epedalshs Sanbago,
Modrid... © #8u pridime d2sino #rd Paris
Al paza conadta Cliver Culoz, un neurcpe-
dara &2 fawa n¥madonal, dedicode 9
imisfgacign da epilepda infantl & a
Sndrome de Wiest.

Imagen 52

375



Nuria Pombo San Miguel

376

Angeles Faro
nai dunha rena con Sindrome de Prade - Willi

Sete anes fardaron en diagnesicar a Loura.
®n Proder Wili PW), inha enfmaidode
pouse comin, cunba dodka de inddenda de
enire un coda 12000 & un coda 15000 nace-
ments A dndrome afecta ao hipotllame,
urha Midn do encéfdo sdiada na bas
cerebral @ na que redden cendrosimporianias
da Mda veretativa. laura rng fodos & cada
un dos dnkrms carackridicos do P olles
aznis, pd dara, cabdo louro, comiaras da
boca cara abaidke, mans & pé&s pequEnos,
esfrabiano, alto limiar da dor, #2nde a aukle-
dorars: &a sufir canbios de humor bruseos,
Pes g odo, os madicos ron MoolRceron a
verdodeira deenm ata que cumpriu oz 22§
ares O primére dagrdsico que recbiu
Loura i pardlise cersbral,

‘Cende o priméire monento a pedata @ipli-
coune que laura precisaba moita esimda-
cidn fdca, pdquica & snzond”, rdak fnge-
les ‘Coreeguir que a a¥rdesn na
Seguridade Sodial i impesbk. Fafibana
dous mes2s 4 2 un non. O prim&re mes owu-
dia a fdo¥rapia 30 minutos, e Veces por
=rmna, & a0 mes sguinik redudare: o
m4dns a dlas srmarais [ inklerable para
urha néna que redmen® recedh o rokh-
renk". B & a redidode 9 que = enfrondan
diariamen$ deceras 32 fanilios galegas con
prebleras smilares ao 92 loura. Ao ind, o=

dinicaz priviodas & a adsknda adomidlio sen
a Unica zaka 9 233 adadan

Hai ure anos ﬁingdes Yiu en 2kW4an a un
experto en PY Cardo conduis a s0a inter-
Vencdn, iecohiecey odos ozshbmasda sta
fila,irduide o gpetit @leadvo 2a ¥ndercia
q cbeddade. ‘Ros 282 anos non le s2ria a
roupa da flla 40 de addk", afima Angdes
rmendres mostra urhas ooz da Aa flla a 2
idade. ‘Cando a Viu o endocrine comunicow
me a peor rofda que egeraba o, Cilore
queo MW desemboca &n cbesidade marbida
& deune urha eperanza de Wda para a
mifia flla non apéricr aos 20 ance”’, rak
Angaks

Oz enf2rmics 92 Proder Viflli rurca sadian o
se0 apetite. Téfen urha fane Yoraz @ ircore
frelable. Argdes ren o zoubo ak hai e
ancs, ad que duante a pringira &opa da
infarcia da sla flla, i esrita con da en
cante & horas das comidasz 2 a digh bada en
gradks ‘Carde bot a Msa aids, dIme dor
o que fien D2 sdber o =2y verdoddire pro-
blerna, runca lle #ria edido k", afmia.
Con tode, groms 4 ¥raddade da G na,
Laura, a d#renm doulres enférmos, condr g
laz2 Ma cocing da #0a caza non hai cad2odes
& ela ron 22 kyvanta pela moite para dvorar
o que atepa ao z8u pasa

Co diagnisico farén dhizgou o tratamento.
Ademais 92 confruar coa feioterapio, Laura
recite horrona do ergcemente que, mdia
acentuar a eaolos que podecen as slas
costas, a adou moifdme.

vida normal

A pequena non Yai a un cokio espedd,
sErdn a un céntro concertodo en Vigo ro que
& unha alumna mds “Hai que odaptarle as
makrias porque non aprende ao memo
ritro que os sus compaigires & ten unha
profscra d2 gpoio na caza", di Angdes. A
sermana das dlas  complétase cunba fiboa
de @krddos diarics ma caza, a5 ¥rapias mo
hsitie Gdege de Pacomoticidode, nate
cidn, un fratamerds de hormeopaia que i
ayuda a melorar as slas pemenchas & a ass
tenca 4 Fundacidn ludark, unha esccdla
artizfica para persoas dscapacitodas ra que
Laura 243 per factamends infgrada.

Angeks inknd ron converkrs2 rurha mai
scbrépro#ectora. Eainda que Loura non pod2
levar unha vida @lacomeni igual 4 d2 od-
quéra cuo réro da #la idade, non quere
que s snda difrerde, “Ede verdn esivo quire
c& dasnunha graria 2 @ica cos 220z com-
pafgiros & menitoras d2 lquakrte | cero que
subiu bastanie de peso, pero pazurn eshr
pendamen® & izo compénzac fodo', explica
orguloza Angdles “lauwa sabe que durard
un ¥rpo teremos que vidiar mds esrsta
mene as cormidas, conprodutes s2n aoaas
e badks en caledas’ A leita confra a obes-
dade non #n tregua nesks enférmos
Azociodas aos quilos d& mdis ha urha srie
de patddodias que pedérian agravar o s
esndo, coma a dicbets & a hipertenadn
(revtsia R78,repocine RiGdo co que copisl

Angekselaborou un desder que racolle fodo
o historid dinico de Loura,con ooz que oz
tran a #volician da pequena notas sobe2 o2
shiomas & corackrifcas da en®rmidade
“Cada vz qu2 a mina fila fen que r a un
noYo madico, [&eo para que comprenda o
que #n Hai un gron descolecemente da
enfermiidode MNon ha recursos sufcendss e
non = invesdiga o que se deberia”.

» Por arb Paredes

~ Fotes Alfaquijlore: Vaaquex
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El nuevo Libro
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fotos de Alberto Nevado

El caballo Appaloosa fire celosamente
seleccionado por los indios del Lejano Oeste
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A
Hipoterapia

 Equitacion Terapéutica & Sindrome de West
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octe

ani ha llegado como cada martes al

Centro Ecuestre El Viejo Roble, situado

en la localidad madrilefia de Villanueva

de la Canada, acompafiado de sus

padres. Ha salido corriendo del coche,
se ha subido a la pasarela y quiere ser el primero en
montar su caballo y salir a la pista. Hasta aquf podria-
mos estar hablando de cualquier chico de su edad que
estd aprendiendo a montar a caballo, sin embargo, su
caso es especial. Dani tiene 8 afios, y a los nueve meses
los médicos le diagnosticaron Sindrome de West, una
de esas enfermedades que raramente conocemos a no
ser que alguien de nuestro entorno la padezca, y viene
al centro ecuestre a recibir su terapia.

Desde este articulo, queremos dar a conocer esta
enfermedad (para muchos desconocida) y cémo los
caballos, ademds de otros animales y terapias, han
ayudado a Dani y a otros muchos nifios como €l a
mejorar su calidad de vida e integrarse en la sociedad.

Enfermedades casi desconocidas
“El Sindrome de West, también conocida como la
enfermedad de los espasmos infantiles, es una encefa-
lopatfa epiléptica catastréfica, que le afecta al nifio
antes del ano de vida”, explica Nuria Pombo, madre
de Dani y presidenta de la Fundacién Sindrome de
West. “Para que se declare Sindrome de West tienen
que darse tres caracteristicas bdsicas: en primer lugar,
estos espasmos infantiles entre los 3 y los 12 meses de
vida, que son como unos sustos, unas sacudidas en
que el nifio lanza los bracitos hacia delante, 0 a
los brazos y las piernas, son como ese respingo
ue pegas cuando te vas a sentar y el respaldo estd
lejos de lo que te crees. En realidad estos espas-
05 son crisis epilépticas y de las mds nocivas porque
y muerte cerebral, y va aumentando su frecuencia,
i en un principio le da un espasmo cada tres dfas,
pués son tres al dia, después veinte, etc. En segun-

Cuando el

MOVIINIENto es Vida

La cadencia y el ritmo del caballo, es decir, su movimiento, se han
convertido en el medio ideal a través del cual los
equitacion terapéutica ayudan a las personas discapacitadas a
ganar autonomia.y, si dsz;ﬁctacio’n se lo permite, a conseguir su
integracion en la s a través del deporte ecuestre

do lugar, que haya retraso psicomotor, que el nifio
pierda las habilidades que ya habfa adquirido: la son-
risa social, si el nifio sonrefa deja de sonrefr; si el nifio
ya sujetaba su cabecita, de repente empieza a perder-
lo; si se sentaba, deja de hacerlo, etc. Y en tercer
lugar, el trazado de hipsarritmia que aparece si se le
realiza un electroencefalograma”.

En el caso de Dani las crisis se controlaron pero
quedaron unas secuelas bastante graves. Ademds de
retraso mental “en Dani vemos un aleteo de manos
que es tipico de nifios con trastorno autista, déficit
de atencién, ausencia de habla (tiene una displasia
cortical en la zona del habla), e hiperactividad, jno
para!”, nos explica Nuria acerca del caso de su hijo.

Segiin las estadisticas aparecen cien nuevos casos
de Sindrome de West en Espaa al afio, rondado los
8.000 afectados en nuestro pafs.

Equitacion terapéutica

Las personas que padecen una discapacidad reciben
muiltiples tratamientos terapéuticos con el fin de mejo-
rar su calidad de vida. Uno de ellos es la equitacién tera-
péutica, que estd cobrando poco a poco la importancia
que merece en nuestro pais gracias al esfuerzo que estdn
desempenando un buen nimero de expertos tanto del
dmbito de la equitacién como de la medicina.

