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1. DEFINICION CONCEPTUAL DEL PROBLEMA

En pleno siglo XXI, es imposible negar la importancia de la imagen. Imagen, entendida a
partir de la definicion de Joan Costa como la representacion mental que se genera en la
memoria colectiva y que influye directa o indirectamente en la toma de decisiones, capaz de
influir en los comportamientos y modificarlos (Joan Costa, 1977, p.19).

La imagen proyectada por una entidad, empresa o instituciéon determinara la generacion de
una imagen favorable o no hacia ella. Gestionar una buena imagen implica intentar producir
en el destinatario una percepcion favorable que consiga destacar cualidades y rasgos
positivos, haciendo desaparecer cuidadosamente los posibles aspectos negativos.

Para optimizar los resultados de la emision de mensajes que configurardn la imagen
percibida por el publico, es necesario recurrir a expertos en comunicacion que busquen el
mutuo entendimiento entre la empresa, entidad o institucion (en adelante empresa social) y el
publico hacia el que se dirige.

El término “imagen” induce confusion en el ambito de la comunicacion. La predisposicion
de relacionar la imagen con lo estrictamente visual, los simbolos, la representacion grafica de
algo, es algo inseparable de la sociedad en la que vivimos. No es de extrafiar esta confusion
en plena civilizacion de la imagen. Es el resultado de la continua convivencia con el
bombardeo incesante de publicidad, informacién, paneles luminosos, carteles y con las
técnicas que lo hacen posible: imprenta, cine, fotografia, prensa o revistas, asi como los
medios de comunicacidn masivos que los propagan.

Es obvio que las empresas sociales, utilizan este lenguaje visual y forman parte del
entramado de recursos técnicos y medidticos en sus actividades de comunicacion. No hay que
desprestigiar esta parcela de comunicacion, seria un error no asumir que las empresas
participan de ese concepto visual de imagen y esto conlleva que sea una parte importante de
la construccion de Imagen de empresa. No obstante estas imagenes y representaciones, no
son la imagen corporativa o empresarial, aunque ayuden a generarla.

La imagen corporativa, no esta en el entorno fisico, sino en la memoria colectiva.
Joan Costa, concibe la imagen de empresa como un efecto basado percepciones, inducciones,
deducciones, proyecciones experiencias, emociones y vivencias de los individuos, y la
correspondiente asociacion con la empresa.

El publico como centro de la imagen mental, configurada de manera individual y subjetiva
y en base al sistema de significaciones de cada persona.

Los mensajes emitidos por la empresa, surgen de varias fuentes, caracterizadas por la
heterogeneidad de las mismas. Esta situacion tiene dos causas: la compartimentalizacion de la
mayoria de las organizaciones y la falta de una politica de comunicacion. Esto conlleva,
dispersion, incongruencia y desorden, y a su vez, esto, incide negativamente en el
rendimiento comunicacional y en la imagen de la empresa. El problema, es directamente
proporcional a la busqueda y adquisicion de soluciones en relacion con el tiempo. Si no se
buscan soluciones, la comunicacioén terminard por influir de manera negativa en la mente
colectiva, atrayendo con ello unos resultados nefastos para la generacion de imagen sobre la
empresa.
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El auge de las tecnologias y su aplicaciéon en los medios de comunicacion ha
significado el impacto sobre los consumidores. Esto estimula el sentido estratégico y creativo
de las empresas para buscar alternativas y ampliar el mercado.

Segun Carlos Ongallo, la tecnologia es un elemento condicionante del progreso y el
desarrollo. Es impensable que una empresa pretenda desarrollarse dejando de lado el reto de
la tecnologia y sus innumerables aplicaciones (Ongallo, 2007, prefacio XIX). La incapacidad
de aprendizaje (y evolucion) es fatal para las organizaciones. Y, he aqui la respuesta que da
Senge (1992) de que la mayoria de empresas alcanzan la mitad de la esperanza de vida de
una persona. En su mayoria, mueren antes de cumplir los cuarenta afos.

El término empresa social, es amplio y acoge a todo tipo de organizacién o institucion
que ofrezca producto o servicio, asi sean publicos o privados.

Las organizaciones tienen caracteristicas concretas que las distinguen de otros grupos
humanos, formales o informales:

I.  Formalidad
II.  Jerarquia
III.  Tendencia a crecer
IV.  Duracion

Uno de las integrantes alojados en la definicion de empresa social, son las Organizaciones
No Gubernamentales. Aunque cualquier organizacion privada puede ser ‘no gubernamental’,
este término hace referencia a entidades cuyo fin no es el &nimo de lucro.

Generalmente, las ONG, tienen un indice de confianza muy elevado en la poblacion. Esto se
debe a su rapidez en movilizar recursos y llegar a los sectores que tienen menos visibilidad o
se encuentran en situacion de desventaja en el tejido social.