“La equitaci6n terapéutica es un método de rehabili-
tacién global por medio del caballo. Es decir, es la utili-
zacién, con objetivos terapéuticos, del caballo como
animal y de la reglas de la equitacién como disciplina
deportiva en un programa de tratamiento rehabilitador
de la persona con discapacidad”, explica Mercedes Jimé-
nez Horwitz, presidenta de la Fundacién Caballo Ami-
go y Experta Universitaria de Equitacién Terapéutica
por la Facultad de Medicina Fisica y Rehabilitadora de
la Universidad de Paris, en Bobigny. “Es aplicar el caba-
llo y la equitacién en los programas de atencién, rehabi-
litaci6n, terapia, educacién e integracién de personas

ertos en
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Cuando el
movimiento
es vida

“Es la utilizacion,
con objetivos
terapéuticos, del
caballo como
animal y de la
reglas de la
equitacion como
disciplina
deportiva en un
programa de
tratamiento
rehabilitador”

con discapacidad”. Estas personas tienen unas necesida-
des especiales (autonomfa reducida, tanto fisica como
psiquica, actividad de la vida diaria reducida, etc.) y
necesitan un programa de rehabilitacion con el que se
pretende aumentar esa autonomia. Por ejemplo, a nivel
MOtOr O NEUrOMOtor NUEStros objetivos de intervencion
terapéutica pueden ser mejorar el tono y el equilibrio, la
calidad de la marcha y la autonomfa para la marcha.
Nosotros utilizamos el caballo como un elemento mds
en la rehabilitacién de esa persona, es decir, que no
podemos suprimir un programa de rehabilitacién com-
pleto, sino que el caballo entra a formar parte de ese
progmma .

Desde la Fundacién Caballo Amigo luchan por la
integracién de las personas con discapacidad a través del
deporte ecuestre, con el fin de que esa persona vaya
superando las barreras que su discapacidad le supone y
adquiriendo ciertas destrezas para la actividad de la vida
diaria. Gracias a un programa de rehabilitacién global
por el caballo, los jinetes poco a poco van conociendo

Beneficios de la
equitacion terapéutica
Los beneficios dependen de:

- El momento en el que se encuentre de la
enl
- El fipo de intervenciones que se realicen
lomés dé la equi ;
hidroterapia...)
- La motivacién con la que cuente la persona
- £l equipo de trabaio con el cuenta el nifio

i6n (musi

P

las reglas de la equitacién, aprenden a ceder el paso ¢
una pista, a compartir la pista con Otras personas, a acq
carse al caballo pie a tierra, etc. En definitiva, intentd
que esa persona aprenda las normas de conducta y
vaya integrando en un entorno social normalizag
como es un centro ecuestre. Para ello adaptan la equit
ci6n a cada caso en particular, “si no saben leer, les por|
mos la imagen de un avién, si tiene un problema en u
mano, le adaptamos las riendas, es decir, adaptamos
equitacion para hacerla accesible a esas personas c
dificultades de aprendizaje o dificultades motérica
sefiala la presidenta de la Fundacién.

La equitacién terapéutica resulta beneficiosa pj
personas con todo tipo de discapacidades: pardli
cerebral, trastorno autista, trastorno generalizado
desarrollo, adultos con esclerosis multiple, trastor
craneoencefilico, discapacidad visual, etc. Asimis
se ha aplicado con éxito en personas con problen
de inadapraciones sociales o trastornos psiquidtrig
Ademis puede ser realizada por personas de cy

380

Las mejorias son diversas:
- fisicas
- psicomotrices
- psiquicas
- cognitivas
- coordinacién
Arriba y de izquierda @ - disociacién
derecha, Pepe, Dani y Claudia - desarrollo del esquema corporal
| se dirigen a pista para - mejora en la comunicacién
comenzar su ferapia. Abajo, - autoestima
Pepe disfruta d - confi en si mismo
a caballo
46 Caballe Abril 2007
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quier edad, asi existen nifios de 3 afios que ya reciben
sus primeras sesiones, ya que en esta fase de desarro-
llo psicomotor hay muchos aspectos que se pueden
potenciar, hasta adultos con mds de setenta anos.

El caballo

El caballo es un animal privilegiado por su movimien-
to, se dice que el caballo simula el movimiento de la
marcha humana, provocando un buen nimero de
estimulos a aquellas personas que lo montan. Asi, se
elige al caballo, no al poni ni al burro, para los progra-
mas de rehabilitacién ya que se ha estudiado y demos-
trado que es la locomocién del caballo la que transmi-
te un movimiento que se puede utilizar para potenciar
ciertos aspectos motores o neuromotores del nifio.

En el tratamiento rehabilitador de la persona con tras-
torno del comportamiento y la comunicacién, “el caba-
llo es un elemento muy potente porque tiene una parte
afectiva y no necesita el lenguaje verbal, asf la relacién
entre el caballo y la persona con discapacidad se estable-
ce muy rdpido. Ademds es estar en una situacién placen-
tera, porque encima de un caballo el nifo estd disfrutan-
do, no se siente haciendo terapia, estd en unas condicio-
nes privilegiadas de comunicacién con el terapeuta, y al
mismo tiempo que estd trabajando la parte rehabilitati-
va, si consigues que participe en la terapia, trabaja la par-
te educativa a través del juego, trabajando muchas dreas
de la rehabilitacién desde un punto de vista global”,
explica Mercedes.

El caballo aporta muchas cosas a las personas con
discapacidad, que se ven acrecentadas por el entorno,
por la escena que se monta alrededor de la sesién de
equitacién terapéutica. “No porque aproximes un caba-
llo a un nifio se estd haciendo terapia, es el terapeuta el
que le hace confiar en él y le trasmite esa confianza en sf
mismo para que sea capaz de vencer el miedo al caballo,
con lo que gana confianza, autoestima y seguridad en sf
mismo”, sefiala Mercedes. Esto después tiene reflejo en
la vida diaria, asf en situaciones en las que dice “no pue-
do hacerlo solo” siempre se le puede decir ‘Cémo no vas
a poder hacerlo solo si te has subido en un caballo’. El
caballo aporta mucho, aporta movimiento, el movi-
miento es vida, aporta relacién, satisfaccién, placer, es
una situacién placentera, a todos nos gusta dar un paseo
por el campo”.

No todos los caballos son adecuados para este tipo
de rterapias, ya que se les exige mucho y no todos se

Modelo organizativo y comunicacional de una ONL

adaprtan. La eleccién del caballo terapéutico se realiz:
en funcién de los objetivos terapéuticos que se persi-
guen en cada intervencién. “Si son unos objetivos
motores se necesita un caballo que tenga una buena
locomocién, una buena conformacién”, explica la
terapeuta, “necesito un caballo que transmirta un
movimiento ‘terapéuticamente correcto”.

Llegada al centro ecuestre

Cuando una persona con discapacidad se acerca a un
centro ecuestre porque quiere comenzar a recibir
equitacién terapéutica lo primero que se le realiza es
una valoracién médica. “Nosotros trabajamos con
una médico-rehabilitador”, explica Mercedes, “ella es
la que da una valoracién inicial, estudia que no tenga
contraindicaciones que puedan impedirle la prictica
de la equitacién, y si no las hay valora todos los
aspectos que a través del caballo se pueden potenciar
en esa persona con discapacidad y priorizamos. En
definitiva, decide cémo vamos a hacer la interven-
cién terapéutica y cudl va a ser el programa de traba-
jo”. La clave de una buena terapia es la valoracion
I que hace el médico y el posterior trabajo que
realiza el equipo de trabajo multidisciplinar que inte-
gran: fisioterapeutas, terapeutas ocupacionales, psi-
copedagogos, etc., junto al resto de profesionales que
trabajan con el nifio en otras terapias.

“Cuando Dani llegé al centro ecuestre El Viejo
Roble, contaba con apenas 4 afios y no caminaba,
venfa en brazos y con chupete”, recuerda Merce-
des, “presentaba problemas de comportamiento,
con muchas dificultades de relacién con el medio,
con trastorno autista y, por su enfermedad, acusa-
ba ademds un problema de retraso en el desarrollo
psicomotor. Tenfa una gran hipotonia en tronco y
bastante poco control postural. En ese momento
concreto la médico-rehabilitadora dio mds impor-
tancia a potenciar la marcha auténoma que la par-
te relacional, por lo que comenzamos a trabajar
aspectos para el control postural, el aumento del
tono en el tronco, control de cabeza, etc. En la
actualidad estamos trabajando toda la parte de
comunicacién: relacién, aumento de los tiempos
de atencién, etc. Hoy Dani es un nifio totalmente
independiente a nivel de marcha, pero ahora hace
falta darle independencia y autonomia, ayudarle
en las actividades de la vida diaria”.

“Un buen caballo
de terapia tiene
que tener un
movimiento
terapéuticamente
correcto, buen
cardcter y ser
sociable con otros
caballos”

Dani y Claudia trabajan la
parfe educativa a fravés del
juego
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“La equitacion
terapéutica es un
método de
rehabilitacion
global por medio
del caballo”
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Preparando la sesion

“Dani va a clase los martes, que es un dfa normal de cole,
entra a las 9.30 y vamos a recogerle a las 16.15. Para que
él prevea la situacién de venir a terapia le damos el casco
y se lo pone. Por su espectro autista, Dani necesita hacer
todos los dias lo mismo y hacerlo de la misma manera. Si
le recoges del cole, le metes en el coche y le traes a casa lo
prevé y lo acepta bien, pero si le sacas de esa rutina y le
{levas a otro sitio se pone muy nervioso. Este curso ade-
mis, viene acompanado en el coche de su amiga Clau-
dia, que rambién tiene West, y eso le hace entenderlo
muchisimo mejor ya que el casco no era suficiente iden-
tificacién”, nos cuenta la mamd de Dani.

La adapracién al caballo no siempre es ficil, algu-
nos chicos les tienen miedo, otros no le tienen miedo
a nada. “A Dani le llevé un afio empatizar con el
caballo”, prosigue Nuria, “muchos nifios acarician al
caballo, le quieren dar una zanahoria al terminar la
sesién, acariciarle las crines, tocarle... Dani, por su
espectro autista, ignora bastante su entorno, se rela-
ciona muy bien con los adultos pero ignora a nifios y
animales y, sin'embargo, ahora estd encantado”.

Dani comparte las sesiones de terapia con Claudia y
con Pepe, un chaval simpatiquisimo que padece una
Jesién cerebral. A Dani ha sido necesario cambiarle de
caballo muchas veces a lo largo de su vida rehabilitativa,
ahora mismo tiene un caballo grande, que tiene un paso
muy amplio, porque los caballos pequefios ya no le
suponen ningtin reto. “Dani tiene una hiperactividad
muy grande. No tiene miedo natural al caballo, asf que
tenemos que ponerle cada vez més dificultades de mane-
ra que €l tenga que buscarnos a nosotros y aumenten los
tiempos de atencién. Como ya tiene mucha autonomia,
se desconecta y mete al caballo en su mundo, entonces
hay que intentar crearle dificultades, para ello disminui-
mos o aumentamos el ritmo del caballo o lo ponemos al
trote, estas dificultades son alicientes para el nifio, que
mantiene la comunicacién con el terapeuta mientras
juega”, explica Mercedes.

En el caso de Dani, cuenta Nuria, “el equilibrio y la
marcha le han mejorado muchisimo y ademds se relacio-
na mucho més con su entorno. Aqui hace cosas que en
casa no hace, como obedecer 6rdenes. En opinién de
Nuria “los nifios tiene una empatfa con este animal que
no se produce con ninguna otra persona, ni siquiera con
sus padres, porque el caballo les ofrece entrega absoluta,
no les prejuzga, estd calentito, es suave, probablemente le
dé un lametén o igual un bocado, pero entre ellos dos se
entienden como pueden’”.

Mucho por hacer

Para completar su programa rehabilitador Dani acude
a otras muchas terapias “en el cole hace logopedia, y
ademds va a hidroterapia, musicoterapia y terapia con
animales de compafifa, en su caso con una perrita Gol-
den con la Fundacién Afinity”, cuenta Nuria. Uno de
los principales inconvenientes es que estas terapias son
caras (en el caso de la equitacién terapéutica oscila
entre los 80 euros y los 140 euros aproximadamente) y
no existen ayudas para financiarlas. Desde la Funda-

cién Sindrome de West estdn intentando que “3
menos la gente sepa que estas terapias existen, en uj
momento llegamos a sufragarlas al 100% pero con 4
aumento del nimero de socios hemos tenido qu
pasar al 0%, aunque nuestra intencion es volver a sul
vencionarlas hasta donde podamos. Ademds estamq
elaborando un mapa de servicios para dar informacid)
a las familias de dénde pueden encontrar este tipo d
terapias a lo largo de la geografia espaiiola, gracias a
ayuda inestimable de Mercedes”, agradece Nuria. “I|
parte médica es la que mds pesa en nuestra enfermd
dad y tiene un coste muy clevado, aunque la Adminil
tracién corre con ello”.

“La equitacién terapéutica es una ayuda esencif
para las personas que sufren una discapacidad
motivo de satisfaccién para todas aquellos profesig
nales que trabajan con los nifios”, explica la monity
ra. Mientras, Dani ya ha se ha bajado del caballo,
ha quitado el casco y a todo correr se ha dirigido
coche. A esta familia todavia le queda mucho traba
hasta que le metan en la cama y le den su beso ¢
buenas noches.

Texto: Cristina HERRER
Fotos: Alberto NEVAD

Para mds informacion:

Fundacién Caballo Amigo

€/ Méjico, 11 Local - 28028 MADRID
Tel. y fax: 902 367 644

WWW. igo.com

Fundacién Sindrome de West

Plaza Mayer, 1
Villanveva del Pardillo 28229 Madrid
Tel: 902.99.97.97 y Fax: 91.815.06.48
www.sindromedewest.org
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A.4) El Pais —09/02/2008
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A.5) La Razén —09/03/2008

Domingo. 9 de marzo de 2008 «+ ATU SALUD

VENTANA DEL PACIENTE

EL sinoromE DE WEST AECTA & UNO DE CADA 5.000 NIROS, ES DECI, A UNOS CIEN RECEN NACIDOS EN ESPARA CADA ARO. LA SEVERIDAD DF LA
ENFERMEDAD A TAN CORTA EDAD, CON CONTINUOS ESPASMOS SIN CONTROL QUE REDUCEN LAS HABILIDADES DEL PEQUERO, INFLUYE EN SU CRECIMIENTO

Descargas neuronales que dejan huella

i
Madrid

o que ocurre dentro del

cerebro humano afin se

escapa a la compren-

sién de la ciencia. A

veces una alteracion en
un rincén del mismo tiene ca-
pacn:lad suficiente para generar
importantes consecuencias en
la vida de su propietario. Todo
parece descontrolarse, y sin sa-
ber c6mo, pequenas descargas
eléctricas neuronales empiezan
a dafiar poco a poco el resto del
organismo. Algo asi les ocurre
a Daniel y a Alvaro, y a casi un
centenar de bebés cada afo. El
sindrome de West, cuya inciden-
ciaesde 1 por cada 5.000 nifos
nacidos vivos, se caracteriza por
los espasmos, muy parecidos
a los ataques epilépticos, que
comienzan antes de que el nifio
cumpla im ano de vida.

«Desde el punto de vistaclini-
<0, se caracteriza por salvas ore-
peticiones de movimientos de
contraccién o extensién brusca,
de duracidn muy escasa (4-5 se-
gundos), que se repiten concierta
periodicidad, ytienden a aparecer
al principio delcuadro, al acostar-
seodespertarse» explica Alberto
Fernandez Jaén, especialista en
NeurologiaInfantil enelHospital
La Zaramela de Madrid. La pre-
sentacionde laenfermedad siem-
prepone enalertaalos padres que
no dudan en salir corriendo a los
servicios de Urgenciade los hos-
pitales en busca de ayuda. Nuria
Pomto, presidenta de la Funda-
cién Sindrome de West, explica
asf mexpenencm. «Yoerapnme-

¥ parece que cualquier cosa
qleleocu’realbebetcllamala

Daros cLiniGos
Existe hasta un 50 por cierto
deposibilidades de hereda o

cromosomamuado

El sindrome de West se
encuentra inchido dentro
de las encefalopatias epi-
lépticas edad-dendientes.

as constituyen sindro-
mes epilépticos severos en
la infancia, actualmente
calificados como catastr6-
ficos. Se caracterizan,
ademds, por ser de etiolo-
giasintomaticaocriptogé-
nica, lo que junto a su far-
maco-resistencia les hace
confisirarse como entida-
des temidas por su mal
prandstico global tanto en
el control de la epilepsia
como en el deterioro cog-
nitivo que conllevan», ex-
plica Jaime Campos Caste-
1lo, neur6logo del Servicio
de Newropeditria del Hos-
pital Clinico San Carlosde
Madrid.

» Eticlogia. Es similar a la
de ofras grandes encefalo-
patias epilépticas, relacio-
nandose con tres grandes
grupos de causas: malfor-
maciones cerebeales y alte-
raciones de la migracién
neurcnal, trastomos meta-
bélicos y encefalopatias
hipéxico-isquémicas.
» Diagnéstico. «Con la
aparicion de las nuevas
técnicas de newroimagen,
en especial la resonancia
ica se ha incremen-
tado el porcentaje de for-
mas sintomdticas y dismi-
mido el de origen
criptogénico, aprecidndose
un aumento emléglco con
relacién a lencomalacia
periventricular, alteracio-
nes de la migracién neuro-
nal mni o bilaterales», ex-
pone Campos Castello. El
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atencidn. A Daniel le tuvimesen  siones mds dnxaders Siesta situa- 1 naa sus familias izan sus temprano y la
observacion un tiempo, enel que nﬁn per elbebé Se can:ac?enza por vidasentomoa e‘l?l‘;s. instauracion (:Fm m::m.
grabamos videos de lo que le dictel movimientos de A pesar de todas las dificultades | miento precoz ayudan en
ocurria, de sus y de ! irritable y perder ha- . . con las que se encuentran las des- una mejor evolucian.
©6mo parecia que queria atrapar  bilidades del desxmlqu yatenia contraccion o extensién consoladas famlllas su tinico obje-
un baléndegranﬁ por gﬂmovi adquiridas». brusca, de escasa tivo ok aub lidad » Tratamiento. Existen dife-
mientos de sus brazos. Era horri- " g aﬁlshl .| S unpu]sa a rentes tratamientos médi-
ble porque le dabancomode dos e 10 duraciény repetitivos i I 08 #peco los miseficaces
acuatro por semanax. Eldia adia de los més pequefios tan al,gdnmodo eomolxsluaplasde sonlahmmnatierm
Cuanto mds tiempo pase, el s6lo lo viven las familias y su entor- apiay clases
prondstico del nifio empecra, ya  no més cercanode los nifos. «Alva-  d der del problk del dia, entre otras. M (ACTH). Ioscomcokies ¥y
que losdafios cerebrales vanmer-  roes un nifio nulyb\tno, ylxmqul mléglooqwesredetxasdel sindro-  cuentaque: «C fiitos Alvaro , indica Fer-
mando sus capacidades, «que se  lo, sin meb e epilép el lmciammhmm&soosasqmdma. min‘lez]aén
confunda con el reflujo gistrico de]a hacer muchas cosas. No se p i u Bi
tipico en estas edades, con esta- pero los p ola mayona. van a hacortado la
dosde sommolenciao conepilep- disfruta con la mesica y los anima- tener algin déficit residual en la  Peroel oolegloecpecial, larehabili-
sias no ayuda nada. Se estropea  les y cuando juegacon su hermana.  edad infantil y adulta, y e S0-60por  tacion en la piscina... parece que le De tens para osengernes:
todo su plan de crccxmlenko» Lo sabemos por sucara yaque no  cientode lospacientes tendrancrisis  vienen bien. Decian que iba aandar, Fundacion Sindrome de Vet
apuntaNuria. Por su px habla. Le ta ir aclase de hipo-  de diferente tipo a lo largo de su  perocasinopuede. A veces, encasa, FPlaga Mayor, 1 Wllamsews o Pardilb
tor Feméndez Jaén mamﬁesta terapia y escuchar misica, entonces  vida», afiade Ferndndez Jaén. En  daunos pocos pasos cogidode nues- Madrid 29229
que «sino se detecta tiempo, las si [ que parece estar atentor, cuenta  muchos cascs, estos nifos llegan a  tramano yesoes increible. Sabemos Tiffono: Q02999 797 Fax: 918 150648
I h fi Ciria, madre de Alvaro.  alcanzarel 98 porcientode gradode  que los milagros no existen, pero wensindromedewestcom
eldia, yl Laevol de cada paciente vaa  di idad, hecho que hacerle felizes loque mas importa».
Imagen 61