“Una de las grandes fuerzas con las que cuentan estas organizaciones radica en que sus
miembros (no todos pero si muchos) no trabajan para ganarse la vida, sino por una causa.
(Drucker, 1992:151)

En Espafia, se localiza el crecimiento de las ONG entre los afos 1994 y 1995. El progreso de
los medios de comunicacion supone un punto de inflexiébn para el tercer sector y las
organizaciones que buscan la aceptacion, modificacion o abandono de ciertas ideas, actitudes,
practicas y conductas por parte del publico objetivo.

La progresiva profesionalizacion de las ONG, lleva al desarrollo y aplicacion sobre las
mismas de las técnicas profesionales del llamado marketing social. Segtn Philip Kotler, los
vendedores de productos tangibles, orientados al consumo, son generalmente eficaces
mientras que los “vendedores” de las causas sociales son ineficaces. Esto ha llevado a que
desde principios de los afios 90, se haya producido una tremenda proliferacion bibliografica
en torno a la gestion de las Organizaciones no Gubernamentales.

La gestion de este tipo de organizaciones, debe llevarse a cabo por profesionales de la
comunicacion, del mismo modo que cualquier otro tipo de entidad.

No obstante, la falta de recursos, y la jerarquia de prioridades han conseguido que en
ocasiones comunicar se convierta en algo secundario y sin repercusion directa aparente en los
beneficios (econémicos o de cualquier otra indole) de la organizacion.
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Existen multitud de tipos de organizaciones.

1. Asociaciones: entidades formadas por un conjunto de socios que persiguen un fin de
forma estable, sin &nimo de lucro y cuya gestion es democratica. Normalmente estan
dotadas de persona juridica

2. Fundacion: tipo de persona juridica que se caracteriza por ser una organizacion sin
animo o fines de lucro. El patrimonio es otorgado por sus fundadores. Debe perseguir
una serie de objetivos sociales y cuidar ese patrimonio para alcanzar tal fin.

3. ONG de Desarrollo: Organizaciones que trabajan para la cooperacion al desarrollo,
la Solidaridad Internacional y la Accion Humanitaria .

4. Federacion: union de al menos tres asociaciones. Para constituir una federacion es
necesario cumplir una serie de requisitos minimos.

5. Confederacion: union de varias federaciones

El Ayuntamiento de Sevilla, expone en su web oficial (www.sevilla.org) un listado de todas
las asociaciones de la provincia. En este amplio catalogo de asociaciones, se resumen los
datos principales para poder localizar y acudir a todas y cada una de ellas.

En ¢l, encontramos asociaciones que persiguen fines ecoldgicos, culturales y recreativos,
asociaciones deportivas, dedicadas unica y exclusivamente a los animales, a las mujeres e
incluso asociaciones de vecinos.

Entre todas ellas, se encuentran, también, las asistenciales. Este tipo de organizaciones estan
caracterizadas por ofrecer ayuda y atencion a un colectivo que, normalmente, encuentra
dificultades en el acceso a la vida cotidiana.

Asociaciones dedicadas a atender y ayudar a inmigrantes, gitanos, mujeres maltratadas, a
nifos que viven en determinadas zonas con altas tasas de marginalidad, o dedicadas a
pacientes que sufren cualquier tipo de enfermedad.

Estas ultimas llaman especialmente la atencidén, debido a que son colectivos que se
encuentran en situacion de desventaja en cuestion de integracion, acceso al terreno laboral o
social e incluso problemas en cuestiones de educacién o atencién médica, educativa o
pedagdgica especializada.

A lo largo y ancho del listado, tan solo una asociacion esta dedicada a la atencion de las
personas con epilepsia. Apice, la asociacion andaluza de epilepsia, sera el hilo conductor de
este proceso de investigacion y la base de estudio que permitira comprobar y demostrar la
eficacia o deficiencia de los gabinetes de comunicacion de asociaciones y organizaciones.
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2. LA EPILEPSIA

La epilepsia es una enfermedad casi tan antigua como la humanidad. La etimologia de
esta palabra proviene del griego “epilambaneim” que significa “coger por sorpresa”. En la
antigua Grecia, se conocia y estudiaba esta enfermedad que pronto comenzod a asociarse con
el terreno sobrenatural.

El caracter repentino con el que aparecen y desaparecen las crisis de epilepsia, llevo a la
civilizacidn griega a bautizarla como aquello que coge pro sorpresa. A lo largo y ancho de la
historia, la epilepsia ha sido “el mal sagrado”.

No obstante, la medicina griega comenzé a esbozar los primero intento de despojar de este
caracter magico a esta enfrmedad.

En el afio 500 a.C. Alameon de Crotona afirmaba ya, que era una enfermedad que se alojaba
en el cerebro.

En el afio 460 a.C. Hipdcrates afirma que la epilepsia “no era mas sagrada o mas divina que
cualquier otra enfermedad y tiene un origen tan natural como las demas”.

Esta enfermedad ha sido relacionada con el dios de la Luna (lunaticos) con demonios,
exorcismos, y se ha considerado como una enfermedad vergonzante. En el codigo de
Hammurabi, estaba permitido devolver un esclavo si este padecia epilepsia.

A lo largo de la historia de la medicina, han sido muchos los avances que se han conseguido
para buscar una explicacion racional a una enfermedad como la epilepsia.

Segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) la epilepsia es una enfermedad cerebral
cronica que afecta a personas de todo el mundo y se caracteriza por convulsiones recurrentes.
Las convulsiones son episodios, generalmente breves de movimientos involuntarios que
pueden afectar a una parte del cuerpo (convulsiones parciales) o a su totalidad (convulsiones
generalizadas). A veces, estas estan acompaiiadas de pérdida de control de los esfinteres y de
conciencia.

Los episodios convulsivos encuentran su causa en descargas eléctricas excesivas de grupos
de células cerebrales. Estas descargas se producen en diferentes zonas del cerebro, por lo que
las crisis adoptan diferentes formas de manifestacion. Desde episodios muy breves de
ausencia o de contracciones musculares, hasta convulsiones prolongadas y graves.

En la actualidad, alrededor de 50 millones de personas de todo el mundo padecen epilepsia.
Anualmente, segiin estimaciones emitidas por la OMS se diagnostican 2,4 millones de casos
de epilepsia.

El tipo mas frecuente de epilepsia, el que afecta a 6 de cada 10 pacientes, es la epilepsia
idiopatica. Aquella que no tiene una causa identificable.

El resto, 4 de cada 10 pacientes, padecen epilepsia secundaria o sintomatica, cuyas causas se
atribuyen a dafio cerebral, malformaciones congénitas, traumatismos craneoencefalicos
graves, infecciones como la meningitis o encefalitis e incluso algunos sindromes genéticos.

La epilepsia, es una enfermedad cronica, no tiene cura en si misma. La medicacion que
neuroespecialistas aplican a los pacientes tienen el objetivo de eliminar la aparicion de crisis
de epilepsia. No obstante, un gran niumero de pacientes presentan farmacorresistencia. El
tratamiento en estos pacientes no elimina las crisis en su totalidad, sino que las reducen o las
vuelven menos agresivas o peligrosas. La aplicacion del tratamiento de la epilepsia es
mediante ensayo o error.
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En ocasiones, también existe la posibilidad de cirugia en pacientes de epilepsia. Este
tratamiento se reserva a las epilepsias parciales, aquellas cuyo foco es fisicamente
identificable en una zona concreta del cerebro. En estos casos puede existir la posibilidad de
que al extirpar esta zona, las crisis desaparezcan o sean mas facilmente controlables con los
farmacos.

En Espaifia, con una poblacion de 46 millones de personas, aproximadamente entre 180.000 y
370.000 personas padecen epilepsia. Se trata de una de las enfermedades neurologicas mas
frecuentes, junto con la cefalea, el ictus o el Alzheimer.

La Sociedad Espaiola de Neurologia (SEN) ha elaborado junto con entidades cientificas,
grupos de pacientes y entidades publicas, “El libro blanco de la epilepsia en Espafia”. Un
documento con dos objetivos bien claros y definidos:

a) Valorar el conocimiento, percepcion, opiniones y actitudes de distintos colectivos
sobre la epilepsia y las personas que la padecen.

b) A partir de los datos recogidos, planificar acciones que tengan como fin mejorar la
informacion existente y la aceptacion de la enfermedad, con el fin de favorecer la
integracion y la aumentarla calidad de vida de los pacientes.

El grupo de epilepsia de la Sociedad Espafiola de Neurologia, se encargd crear un Comité
Asesor, constituido a partir de un coordinador y siete asesores para crear y disefiar las lineas
basicas del estudio.

Una vez disefiada la encuesta y determinada la poblacién a estudiar, se llevd a cabo una
revision de los distintos puntos de vista para conocer de manera fidedigna la situacion de esta
enfermedad en nuestro pais.

Se realizaron encuestas a la poblacion general de forma aleatoria, a pacientes, farmacéuticos,
médicos de empresa, pediatras, neurdlogos, neuropediatras, médicos de atencidon primaria y
psiquiatras.

Los resultados ofrecen una informacion generalizada sobre el conocimiento de la enfermedad
en Espafia. Estos resultados sientan las bases para cumplir el objetivo de mejorar la
informacion ofrecida sobre la epilepsia y conseguir la total aceptacion e integracion de este
colectivo en la sociedad.

Al analizar los resultados de la poblacion general, se observa que el 94,6% de los
encuestados, conoce la enfermedad o ha oido hablar de ella. El 50,5% la conoce a través de
los medios de comunicacion y un 41,8% a partir de familiares o amigos que la padecen. No
obstante un 91,5% afirma no tener suficiente informacion.

Segun el analisis de los resultados emitidos por El libro Blanco de la Epilepsia en Espaiia, los
encuestados muestran una actitud favorable a no ocultar la enfermedad (93 %). No obstante,
mas de la mitad, concretamente un 54,9% cree que los enfermos no sufren rechazo o
marginacion social.

Sobre los pacientes encuestados, el 82,5 % pertenece a alguna asociacion de enfermos de
epilepsia, pero el 40,8% de ellos se consideran mal informados y desearian tener mas
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informacion. La fuente de la que obtienen mayor informacién es del personal sanitario,
seguido de las asociaciones especializadas en la enfermedad.

Estos datos se materializan en una imperante necesidad de incidir en la sociedad y en su
conocimiento acerca de la enfermedad y del colectivo de personas que la padecen. En
nuestro pais existen mas de diez entidades sin animo de lucro que se dedican a atender a las
personas que sufren epilepsia. En Andalucia, destaca Apice, la Asociacién Andaluza de
Epilepsia. Ubicada en Sevilla, Apice ha contribuido a la creacion de otras dos asociaciones
en Malaga y Huelva.
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3. APICE ASOCIACION ANDALUZA DE EPILEPSIA

3.1 NACIMIENTO Y DESARROLLO DE LA ORGANIZACION

Charo Cantera, vivié hace 28 afos la experiencia de ser madre. Siempre rodeada de
familiares y amigos, jamas lleg6 a imaginar lo que se le avecinaba. A los siete meses de edad
de Rocio, su hija comenzé a sufrir “convulsiones febriles atipicas”. Asi, sin mas, Charo no
era capaz de imaginar lo que se le avecinaba. No hubo mayor explicacion en el diagndstico
de su hija, todo era positividad por parte de los médicos: “Nos decian que no nos
preocuparamos, que con el tiempo se le pasaria”. Pero ese momento nunca llego, afirma.

Las crisis convulsivas no so6lo no cesaron, sino que empeoraron. Charo Cantera se
encontraba desesperadas. Nadie le ofrecia un diagndstico claro, nadie le indicé nunca lo que
se le avecinaba.

Cuando Rocio tenia seis afios, por fin pronunciaron el diagnostico claro y definitivo que no
era mas que un pequeno apice de lo estaba por llegar. Rocio padecia epilepsia mioclonica
severa.

“Rapidamente me dirigi a casa a buscar palabra por palabra en el diccionario, pero ninguna
descripcion me ponia en sobre aviso de lo que se avecinaba.

“Cada vez que le daba una crisis parecia que se iba a morir, se ponia morada y casi no
respiraba”.

El tiempo transcurria y su hija no solo seguia sufriendo las crisis, sintoma de la epilepsia
mioclonica que suftria, sino que a los tres afios, apenas hablaba.
“Todo esto se acrecienta cuando en el camino no encontré a nadie que me entendiera a mi, a
mi hija o a su enfermedad.”
Ante tal desconocimiento, afirma Charo, s6lo queda confiar en profesionales que consigan
orientar el rumbo hacia el que tienes que dirigirte para conseguir que tu hija lleve una vida
normal. Pero tampoco fue el caso; “Los profesores de la guarderia en la que estaba mi hija
me culpaban de su comportamiento, me achacaban que estaba mal educada y nadie se ponia
en mi lugar”.
Durante mucho tiempo, Charo Cantera peled para conseguir la integracion de su hija en los
diferentes centros en los que intent6 escolarizarla. Ni los compafieros ni los profesores se lo
pusieron facil.

Un buen dia de 1999, recorriendo los pasillos de uno de los tantos hospitales a los que
acudia con frecuencia, coincidié con una madre que, como ella se encontraba en una
situacion de desesperacion absoluta ante una enfermedad como la epilepsia.

A Charo solo le basté escuchar unas palabras del proyecto que su recién conocida compafiera
de sufrimiento tenia en mente: Iba a crear una asociacion para enfermos de epilepsia
mioclonica severa en Granada.

“Ahi desperté de mi letargo, me di cuenta de que eso era exactamente lo que tenia que hacer”
afirma.

Ahi nace la idea de crear una asociacion para personas que, como su hija, padecen
epilepsia y se encuentran en tierra de nadie en cuestiones de integracion o escolarizacion.
Pero Charo no quiso cerrar el cerco de potenciales usuarios en un diagnostico concreto. En su
proyecto todo paciente de epilepsia tenia cabida. Daba igual si padecia un sindrome,

-9.
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mioclonias o cualquier otra variante de la enfermedad. Asegura que su hija ya habia sufrido
suficiente rechazo como para fomentar la exclusion de personas por un simple diagnostico.
“Aunque mi hija padezca un sindrome catastrofico, no quiero quedarme ahi”.

Asi, y sin mas dilacioén, nace Apice, la asociacién para la integracion de las personas con
epilepsia.

3.2 APROXIMACION A LA ORGANIZACION.

Apice es una entidad sin animo de lucro de dmbito autonémico y declarada de utilidad
publica desde el afio 2009. Fue fundada para defensa e integracion de las personas con
epilepsia y discapacidad.

Desde el afio 2000, desarrolla su actividad para mejorar las condiciones de vida de las
personas con epilepsia y sus familias a través del desarrollo de diferentes programas.

El codigo ético de Apice, recoge la filosofia de trabajo propia en la que manifiesta su mision
y objetivos.

a) MISION

La defensa e integracion en la sociedad de todas las personas con epilepsia, sea cual sea su
grado de discapacidad, asi como la de prestar ayuda a quienes la requieran. Sin distincion
entre paciente o familiar.