Modelo organizativo y comunicacional de una ONL

B) Radio

B.1) SE

R —El Larguero — 14/03/2007

http://www.sindromedewest.org/audios/ser_140307.mp3

Medio

Reproducciéon  Audio  Video Herramientas Ver Ayuda

s
>

ser_140307.n1p3 1.00x | 15:09/15:09

Imagen 62

Transcripcion del corte dedicado a la Fundacion:

JOSE RAMON DE LA MORENA: Hay historias del deporte que son muy emocionantes.
Deportistas andnimos, casi siempre, que no buscan el aplauso ni el premio del dinero
porque tienen otras motivaciones. A veces una causa impresionante como la de
Michel, que es un padre de familia normal, lo que pasas es que Michel quiere
prepararse para disputar el Iron Man de Suddfrica. Sabéis que eso son 4 kildmetros
nadando, 180 en bicicleta y después 42 corriendo a pie, todo sequido. Si logra quedar
19 0 22 en Suddfrica se clasificaria para la prueba mds dura del mundo, que es el Iron
Man de Hawai, que es donde van los mejores del mundo. Bueno, pues todo esto lo
hace Michel por Tami, por su hija. Tami es una nifia espafnola, que nacié en Mallorca y
era el primer hijo de Michel y de Carmen. Michel es holandés, Carmen es alemana y se
establecieron hace ya bastantes afios en Mallorca. Ahi tienen un restaurante, y hasta
los cinco meses de vida, Tami era una nifia normal. Una nifila que sonreia, que miraba,
que sujetaba el biberdn, pero de repente, sin saber por qué, todo cambio. Tami
empezo a sufrir convulsiones continuamente, hasta 800 en un solo dia, y el
diagndstico fue claro: Sindrome de West, que es una enfermedad de origen
desconocido y tratamiento prdcticamente sin desarrollar. Se le han aplicado todo tipo
de medicamentos, algunos incluso han deformado su cara, pero nada ha logrado
hacer efecto. Con, creo que son dos afios, Tami hace menos cosas de las que hacia con
cinco meses. Ahora ya ni sonrie, ni mira, ni sujeta la cabeza... Nada. Por ello, Michel
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ha decidido cerrar el restaurante unos meses y se prepara de cara a esta prueba, que
es quizd la mds dura del deporte. Insisto, son 4 kildmetros nadando, 180 en bicicleta y
luego 42 corriendo. Es un reto que va a afrontar este proximo domingo en Suddfrica,
con la intencion de llamar la atencidn sobre la enfermedad y recaudar fondos para la
Fundacion Sindrome de West, que se estd ocupando de investigar esta enfermedad
que mutila la vida de nifios casi casi recién nacidos. Hola Michel, buenas noches.

MICHEL HEIUMAN: Hola, buenas noches.
JOSE RAMON DE LA MORENA: Bueno, écémo estd tu hija? ¢ Cémo estd Tami?

MICHEL HEIIMAN Tami estd muy bien. Tami estd en Mallorca, con sus abuelas, y
esperamos que duerma ahora.

JOSE RAMON DE LA MORENA: Suponemos que estard durmiendo ahora.
MICHEL HEIJIMAN: Seguro que estd bien.

JOSE RAMON DE LA MORENA: Si. Estds en Suddfrica, en Port Elizabeth y ahi es donde
se va a disputar el domingo el Iron Man, éno?

MICHEL HEIJIMAN: Este domingo es el Iron Man de Suddfrica, exacto.
JOSE RAMON DE LA MORENA:¢éQué edad tienes Michel?
MICHEL HEIJMAN: Yo tengo 37 afos.

JOSE RAMON DE LA MORENA:¢Y cémo te has preparado para disputar esta salvajada
de prueba?

MICHEL HEIIMAN: Bueno, me he preparado mucho. Desde hace un afo estoy
entrenando cada dia natacion, bicicleta y andar y a partir de noviembre del afio
pasado como profesional. Cada dia muchas horas, 6-7 horas, y a tope.

JOSE RAMON DE LA MORENA:éQué entrenamiento has hecho hoy por ejemplo?

MICHEL HEIIMAN: Hoy por ejemplo hemos hecho una vuelta de este trayecto que nos
vamos a hacer tres veces este domingo, para ver donde estdn las pequefas
montafas, porque no hay muchos niveles de altura aqui, no es como Mallorca. Hemos
visto un poco el trayecto, también la natacidon un poquito, y el resto muy tranquilo
aqui en Port Elizabeth.

JOSE RAMON DE LA MORENA: Y con esto, al margen de llamar la atencion y explicar a
la gente lo que es esta enfermedad ¢équé pretendes consequir?

MICHEL HEIIMAN: Con el XX? que siempre era mi suefio participar en Hawai,
necesitas una cualificacion, y por esa cualificacion estoy aqui en Port Elizabeth. Pero
por Tami, que desde el afio pasado como hemos visto, estd enferma, abro mis ojos y
pienso en la vida: necesita tener mucho mds.
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JOSE RAMON DE LA MORENA: Oye, éestd por ahi Carmen?
MICHEL HEIJIMAN: Si, estd al lado.

CARMEN ADOLPHI: Hola buenas noches.

JOSE RAMON DE LA MORENA: Hola Carmen, buenas noches.
CARMEN ADOLPHI: Hola, qué tal.

JOSE RAMON DE LA MORENA: Bueno, nos estd explicando Michel un poco en su
lengua holandesa-espanola lo que pretende conseguir. (Como fue la idea esta de
hacer esta prueba?

CARMEN ADOLPHI: Bueno la idea siempre ha sido un suefio suyo, éno? Participar
alguna vez en el Iron Man de Hawai, y desde que nuestra hija ya estd enferma desde
hace dos afios se ha hecho realidad, porque ha salido un proyecto de intentarlo, y
coger una cualificacion, porque hay que coger una cualificacion para Hawai, y nada,
asi salio este proyecto.

JOSE RAMON DE LA MORENA:éQué es el Sindrome de West? ¢Qué es lo que tiene
Tami?

CARMEN ADOLPHI: El Sindrome de West es una epilepsia infantil, también conocida
como espasmos infantiles. Y es una epilepsia catastrdfica, que empieza muy pronto,
en el primer afio de vida y pues nada.

JOSE RAMON DE LA MORENA:¢Al principio, no notasteis nada?

CARMEN ADOLPHI: No, al principio del todo nada. Tami nacid como una nifa
“normal”, asi entre comillas. Y después de cinco semanas empezd por primera vez a
convulsionar, pero eran convulsiones focales, que significa que era una epilepsia focal
normal, y Tami evolucionaba hasta que tuvo medio afio, que cambid su forma de
epilepsia y a partir de ahi perdié todo lo que habia aprendido.

JOSE RAMON DE LA MORENA: David Alonso me ha ensefiado una pdgina web que
habéis abierto que es...

CARMEN ADOLPHI: Es la pdgina de la Fundacion Sindrome de West. Se llama
sindromedewest.org. Ahi, justo debajo del logotipo de la Fundacidn, que es un tigre
sosteniendo a dos nifios, uno en cada brazo hay un video que es el video de Tami. Es
un video de 5 minutos que duele verlo. Es cruel, es desgarrador, pero ahi se explica lo
que le ha pasado a Tami y hay imdgenes de como se convulsiona y como estd
sufriendo esta familia con una nifia de dos afios que prdcticamente no ha podido ni
vivir.

JOSE RAMON DE LA MORENA: Porque cuando notdis esas convulsiones es cuando os
dais cuenta de que la pasa algo a la nifia, y probdis con algun fdrmaco, medicinas, y
se os deforma, éno?
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CARMEN ADOLPHI: Si si, hemos probado con todos los medicamentos antiepilépticos
que estdn en el mercado en este momento y con la cortisona, o el HCTH ¢? que son
corticoides se hinchd un montdn y se deformd, realmente. Se ve mucho en la cara, y
las imdgenes en el video impactan un poco.

JOSE RAMON DE LA MORENA: Esto, antes, hasta los cinco meses, ino era asi no?

CARMEN ADOLPHI: No, no, no y ahora tampoco es asi. Solamente durante tres meses
que la pincharon cada dia con corticoides, y en estos tres meses si que acumulaba un
monton de grasa, de agua. Es que un ACTH es una cortisona, ¢no?, y luego duré como
medio aflo después de haber terminado con el HCTH que necesitaba para bajar la
hinchazon. Antes era una nifia, y bueno ahora también es, una nifia que tiene una
pinta totalmente normal.

JOSE RAMON DE LA MORENA: Carmen, (ahora cudntos afios tiene Tami?
CARMEN ADOLPHI: Ahora dos afios y un mes.

JOSE RAMON DE LA MORENA: Dos afios y un mes... ¢Y crees que cuando le habldis, os
escucha?

CARMEN ADOLPHI: Bueno, es muy dificil de decir, pero creo que si. Que nos escucha
no, pero si creo que nota que estamos con ella, que la podemos tranquilizar, eso si
seguro. Pero no es cuando la llamas, que dices “iTami hola!” que gire la cabeza y te
mira, no, para nada. Ella recibe todo por el tacto, eso si que cuando la coges lo
percibe y si que lo nota. Pero la voz... No estamos seguros. Seguro que si, porque ella
se tranquiliza cuando estd nervios y la canto.

JOSE RAMON DE LA MORENA:éCudntos médicos, cudntos hospitales habéis visitado
ya?

CARMEN ADOLPHI: Bueno, hemos visitado tres diferentes hospitales, y médicos no sé
cuantos han visto a la nifia, muchos ya. Pero nadie sabe, es una enfermedad muy rara
que cada 5000 bebés que nacen hay uno que la tiene, y esto hoy en dia la medicina no
ha avanzado tanto y no se sabe lo que tienen.

JOSE RAMON DE LA MORENA: Y, sin saber lo que se tiene, ¢qué proceso estdis ahora
llevando con ella? ¢ Qué hacéis?

CARMEN ADOLPHI:éQué hacemos con ella? Bueno, cada dia hacemos fisioterapia,
cada dia viene una fisioterapeuta a nuestra casa durante tres horas. Luego la
llevamos también a hipoterapia, que es una terapia que dicen que también va muy
bien para nifios handicapped, también a la natacion, y luego a la estimulacion
precoz... Bueno estamos haciendo de todo lo que podemos hacer. Y aparte de todo
esto la damos mucho amor y la estamos ayudando en lo que la podemos ayudar.



Modelo organizativo y comunicacional de una ONL

JOSE RAMON DE LA MORENA: Carmen, y écon esta prueba que quiere hacer Michel,
con este esfuerzo para el Iron Man de Suddfrica e intentar incluso entrar en el de
Hawai, qué pretendéis? ¢ Llamar la atencidn, recaudar fondos, qué queréis?

CARMEN ADOLPHI: Si, lo que queremos es hacer publica esta enfermedad, porque la
verdad es que esta enfermedad estd muy desconocida. Y con esto queremos que el
mundo se entere del Sindrome de West, porque la verdad es que estos nifios necesitan
un monton de ayuda, y sus padres. Queremos llamar la atencion y recaudar fondos
para la Fundacion Sindrome de West.

JOSE RAMON DE LA MORENA:éHay muchos nifios, tenéis conocimiento de que hay
mds nifios con este Sindrome de West?

CARMEN ADOLPHI: Si, la verdad es que hay bastantes nifios. La cifra no es muy
conocida, porque hay muchos nifios que no se sabe que tienen esta enfermedad, pero
si que hay bastantes nifios en Espafia inscritos en la Fundacion Sindrome de West.

JOSE RAMON DE LA MORENA: Carmen, éestd ahi Michel?
CARMEN ADOLPHI: Si, esta a mi lado.

JOSE RAMON DE LA MORENA: Pénmele por favor.
CARMEN ADOLPHI: Si.

MICHEL HEIJMAN: Hola Joserra?

JOSE RAMON DE LA MORENA:iMichel! Entonces, estds preparado y vas a hacer la
prueba del Iron Man. Primero son, nadando ¢cudntos?

MICHEL HEIIMAN: Empezamos con 3,8 kildmetros de natacion, luego hacemos 180
kilometros en bici...

JOSE RAMON DE LA MORENA: Luego haces 180 kilémetros en bicicleta. éHas visto ya
el recorrido por esa zona de Port Elizabeth?

MICHEL HEIJIMAN: Si si si, hoy por la mafana. Es fantdstico, Suddfrica es fenomenal.
JOSE RAMON DE LA MORENA: ¢ Cémo es?

MICHEL HEIJMAN: Bueno, es bastante plano, pero hay mucho viento porque es justo
al lado del mar y bueno, hay mucho viento, es fuerte creo. Y son tres vueltas.

JOSE RAMON DE LA MORENA: Tres vueltas.

MICHEL HEIJMAN: Si, tres vueltas de 60.
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JOSE RAMON DE LA MORENA: Tres vueltas de 60, 180 kildmetros. Después te tienes
que bajar de la bicicleta, después de nadar 4 kildmetros y hacer esos 180 kildmetros
en bicicleta, ¢luego tienes que correr un maraton de 40 kildmetros?

MICHEL HEIIMAN: Si, también son 3 vueltas, al lado del mar, de 14 kilémetros y
bueno el unico problema que veo, aunque es para todos, es el viento que hay. Pero
bueno, es para todos.

JOSE RAMON DE LA MORENA: Y después el otro reto, que es que tienes que quedar 12
0 22 dentro de tu categoria.

MICHEL HEIIMAN: Si, para competir en Hawai el 16 de octubre necesito hacer un
primero o un segundo, porque solamente hay dos plots, dices plots, cualificaciones, y
es duro porque hay 440 participantes en mi clase. En total, 1600 pero en la clase de
mi...

JOSE RAMON DE LA MORENA: De tu edad, si.
MICHEL HEIJMAN: Si, 440.

DAVID ALONSO: Joserra, a todo esto hay que decir que Michel nunca ha hecho un Iron
Man ni nada parecido, ées la primera vez que haces algo asi, no?

MICHEL HEIJIMAN: Si, es mi primera vez. Y es duro (risas).
JOSE RAMON DE LA MORENA: Pero bueno, tu harias deporte antes, ¢no?

MICHEL HEIIMAN: Si, eso si, pero nunca un deporte como esto. Porque son tantas
horas, es increible. Yo he hecho natacion, si, 100 metros, era bastante bien en
Holanda, pero ahora hablamos de otros kilometros, otras horas. Diferente
completamente.

JOSE RAMON DE LA MORENA:(Y crees de verdad que tienes posibilidades de quedar
el 12 0 el 22 en tu categoria?

MICHEL HEIIMAN: Bueno, tedricamente si, porque yo he visto el tiempo del chico que
ha ganado el afio pasado y eran 9:42, que es mds o menos mi tiempo. Cuando tengo
un buen dia, que no tengo problemas con el estémago o otra cosita, yo llego, si.

JOSE RAMON DE LA MORENA: Y, étenéis sponsors o algun tipo de ayuda?

MICHEL HEIJMAN: Si, tengo sponsors que me dan un poquito de dinero, pero eso todo
va en el bote para dar a la Fundacion.

JOSE RAMON DE LA MORENA: Me decia Michel que tiene sponsors
fundamentalmente extranjeros pero no tiene prdcticamente ningun sponsor espafiol,
y yo creo que pocas causas merecen la pena como esta y pocas causas son tan
gratificantes, porque esto es ayudar a creer, ayudar a tener fe, a mantener la
esperanza ¢no Michel?
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MICHEL HEIIMAN: Si, exacto. Porque esto es la vida, la necesidad de creer en tus
suenos también.

JOSE RAMON DE LA MORENA: Para ponerse en contacto contigo Michel, ¢cémo
hacerlo? éA través de la pdgina web esa que has abierto?

MICHEL HEIJMAN: Si, en la pdgina web ahi me puedes contactar y bueno, ahi hay
posibilidad.

JOSE RAMON DE LA MORENA: Repetimos, la pdgina es www.sindromedewest.org. Ahi
repito que se pueden ver en el video 5 minutos de lo que ha sido la vida de Tami en
estos dos afios, y justo al final viene una cuenta corriente de un banco, del Banco
Santander, en lo que se puede depositar pues lo que cada uno considere para ayudar
y sobre todo, para que esta gente tenga una esperanza de cara al futuro.

Michel, pues el domingo por la noche, después de los partidos de futbol, después del
Gran Premio de Australia de Formula 1 que empieza también, nos acordaremos de ti y
te llamaremos, a ver si lo has conseguido. Ojald lo hayas conseguido, Michel.

MICHEL HEIJIMAN: Venga, muchas gracias.
JOSE RAMON DE LA MORENA: Da un beso a Carmen.

MICHEL HEIJIMAN: Se lo doy.

Television

C.1) Telemadrid —30/11/2011 https://vimeo.com/32905893
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C.2) Telemadrid (Salud) — 28/02/2013 https://vimeo.com/75898816
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D) Internet

D.1) www.madridiario.es http://www.madridiario.es/noticia/404654/salud/el-sindrome-

de-west-puede-provocar-discapacidad-cercana-al-100.html
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El sindrome de West afecta a uno de cada cuatro
mil nifios. es una enfermedad rara. Ocasiona ataques epilépticos a los bebés de
menos de un afio que afectan a sus inmaduros cerebros provocando dafios
Irreversibles. La Fundacion Sindrome de West cuenta con 320 socios en toda
Espafia. Madridiario ha entrevistado a su director, Miguel Angel Barbero.

El sindrome de West no es muy conocido, ;como afecta a quien lo padece?