Partiendo de la previa consideracion de que la epilepsia no es una enfermedad que se viva de
manera individual, sino colectiva, Apice establece una serie de programas de ayuda a todos
los pacientes con epilepsia, epilepsia y discapacidad o sus familias.

b) OBJETIVOS DE LA ASOCIACION:
Segun los Estatutos de la organizacion, los objetivos de la entidad son:

* Realizacion de campana de informacion y concienciacion de la sociedad sobre la
epilepsia para eliminar miedos y tabues respecto a esta enfermedad.

* Asesoramiento e informacidén a personas afectadas, familiares y allegados sobre la
epilepsia, asi como difusion de la informacion sobre la epilepsia.

* Apoyo e integracion social y laboral de las personas con epilepsia y sus familiares.

* Desarrollar cursos de formacion especificos para personas con minusvalia.

* Prestar ayuda psicoldgica a las personas con epilepsia y familiares.

* Desarrollar e impartir programas en los campos de sanidad, adaptacion educativa,
social e insercion laboral de las personas con epilepsia.

* Formar a los agentes sociales (profesionales de la educacidon, enfermeria, trabajo
social, etc.) En el cuidado y atencion de personas con epilepsia.

* Promover la realizacién del estudio cientifico sobre la incidencia social, laboral,
educativa, psicologica, médica y familiar de la epilepsia.

* Desarrollar programas de respiro familiar para personas con epilepsia y sus
familiares.

* Promover la calidad de vida de la persona con epilepsia en su hogar, mediante la
adaptacion a su minusvalia.
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Realizar planes de accion y formacion de voluntariado social.

Promover la obtencion de la cartilla de pensionista y largo tratamiento para personas
con epilepsia, sin discriminacion por la edad.

Solicitar la creacion de unidades especializadas de epilepsia.

Promover la investigacion de la epilepsia y de los farmacos contra esta enfermedad,
asi como sus efectos secundarios.

Potenciar y proteger los derechos de las personas con epilepsia como enfermos.
Promover la creacion de centros de epilepsia

Desarrollar acciones y programas dirigidos especificamente a la juventud que padece
epilepsia.

Desarrollar proyectos de cooperacion para el desarrollo orientados a mejorar la
calidad de vida de las personas con epilepsia de otros paises.

3.3 ESTRUCTURA DE LA ORGANIZACION:

1. SOCIOS

Segiin los estatutos de la organizacion, podran formar parte de Apice las personas fisicas o
juridicas que lo soliciten libremente y que cumplan los fines estatutarios y previa
conformidad de la Junta Directiva.

Se establece una distincion de dos tipos de socios segun el nivel de compromiso de los
mismos:

L.

II.

Socio Pleno: Todas las personas con epilepsia y sus familiares directos o tutores
mayores de edad y con plena capacidad de obrar. Podran votar y formar parte de la
Junta Directiva. Sera el titular del carnet de socio quien ejerza estos derechos.

Socio Colaborador: Todas las personas, fisicas o juridicas que lo soliciten y que
paguen su cuota mensual. Podran ser oidos, pero no podran votar ni formar parte de la
Junta Directiva.

2. NUMERO DE SOCIOS/AS

Numero de personas fisicas asociadas: 988

Afectados/as numerarios: 139

Total de afectados/as registrados 222

Socios/as colaboradores/as 48

Socios/as numerarios afectados/as y no afectado/as: 410
Naturaleza de las personas juridicas asociadas: personas fisicas.
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3. ESTRUCTURA ORGANIZATIVA Y DE TRABAJO

4+ Departamento de Direccion:

¢ (Coordinacion
e Relaciones Institucionales
e Contabilidad

4+ Departamento de Administraciéon:

e Asesoramiento
e Gestion de socios/as
e Recursos humanos

4+ Centro Ocupacional:

Areas de apoyo:
o Programa de Ajuste Personal y Habilidades Sociales
o Programa de Inteligencia Emocional

Area Laboral Ocupacional:
o Taller de Carpinteria
o Taller de Manualidades
o Nuevas Tecnologias y Redes Sociales

+ Area de Formacion: Reglada y no Reglada:
o Curso Procesos del Enmarcado

4 Area de Ocio, Tiempo Libre y Deporte:
= Taller de Ludoteca.
= Taller de Musica.
= Taller de Habilidades Culinarias (Cocina).
= Excursiones de inclusion social.
= Excursiones Familiares.
* Puntos de Encuentros.
* Programa de Verano: Escuela de Verano y Respiro Familiar.
=  Programa Deportivo: Club Deportivo “Los APICE”.

4+ Departamento de Voluntariado:

e Curso de formacion.

4+ Gabinete Psicopedagdgico.

 Area de Psicopedagogia: Informes, Terapias y Talleres.
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 Area de Psicologia: Terapias e Informes.

4+ Gabinete de Comunicacion:

e Area de Difusion y Eventos: Camparias de
sensibilizacion, Jornadas y Eventos.
 Area de Prensa: “Revista Apice Epilepsia”

4+ Departamento de Informatica y Redes Sociales.