Es una enfermedad rara que afecta a un nifio de cada cuatro mil nacidos vivos. La

principal caracteristica es que se dan espasmos con crisis epilépticas a los bebés antes

del afio de vida iEl dia en el que Marty McFly viajé
al futurol

Imagen 65
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"El Sindrome de West puede provocar discapacidad cercana al 100%"

El Sindrome de West afecta a uno de cada cuatro mil nifios, es una
enfermedad rara. Ocasiona ataques epilépticos a los bebés de menos de un ano que
afectan a sus inmaduros cerebros provocando dafos irreversibles. La Fundacion
Sindrome de West cuenta con 320 socios en toda Espafa. Madridiario ha

entrevistado a su director, Miguel Angel Barbero.
El Sindrome de West no es muy conocido, écdmo afecta a quien lo padece?

Es una enfermedad rara que afecta a un nifio de cada cuatro mil nacidos vivos.
La principal caracteristica es que se dan espasmos con crisis epilépticas a los bebés

antes del afio de vida.
¢éEs un tipo de epilepsia entonces?

Es una epilepsia infantil, si. Hay otras epilepsias que aparecen a partir de los
trece afios y otras a los cuarenta. El mundo de la epilepsia es complejo. El Sindrome
de West en concreto aparece cuando el cerebro todavia estd en formacion. Cada
crisis epiléptica en realidad es una descarga eléctrica que va dafiando ese cerebro
inmaduro. De ahi que los nifios tengan discapacidad. Si no se trata a tiempo el grado

de discapacidad va en aumento.

De las mas de doscientas causas conocidas que pueden ocasionar este mal,

écuales son las mas frecuentes?

Hay causas prenatales (problemas que pueden darse durante el embarazo o
en el parto), por traumatismos (un bebé que se cae al suelo y se da un golpe en la
cabeza)... También hay muchos casos en nifios prematuros, que no nacen a término y
el cerebro tiene poco desarrollo. Otra causa puede ser la reaccién a medicamentos o
vacunas o una malformacién del cerebro. Pueden influir muchos factores, no sucede
como con el Sindrome de Down que es muy claro: se debe a la trisomia del

cromosoma 21 y ya esta.

éCuanto tarda el diagnostico?
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Es dificil de ver para alguien inexperto. El nifio lo que hace son muecas, como
arrugar la nariz. Los padres le llevan al médico y a veces les dicen que puede ser que
les duela la tripa o que tiene reflujo. Confundirlo con reflujo es muy habitual,
tenemos niflos con Sindrome de West a los que se ha operado de reflujo. Un
neurdlogo a los diez minutos de ver al nifo sabe lo que tiene. El problema es que
cuanto mads tiempo tarda en detectarse mds dafio tendrd el nifio en el futuro.
Tenemos casos de afiliados a los que en tres dias se les diagnosticd correctamente y
el retraso que tienen es minimo y hay otros que se han pasado meses, e incluso afios,
sin diagnosticar y estan con mas de un 90 por ciento de discapacidad. Es fundamental
un diagndstico precoz, de ahi que estemos volcados con la difusidn de la enfermedad

entre los médicos de familia.

¢Como ha de tratarse?

Lo fundamental es frenar las crisis. Cada crisis es una descarga eléctrica que va
matando neuronas. Eso se suele hacer con una medicacién muy fuerte, ACTH,
durante quince dias que se suministra en el hospital. A partir de ahi el neurdlogo le
trata con antiepilépticos habituales. En el mejor de los casos, cuando se controlan las
crisis, hay que intentar paliar los dafios. Tenemos nifios que hablan y tenemos nifos

con discapacidades cercanas al cien por cien, tanto fisicas como sensoriales.

¢Qué prondstico tiene?

Dificil. La media que tenemos es que queden con un 60 por ciento de
discapacidad, es decir, bastante afectados. En los mejores casos pueden llevar una
vida normal con algun tipo de apoyo, pero la gran mayoria son dependientes y
necesitan una persona a su lado para el resto de su vida. Eso no quiere decir que no

puedan evolucionar.

Los dias 7 y 8 de noviembre la Fundaciéon Sindrome de West organiza un

congreso internacional en Torrelodones. ¢A quién esta destinado?

Es totalmente gratuito. Estd destinado tanto a neurdlogos a los que les

interesa saber cdmo se esta trabajando en otras partes del mundo como a pediatras
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y a otros profesionales sanitarios y educativos como enfermeros, ortopedistas,
profesores de educacion especial... Ademas, esta dirigido a las familias interesadas en

escuchar los ultimos avances médicos sobre el Sindrome.

éLa Fundacion recibe algun apoyo econdmico de la administracion publica?

No, practicamente es inexistente. De todos nuestros ingresos sélo un 0,3 por
ciento es ayuda publica, una pequeia subvencién que tenemos del Ayuntamiento de
Villanueva del Pardillo, que es donde estd la sede de nuestra fundacion. Toda nuestra
financiacion es privada, tanto de empresas que nos hacen donativos como
particulares que colaboran con eventos que organizamos (campeonatos de golf,

corridas de toros, venta de loteria...).

D.2) www.lainformacion.com

http://noticias.lainformacion.com/salud/occidentales/expertos-internacionales-

participan-en-madrid-en-el-v-congreso-internacional-de-la-fundacion-sindrome-de-

west Hbzld404frcil5vyolEFZ/

Expertos internacionales participan en Madrid en el V Congreso

Internacional de la Fundacion Sindrome de West

La Fundacion Sindrome de West reune estos dias en Torrelodones (Madrid) a
diferentes expertos de todo el mundo en el V Congreso Internacional de esta entidad,
donde tratardn las ultimas novedades en torno al abordaje de esta enfermedad rara y

se ofrecerd apoyo e informacion a las familias de los pacientes afectados

La Fundacion Sindrome de West relne estos dias en Torrelodones (Madrid) a
diferentes expertos de todo el mundo en el V Congreso Internacional de esta entidad,
donde trataran las Ultimas novedades en torno al abordaje de esta enfermedad rara 'y

se ofrecera apoyo e informacidn a las familias de los pacientes afectados.
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Exﬂé?tos internacionales participan en
Madrid en el V Congreso Internacional de
la Fundacion Sindrome de West
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embre del 2013 - 15:09

La Fundacion Sindrome de West retine estos dias en Torrelodones (Madrid) a diferentes expertos de
todo el mundo en el V Congreso Internacional de esta entidad, donde trataran las tltimas novedades
en torno al abordaje de esta enfermedad rara y se ofrecera apoyo e informacion a las familias de los
pacientes afectados

V Congreso Internacional Fundacion Sindrome de West
n busca de una cura para la epilepsia y el autismo

7 y B de noviembre de 2013 Auditorio Bulevar - Torrelodones (Madrid)
== |

Congreso Intemacional de ls Fundacion Sindrome de West

3

pan en Madnd en el V
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También denominado Sindrome de los "espasmos infantiles", esta patologia
es una encefalopatia (alteracion cerebral) epiléptica de la infancia, grave y poco

frecuente, que afecta a uno de cada 2.500 recién nacidos vivos.

Aparece durante el primer ano de vida, sobre todo entre los 4 y los 7 meses, y
afecta mas frecuentemente a varones. El prondstico de la mayoria de estos pacientes
no es bueno, tanto en el control de la epilepsia como en el deterioro cognitivo que

genera.

De hecho, la presidenta de la Fundacion Sindrome de West, Nuria Pombo, ha

destacado la importancia de que esta enfermedad "no sea invisible" y se investigue
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para que estos nifos, "que todos tienen en epilepsia y la mayoria derivan en casos de

autismo, encuentren una cura".

Por su parte, el director de este Congreso internacional y asesor cientifico de
la Fundacién Sindrome de West, Agustin Legido, reconoce que gracias a estos
encuentros se han podido actualizar los conocimientos sobre la enfermedad vy
establecer contactos personales y cientificos entre los miembros de la Fundacién y

los médicos e investigadores, nacionales y extranjeros, interesados en el tema.

"Esperamos que estas charlas, ofrecidas por auténticos expertos mundiales,
sirvan para encender la chispa de la investigacion en Espafia y que podamos

conseguir la curacion de los afectados algun dia", ha apuntado.

En la primera jornada las ponencias de la doctora Dorota Dunin-Wasowicz
(Polonia) y el propio Legido han abordado la epidemiologia y diagndstico precoz en el
Sindrome de West, mientras que los doctores José Maria Serratosa y Juan Alvarez-
Linera Prado han centrado sus exposiciones en responder "si el Sindrome de West

idiopdtico realmente lo es".

En la jornada de tarde los doctores Tallie Z. Baran y Marcio Sotero De
Menezes, ambos de Estados Unidos, haran exposiciones relacionadas con el

tratamiento antiepiléptico de la enfermedad.

Ya en la jornada matinal del viernes, el doctor Harri Chugani y la doctora
Baran de nuevo centrardn sus ponencias en el tratamiento quirdrgico y molecular de
la epilepsia del Sindrome de West. Y posteriormente, el doctor Mriganka Sur (EE.UU)
y la doctora Raili Riikonen (Finlandia) centraran sus conferencias en los Factores de

crecimiento y la encefalopatia autista.

Como clausura del Congreso, el doctor Jaume Campistol (Espaiia) y la doctora
Diane Chugani (EE.UU) trataran sobre la importancia diagndstica y terapéutica, junto

con los aspectos neuroquimicos de la encefalopatia autista.
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D.3) www.abc.es http://www.abc.es/salud/noticias/20131106/abci-apostar-

investigacion-sindrome-west-201311291110.html
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Hay que apostar por la investigacion en el
sindrome de West
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El sindrome de West es un rara enfermedad neurologica que pertenece
al grupo de las llamadas «encefalopatias epilepticas catastroficas» y
que tiene una incidencia de 1 de 4.000-6.000 nacidos vivos

Vivir con...