* Red y Mantenimiento de la pagina Web.
¢ Mantenimiento de las Redes Sociales.

4+ Departamento de Trabajo Social y Orientacion Laboral.

* Proyectos de Intervencion Social.
e Gestion de Recursos.
¢ Informes Sociales.

3.4 FINANCIACION DE LA ORGANIZACION

La financiacion de la entidad se sustenta sobre dos pilares fundamentales:

1.

Contribucion de los socios de ambos tipos (colaboradores y plenos). Al ingresar, se
paga una tasa de inscripcion que cubre los gastos de apertura de solicitud y carnet de
socio.

Una vez se es miembro de Apice, se contribuye con una mensualidad que no ha
aumentado desde que se fundo la organizacion.

Proyectos solicitados y concedidos a diferentes entidades, empresas u organismos
publicos o privados.

Estas convocatorias llevan consigo una intenciéon de formacion, educacién o
realizacion de algin proyecto que aporte beneficios a los pacientes de la entidad. En
ocasiones es una mera ayuda a la financiacion de la organizacion y otras tienen como
objetivo arrancar con cursos como el de procesos de enmarcados. La aprobacion de
proyectos es por lo general, escasa.

OTRAS FUENTES DE FINANCIACION:

Donaciones

Cobro en la inscripcion de determinados talleres

Mercadillos solidarios con fines recaudatorios

Ayuda de organismos externos que donan parte de determinadas recaudaciones a
Apice.
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4. COMUNICACION DE LA ORGANIZACION

La comunicacion en la asociacion andaluza es algo que se ha tenido en cuenta desde su
creacion. Teniendo en cuenta que nacid hace quince afios de una iniciativa familiar y que
buscaba servir de apoyo a las familias y paliar la necesidad informativa y el desconocimiento
generalizado sobre la enfermedad, ha sido necesario ir incorporando a personal trabajador a
medida que crecian las necesidades y los ingresos de la organizacion.

La atencion al publico y la vocacion de servicio es el factor fundamental y diferenciador de la
entidad. En ningin momento, tal y como declara en su Codigo Etico, la finalidad persigue el
lucro personal.

No obstante, la recaudacion total derivada de la cuota de socios, sumado a proyectos
ofrecidos por organismos publicos o privados, es absolutamente insuficiente como para
considerar la incorporacion de un periodista o comunicados a la plantilla de trabajo.

En una escala de priorizacion, Apice no puede prescindir de su gabinete psicopedagogico, del
personal administrativo y del gabinete de orientacion laboral y trabajo social.

Las personas encargadas de la comunicacion oficial, desempefian otras tareas de gestion,
administracion o de coordinacion del programa de Ocio y Tiempo Libre, e incluso es llevada
a cabo por voluntarios de la entidad que tienen cierta formacion en materia de comunicacion.

Charo Cantera de Frutos, reconoce la importancia y necesidad de informar a nivel interno y
externo, pero no encuentra los medios ni la financiacion para delegar toda la tarea relacionada
con la comunicacion en una sola persona, profesional y cualificada en esta area del
conocimiento, a pesar de asumir que una buena gestion de la comunicacion aporta numerosos
beneficios a la entidad.

4.1 ANALISIS DE LA COMUNICACION DE LA ORGANIZACION:
COMUNICACION INTERNA:

Apice dispone de elementos que se enmarcan en la comunicacion interna de una entidad. La
comunicaciéon emitida de manera interna, en ocasiones es tomada como una tarea
administrativa 0 como una rutina pero sin enmarcarse en el ambito de la gestion de la
comunicacion. La incorporacion de personas cualificadas que gestionen la comunicacion de
manera interna y externa requeriria la delegacion de este tipo de funciones en el profesional
comunicador. No obstante, es un concepto con bastante desarraigo entre el personal de la
asociacion.

Sin ninguna intencidén de adelantar conceptos o caer en la redundancia tedrica, es necesario
establecer cierta clasificacion en la comunicacion interna a modo de introduccion. Se trata de
una tipologia diferenciadora de acuerdo con el origen y destino de la informacion.

Carlos Ongallo, defiende en su obra ‘Manual de Comunicacion, guia para gestionar el

conocimiento, la informacion y las relaciones humanas en empresas y organizaciones’ una
clasificacion que tomaremos como referencia en la tipologia de comunicacién interna:
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Comunicacion descendente:

Definida como “la informacion originada en algin punto de la organizacidn, que se vierte
hacia debajo en la estructura jerarquica con el fin de informar o influir”.

Se trata de la comunicacion en la que jefes, directores y demas personas que ocupen cargos
superiores en la entidad u organizacion, emiten una orden, idea o pauta a los trabajadores,
socio o equipo humano en general con el fin de que se lleven a cabo para desviar o continuar
con la dindmica de trabajo establecida hasta el momento. En esta tipologia se aloja también
la informacion ofrecida a los miembros de la organizacion sobre los esfuerzos de los
trabajadores, o sobre la situacion actual de la empresa.

Comunicacion ascendente:

Esta tipologia de comunicacion interna es la que se lleva a cabo cuando “un individuo de la
organizacion transmite informacion, ideas, sugerencias y quejas hacia otra persona
encuadrada en un nivel de superior de la jerarquia”. Nace del deseo de los superiores de la
entidad de conocer las impresiones, ideas o cualquier otro tipo de aportaciones por parte de
los trabajadores y miembros de la entidad con el fin de mejorar en la medida de lo posible.

Comunicacion horizontal:

La comunicacion horizontal se emplea “cuando los miembros de un mismo nivel en la
jerarquia del mando se comunican entre si”. Se da a cabo en las reuniones periddicas que los
organos superiores de gobierno mantienen y en la que se toman las decisiones principales de
la entidad y donde se resuelven los conflictos que surgen. Se trata de un tipo de comunicacion
compleja y, segun sostiene Carlos Ongallo, que no se puede dejar al azar, sino que requiere
técnica y planificacion.

1. COMUNICACION INTERNA EN APICE:
¢  COMUNICACION DESCENDENTE

En la Asociacion Andaluza de Epilepsia, se pueden distinguir perfectamente las tres
clasificaciones tomadas a partir de la obra de Carlos Ongallo. En el caso de la comunicacion
descendente, en el que las personas que ocupan cargos superiores en la jerarquia organizativa
se dirigen a las personas que conforman la base de la organizacidon, en este caso socios y
trabajadores.

INSTRUMENTOS:

> Revista Oficial Apice Epilepsia:

Se trata de una publicacion emitida por la entidad que lleva consigo recoger las principales
noticias y actividades que ha protagonizado la entidad. Se trata de una forma de reconocer el
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trabajo de todos y cada uno de los pilares fundamentales que sustentan la organizacion por lo
que también tiene una funcién motivacional.

En la revista, de caracter anual, se recogen los méritos alcanzados a lo largo del afio anterior.
Se publica en enero y es realizada por un voluntario de la entidad, que asume ciertas labores
de la comunicacién de la organizacidon y que actualmente estudia periodismo.

La entidad se encuentra impotente al no poder remunerar este trabajo ya que los ingresos no
permiten la incorporacion del encargado de la publicacion a la plantilla profesional actual.

La revista es impresa, grapada y distribuida por la entidad. Es gratuita y esta disponible en la
sede para todos los trabajadores y socios, se envia por correo a entidades colaboradoras y
actua de carta de presentacion ante los diferentes organismos que requieren informacion de la
actividad de Apice para la concesion de determinados proyectos.

Es, ademas, usada como canal divulgativo para el publico que desconoce la enfermedad.

> Memoria anual

Se trata de un documento elaborado con una periodicidad anual y que pretende reunir de
manera formal todas las actividades, eventos, logros y problemas que apice ha experimentado
en el ano corriente. El informe emite datos cuantitativos y cualitativos y es elaborado por la
vicepresidenta de la organizacion, encargada ademds de gestionar el Ocio y tiempo libre
Apice, y la colaboracion de la trabajadora social, que sirve de apoyo para las cuestiones
técnicas.

La memoria es presentada, desglosada y explicada en la asamblea general que se celebra
anualmente.

> Cartas a los socios

Apice mantiene constantemente contacto con sus socios. Se envia por correo ordinario
trimestralmente un documento informativo con los actos, eventos, conferencias o actividades
de los proximos tres meses.

Al mismo tiempo, esa informacion se envia por otros canales como: whatsapp o sms y correo
electrénico.

Es el canal por el que informan de las asambleas, de las reuniones de la junta directiva o
cualquier otra informacidon que pueda resultar relevante.

Ademas, en momentos de crisis, Apice mantiene el contacto con los socios, haciéndoles saber
la situacion en la que se encuentra la entidad, lo que es una clara sefia de transparencia en la
organizacion y un incentivo a la credibilidad y confianza.

» Correo electronico

El correo electronico es una herramienta muy utilizada por esta organizacion. Los socios
reciben en su bandeja de entrada todo tipo de informacion proveniente del maximo exponente
en la jerarquia de la organizacion.

No obstante, el principal objetivo de este tipo de comunicacién es el de la organizacion con
los voluntarios.

Este pilar tan fundamental de la organizacion, es fundamentalmente, gente joven. Nativos
digitales que, por lo general, consultan diariamente el correo y por tanto han convertido este
tipo de comunicacion gratuita, rapida y eficaz en la méas usada para suministrar informacion
de los diferentes eventos en los que se requiere de la colaboracion de los voluntarios de
Apice.
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» Aplicaciones de mensajeria instantanea

La reciente incorporacion de las aplicaciones de mensajeria instantdnea a la rutina de casi
todo el mundo, hacen imprescindible este canal de comunicacion, principalmente entre los
voluntarios y la direccion. Parece que cada vez mas, este medio esta eclipsando al correo
electrénico.

No obstante, da lugar a ruido en la recepcion del mensaje, desinformacion o informacion de
mala calidad y por tanto, siempre es apoyado por el correo electronico.