SINDROME DE
- WEST

Imagen 67

Hay que apostar por la investigacion en el Sindrome de West

El Sindrome de West es un rara enfermedad neuroldgica que pertenece al grupo de
las llamadas «encefalopatias epilépticas catastroficas» y que tiene una incidencia de

1 de 4.000-6.000 nacidos vivos

Adriana tiene 5 afios y como cualquier nifia de su edad le gusta jugar a todas horas.
En casa, en el parque o el colegio, cualquier sitio es adecuado. La diferencia en

Adriana es que tiene una enfermedad que se denomina Sindrome de West, una rara
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patologia neurolégica que pertenece al grupo de las llamadas «encefalopatias
epilépticas catastréficas» y que tiene una incidencia de 1 de 4.000-6.000 nacidos

Vivos.

Este Sindrome toma su nombre de William James West, médico inglés que la
descubrid en su propio hijo en 1841. Tras varios meses de observacion y tratamiento,
se dio cuenta que era incapaz de frenar esas peculiares convulsiones que tenia; en su
caso, la cabeza se dirigia hacia delante, hacia las rodillas. Desesperado, al ver que no
podia mediarlo, decidié enviar una carta de auxilio a The Lancet. En ella describid los
sintomas clinicos caracteristicos de este Sindrome. Un siglo mas tarde de la

publicacidn, esta enfermedad se conoceria como Sindrome de West.

«Se caracteriza», explica Marcos, padre de Adriana, por lo que se denomina «triada
electroclinica»: espasmos epilépticos, retraso del desarrollo psicomotor e
hipsarritmias en el electroencefalo-grama. Y aunque hay mas de 250 causas
conocidas, en el caso de Adriana se desconoce concretamente por qué se ha
producido. Dentro de la Clasificacion Internacional de Epilepsias, el Sindrome de
West se divide, segln su origen vy crisis, en tres tipos: sintomatico -la mayoria de los
casos-, idiopatico -de origen genético y que son la minoria- o criptogénico -causa

desconocida-.

Marcos y Marta han aprendido muy bien lo que es esta enfermedad. Desde que su
hija nacié han tenido que dar muchos pasos para saber con certeza qué es lo que le
pasaba a Adriana. «Nuestro proceso es bastante largo en el tiempo y ya empezé en el
hospital justo después del parto cuando Adriana tuvo un episodio de apneav,
comenta Marcos. Después, ya en casa, «vimos que Adriana no cogia peso y la

pediatra nos envié al hospital La Paz (Madrid) por malnutricion».

Pasilleando

«Pasilleando por el hospital», como define Marcos su situacién, Marta y Marcos
descubrieron que su hija no tenia un problema de malnutricion, ya que la llevaron a

la planta de neuropediatria y alli, cuenta Marta, «fue cuando le ensefiamos al médico
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un video que habiamos grabado de Adriana con espasmos. Fue verlo y, tras unas

pruebas, nos dieron el diagndstico: Sindrome de West».

Marta recuerda muy bien ese momento -era el dia de su cumpleafios-: «No sabia qué
hacer; recuerdo que llegué a casa con el diagndstico escrito en un papel y me puse a
buscar en Internet. Afortunadamente, ademas de otras muchas cosas, encontro a la
Fundacién Sindrome de West y ellos fueron los que nos pusieron con los pies en la
tierra rapidamente». Pero, anade, «también son los que mas nos han ayudado

porque, nuestro entorno -familia y amigos- sabian tan poco como nosotros-».

Adriana tienen ahora una agenda muy completa, apenas tiene tiempo libre: terapia
en la piscina, con caballos, fisioterapia, etc., ademas del colegio, ocupan las horas de
Adriana. Pero también las de sus padres. «Es como siempre estuvieras de mudanza -
describe Marta-. Siempre hay algo que hacer o a quien llamar». Adriana también ha
pasado un largo proceso con la alimentacién. Ahora no quiere comer y hay que
alimentarla con una sonda, «pero estamos trabajando para que vuelva a comer

porgque no es que no pueda, es que lo rechaza», sefiala Marta.

Para los padres de Adriana una de las grandes barreras que tienen con su hija es la
comunicaciéon. Aunque, sefialan, cuando Adriana dice «aahhh» puede significar
muchas cosas y «nosotros hemos ido aprendiendo a saber qué es lo que quiere

decir».

Investigacion

Marcos y Marta van a participar a partir de mafiana jueves en el V Congreso
Internacional de la Fundacién Sindrome de West, que se celebra en Torrelodones
(Madrid). «Hay que apostar por la investigacién, pero no tanto desde un punto de
vista egoista para curar a Adriana, que también, sino porque cuando mas sepamos de
esta enfermedad, y somos nosotros los primeros interesados, mas posibilidades
habra de encontrar nuevas vias para el abordaje y tratamiento. Porque -recuerda.
Aunque sélo afecta a 1 de 4.000-6.000 nacidos vivos, sabemos que van a seguir

produciéndose casos».



Modelo organizativo y comunicacional de una ONL

Il. indices de imagenes, cuadros y graficos

IMAGENES
1—Lagranfamilia de @ FSW ...ttt e e e e 227
2 — HidrOCIN@SItEraPIa «oveuvveeeeeiiiieeeiiiiee ettt e sttt e e e st e e e st e e e s sataeeeesbraeessnabeeeesssraeaeanns 229
Rl V[V (oo ) (=T ] o T RPN 230
B = TEAAC e s a e e e e e e e a e e e e e e e neaaaanns 231
SRl e ge =4 =10 F- 1o [ 1o 1ol Lo R USRS 233
6 — CampPamMENtOS UrD@AN0S ......uuiiiiiiiiieeiiiiee ettt e ettt e e e e e s e e e e s are e e e ssabeeeesenraeesanns 234
7 — SADAA0S PISCINEIOS ...ecnvieeiieiiieiee ettt ettt et esae e e naees 235
8.- Campamento “Juntos Mola MAS” .......riiiiiiei e 236
9 — SEAE TOITEWEST ..ottt r e e 237
10 = SEAE TOMTEWEST ...ttt esnee s 237
11 — ROSErOS fAMOSOS ..eeeiiiiiiieeeee e 241
12 — www.doblebogey.es (04-02-2014) ......ooeeeiiiieeeiiie et eeree e e e e e e e eerae e e eerraeeeeans 248
13 — Photocall TOrNEO d@ BOIf ....vveeeieeiieiieeeee et ree e e e e e e e 249
14 — Herramienta de VENTA ......c.cooiiiiiiiiiiiieeee et 250
15 — Rueda de prensa (17-03-14) 1 d@ 3 ....urveeeeiieiiiiiiiieieeiee et e e eeeeearreeeee e e e eeaans 251
16 —Rueda de prensa (17-03-14) 2. de 3 ...ttt et araee e 252

401



Nuria Pombo San Miguel

17 —Rueda de prensa (17-03-14) 3 de 3 ..iiieiiieeiiee et eee e e e 252
18 — DIArio ABC (18-03-14) .. eeeeeeeeeeeeeeseeeeeeeeesesseeeeeteseseesesesseseeesseeesseseseesesessesesessesesseseees 253
19 — Diario ABC (30-03-14) 1 d@ 2 ..ueoveeieeeeiee ettt ettt tte e ee e e e e e eaae e e naeas 254
20— Diario ABC (30-03-14) 2. d@ 2 ..c.ueeieeieiieeeieeeeee ettt e 255
21 — Diario AS (18-03-14) .eeeecciieeiieeeieeeeiteeesiteeeeiee e et e e st e e sbeeesabeeesareeessaeesnsseeensaeesnsaeeans 257
22 — Diario EI Pais (18-03-14) ...coeiecirrreiieeeeiieiiiieeeee e e eesetreer e e e e e s essbaerereeeeeeenassrrereeeeens 258
23 = DIario MArca (18-03-14) ....vuoveeeeeeeeeeeeeeeeeseeesseseesesseeseeseeeeeeseseeesesessesseeseeseeseseesesees 259
24 — WWW.ADC.€5 (21-03-14) 1 @ 2 oreeeeeiiiiieieeeeee ettt 274
25 — WWW.aDC.5 (21-03-14) 2. @ 2 erveeeiiiiiieiteeeee ettt 275
26 — WwWW.elpais.es (20-03-14) 1 dE 2 ..uuieiieiiiiee et cetee e ee e e e 276
27 —wWwWw.elpais.es (20-03-14) 2 A€ 2 ..uueeeeeciieee ettt et 277
28 —www.elmundo.es (20-03-14) 1 d@ 2 ..uveieeeeieee ettt e 278
29 — www.elmundo.es (20-03-14) 2. dE 2 ..coovecerreeeeiee et 279
30 — www.doblebogey.es (20-03-14) 1 dE 2 .....urveeeiieieeiccreeeeee e carreeee e 281
31— www.doblebogey.es (20-03-14) 2 € 2 ...coeeeuiiieeeeieee e e 282
32 — FACEDOOK (18-03-14)..cceeeiiiieeicciirieieee ettt e e e e e seerrrer e e e e e e e s abrraeeeeeeeeeennnrreseeeeens 283
33 = TWitter FSW (04-02-14) c..oviiiiieeeieee ettt st stte e svee st e st e ssaveessaaeesnaseesnaeesnaeeens 284
34 — Twitter Carmela Fdez. Piera (17-03-14) ...uuueeeeiiiiiiiiiiieiiee et 284
35 — Twitter Guillermo Salmerdn (22-02-14) .......ueeeieeeeeiieiiieeeeee e e eeeeerrreeeee e 285
36 — TWItter FSW (17-03-14) c.eeiieiiieeciiee ettt eeee e see st ste e st e e sar e s save e sssaeeesaseesnaaeesnneeens 285

402



Modelo organizativo y comunicacional de una ONL

37 —Twitter Irene Villa (17-03-14) ..ccceeeeeeieeeeeeeee ettt et sae e e saae e e sav e e saaeeens 285
38 — Twitter Mario DIaz (17-03-14) .....uueeeiieiiiiiiieeeeee et e et r e e e e e eesaarrereeeeees 286
39 — Twitter Paco Collado (17-03-14)....cccciieeieeeeieeeeie et evee e e e e sve e e v e e sareesraeeens 286
40 — Twitter Constan Mediavilla (17-03-14) ....cccocvvrreriiiiiiieiieeeeeee e e 286
41 — Twitter Carmela Fdez. Piera (17-03-14) c..oeecieee e et eiee e e svee e e e 287
82 — TWILEEE FSW (17-03-14) coeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeee e eee e e eeeseeeeeeeeeee e eseeeeeesseseneeseeeessesesean. 287
43 — Twitter Juan POzuelo (17-03-14) .coueeeeieeieee ettt s e e e e e 287
A4 — TWITEr FSW (17-03-14) c..ueeiiiiieeeiee ettt ettt ite st e e st e e sre e e sae e s sabeessaseesnaeeea 288
45 — Twitter Constan Mediavilla (17-03-14) ....ccoocvvrreriiiiiiiiiieeeeeee e 288
46 — Twitter Mago More (17-03-14) ..ccoouieee ettt ee e e e e e e e a e e e 289
47 — Twitter Sergio Garcia (17-03-14) ......uuee ettt e e e e e aaa e e e e 289
48 — Diario ABC (04-06-05) ......uueiiieiiiieieiiiteeeeiitee e eeieeesssrree s e saeeeeseaaeeessssaaeeeesnsaeeessnsnens 371
49 — ReVvista R (01-01-06) 1 dE 5 ..uuiiiiiiieciieesiee ettt e e e e saaeeen 372
50 —ReVista R (01-01-06) 2 & 5 ....uuutiieiieeeeeieiciireeeee e eeserrree e e e e e eesnrrreeeeeeeeeeesnnnrrereeeeens 373
51 —RevVista R (01-01-06) 3 dE 5 ...uuiiiiieeiieecieeecite ettt e s aaeesaaeeea 374
52 —ReVista R (01-01-06) 4 @ 5 .....uurrieiieeeeeieiiirreeeee e eeseerrree e e e e e eesnrrreeeeeeeeeeesanrrereeeeens 375
53 —ReVista R (01-01-06) 5dE 5 ...ueiiiiiieeiiieeiee ettt e s raa e saaeeea 376
54 — Revista Trofeo Caballo (03-04-07) 1 d@ 6 ...ueeevviiiiviiiiiieiieee e 377
55 — Revista Trofeo Caballo (03-04-07) 2 @ 6 ....eeevveeeeeieeiriieeiee et eeeecnrreeeee e 378
56 — Revista Trofeo Caballo (03-04-07) 3 @ 6 ...eeeevviiiiiiiieiieeieece et 379

403



Nuria Pombo San Miguel

57 — Revista Trofeo Caballo (03-04-07) 4 € 6 ..ccveeeereeeciieeetie ettt 380
58 — Revista Trofeo Caballo (03-04-07) 5@ 6 ...ueeeeveeiiiiiciiieeieeee ettt 381
59 — Revista Trofeo Caballo (03-04-07) 6 A€ 6 ..cc.eeeeeuveeeiiieeeiee et 382
60 — Diario El Pais (09-02-08) .....ccccovrrrririieiiiiiiiieeeeieeeeeierreereeeeeesessrareereeeeseessssrseseeeeens 383
61 — Diario La RazoNn (09-03-08) ......ccccueeeiiieriiieeeiieeeeieeesteeesteeesreessareesssaeesssseessaseesnsneesns 384
62 — Cadena SER (14-03-07) ...coeeviiiririeiieeeeeieiiireeee e e e eesecrreer e e e e e s sessbreaeeeeeeeesnssssreereeeeens 385
63 —Telemadrid (30-11-11) ...t e e e e e e s s sae e e e s snaaeeeesnnneees 391
64 — Telemadrid (28-02-13) ...t e s e e e e e e e e s e sssabbrrereeeeees 392
65 — WwwW.madridiario.es (11-10-13) ...ceeriiiiiiiiiiiieeiee et e e e e eeabrrrereeeeees 392
66 — www.lainformacion.com (07-11-13) ..cccciiiiiriiiie e e 396
67 — WWW.ADC.E5 (03-12-13) .oiiiiiiiiiiiiiiiee ettt e e et r e e e e s e e abarrereeeeees 398
CUADROS
1 —Terminologia de Uso habitual .........ooeeiiiiiiiiiieieee e 143
2 — Modificaciones de incentivos al MECENAZEO ....cccuvvvveieeeee i 162
3 — Origenes del SINArome de WESE .......cuvieiiiiie et e e e e e e 212
4 — Directo Marca (17-03-14) .ot e st e e s e ssabbraer e e e e e 260
5—0NThe TEE (18-03-14) ...eeieiiieeiieeeiieeeiiee et e sreeeeee e s te e e s e e e sbe e e sabeeesabeesnaseesnsseesnnns 266
6 — GOIf 5 EStrellas (09-02-15) ...vueeiiiieiieiiirieeeeeeeeeecisiirreeeeeeeesesarrreeeeeeeeesesssraeseessessennns 269
7 — Ficha técnica estudio cuantitativo .........cccoceeeiiieiiiiiiiieee e 295

404



Modelo organizativo y comunicacional de una ONL

GRAFICOS
1 —Notoriedad del SW ........coiiii e 296
2 —Interés de 1os Medios €N ER ........oiiiiiiiiiieee e e e 296
3 —0pinioNes aNte 1as ER ....eeeeeiiieeeeee e e e e e e e 297
4 — Conocimiento de la existencia de [a FSW .......cooiiiiiiiiiiiiieee e 297
5 — Primer contacto con 1a FUNACiON .......ccceeiiiiiieiiienieeeeeeeee e 298
6 — Participacion en actividades de la FUNdacion .........cccceeeeeeeciiiiieeeic e 298
7 —Uso de laweb de [a FUNdaCion .........cccooiiiiiiniiiiieeeeeeeeee e 299
8 —Valoracion de [a FUNAACION .......cooiiiiiiiiiiieeeee e 299
O — FOrtalezas de 12 FSW ... ...ttt 300

10 — Debilidades de 1a FSW ....c..uiiiiiiiee e e s 300

405



Nuria Pombo San Miguel

lll. Clave de abreviaturas

406

ACTH

AES

AP

CERMI

CIBERER

CONGDE

CREER

EEG

El

ENL

EPF

ER

ESAL

EURORDIS

FAE

FEAPS

FEDER

FSW

ILAE

IMSERSO

INGEMM

Adrenocorticotropina

Alfabetizacion En Salud

Atencién Primaria

Comité Espaiiol de Representantes de Personas con Discapacidad.
Centro de Investigacién Biomédica en Red de Enfermedades Raras
Coordinadora de ONG para el Desarrollo

Centro de Referencia Estatal de Enfermedades Raras
Electroencefalograma

Espasmos Infantiles

Entidades sin fines lucrativos

Enfermedades Poco Frecuentes

Enfermedades Raras

Entidades sin animo de lucro

Alianza no gubernamental de organizaciones de pacientes de

Enfermedades Raras
Farmacos Anti Epilépticos

Confederacién Espanola de Organizaciones en favor de las Personas
con Discapacidad Intelectual

Federacidn Espafiola de Enfermedades Raras
Fundacion Sindrome de West

Liga Internacional contra la Epilepsia
Instituto de Mayores y Servicios Sociales

Instituto de Genética Médica y Molecular



IRPF

IVA

LF

LPV

MMCC

OIS

ONG

ONGD

ONGI

ONL

ONU

ORPHANET

PET

RRSS

SNS

SW

TEA

TIC

UEMC

usJ

Modelo organizativo y comunicacional de una ONL

Impuesto sobre la Renta de las Personas Fisicas
Impuesto de Sociedades

Impuesto sobre el Valor Afiadido

Ley de Fundaciones

Leucomalacia Periventricular

Medios de Comunicacién

Organizaciones de interés social

Organizacion No Gubernamental

Organizacion No Gubernamental para el Desarrollo
Organizacion no gubernamental internacional
Organizacion no lucrativa

Organizacion de Naciones Unidas

Portal europeo sobre medicamentos huérfanos y enfermedades raras
Tomografia por Emisién de Positrones

Redes Sociales

Sistema Nacional de Salud

Sindrome de West

Trastorno del Espectro Autista

Tecnologias de la Informacidon y la Comunicacién
Universidad Europea Miguel de Cervantes

Universidad San Jorge

407



	Tesis Nuria Pombo San Miguel
	PORTADA
	AGRADECIMIENTOS
	RESUMEN
	ABSTRACT
	SUMARIO
	 INTRODUCCIÓN
	PRIMERA PARTE. MARCO TEÓRICO Y ESTADO DE LA CUESTIÓN
	2. MARCO TEÓRICO
	3. ESTADO DE LA CUESTIÓN

	SEGUNDA PARTE. ESTUDIO DE CASO: LA FUNDACIÓN SÍNDROME DE WEST
	4 – LA FUNDACIÓN SÍNDROME DE WESTY SUS MODELOS ORGANIZATIVOY COMUNICACIONAL
	5. EJEMPLO DE ACCIÓN COMUNICACIONAL DE LA ENTIDAD
	6. ANÁLISIS DE LA PERCEPCIÓN INTERNA Y EXTERNA DE LA FUNDACIÓN SÍNDROME DE WEST

	7. CONCLUSIONES
	8. BIBLIOGRAFÍA
	ANEXOS