» Asambleas y reuniones
1. Con socios:

Las asambleas y reuniones, no tienen una periodicidad fija. Generalmente, se celebran
trimestralmente. Se suelen organizar con motivo de alguna celebracion o
acontecimiento importante, como podria ser el dia nacional de la epilepsia, el
programa vacacional para personas con epilepsia. Los socios interesados, previamente
informados por correo ordinario, aplicaciones de mensajeria instantanea y correo
electronico, acuden e intervienen en la asamblea.

Por supuesto, siempre que se realiza una reunion de este tipo, se levanta acta de
reunion con el objetivo de emitir un documento formal, consultable y accesible a todo
socio que lo requiera. El encargado o encargada de redactarlo y dotarlo de oficialidad
es la persona que ocupe el puesto de secretario o secretaria en la junta directiva en ese
momento.

2. Con trabajadores:

No tiene periodicidad fija, pero aproximadamente cada tres meses celebran una
reunidén con uno o varios trabajadores.

Los trabajadores, que al mismo tiempo ocupan un lugar en la junta directiva, se
reunen semanalmente, normalmente los viernes, para tratar las complicaciones,
dificultades, méritos y demas incidentes que han podido encontrar a lo largo de la
semana y asi tomar las decisiones pertinentes.

» Pagina web.

La web es siempre un medio para informar a socios y personal trabajador de lo que sucede en
el entorno de la entidad. Se anuncia todo tipo de actividad en la que Apice vaya a formar
parte. Se trata, no obstante de un tipo de comunicacién organica, no directa. Es decir,
informacion medida, estudiada y unidireccional.

¢ COMUNICACION ASCENDENTE:
Apice dispone de diferentes instrumentos para la comunicacién de socios y personal
trabjador. Al ser una entidad con un equipo de profesional muy limitado debido a la falta de

financiacién, los trabajadores acuden con regularidad al despacho de la presidenta a hacer
consultas, proponer nuevos proyectos o ideas de mejora.
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Respecto a los socios, es necesario destacar, que las redes sociales y el auge de las nuevas
tecnologias han facilitado muchisimo la participacion y colaboracion activa de los socios en
las organizaciones. En Apice, se ha incrementado notablemente la recepcion de ideas,
sugerencias y consultas por este medio.

Instrumentos

» Buzoén de sugerencias

Apice dispone de buzoén de sugerencias. Ubicado en la recepcion de la sede, ellos mismos
admiten que pocas veces es usado a pesar de se frecuentemente revisado.

La cercania que transmite la entidad con los socios hace que suelan recurrir a otros medios
mas personales y directos.

» Reuniones y asambleas

Las reuniones y asambleas celebradas y anteriormente descritas, son un lugar idéneo para
formular sugerencias personales y grupales, resolver dudas, hacer preguntas o requerir
informacion de cualquier tipo a la organizacion.

Ademas, son muchos socios los que de manera personal se reinen con los miembros de la
junta para proponer cualquier proyecto, exponer dudas, quejas o preguntas.

Estamos, por tanto ante un elemento de comunicacion bidireccional.

> Facebook

A pesar de que Apice tiene presencia en Instagram, Twitter y Facebook, esta red social es la
que se usa con mas frecuencia para formular todo tipo de cuestiones a nivel ascendente.
Normalmente se derivan a la persona hacia la que va dirigida o quién el encargado de las
redes sociales considera que mejor puede resolver la cuestion.

» Encuestas
En determinadas actividades, eventos o cursos se ofrece una encuesta que permite a los
socios o voluntarios opinar, ofrecer sugerencias y valorar la actuacion de la organizacion.

¢ COMUNICACION HORIZONTAL

La comunicacion horizontal en esta entidad, puede darse de entre trabajadores, voluntarios o
entre los integrantes de la Junta de Direccion.

> La reunion

El 6rgano de gobierno de Apice, se retine mensualmente para tratar todo tipo de cuestiones.
Se puede establecer una linea divisoria invisible entre los miembros de la junta directiva que
trabajan activamente en Apice de manera profesional y los que no. Por tanto, a pesar de ser
comunicacion horizontal, siempre existe una cierta carga de comunicacion descendente. Los
que conviven diariamente con usuarios, familias, y que cada dia acuden para desarrollar un
trabajo en la entidad, informan al resto de la Junta Directiva, en su mayoria vocales, que no
tienen una informacion diaria especifica de lo que ocurre en el seno de la asociacion.

Ademas, los trabajadores se retinen, sin una periodicidad fija, para poner en comun las ideas,
problemas, o sugerencias acerca del trabajo que desempefian. Existe cierta comunicacioén
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ascendente también en esta ocasion, ya que aunque todos son trabajadores al mismo nivel
(administrativos, trabajadora social, psicologa, psicopedagoga y profesor del Centro
Ocupacional) las personas que ocupan cargos en la junta directiva toman el rumbo de la
reunion. Segln afirman, no existen jefes ni superiores. Todos afirman ser iguales, pero como
en cualquier grupo de cualquier indole, es necesario un indole, y en esta ocasion coincide con
la persona que ocupa el puesto de Presidenta.

2. COMUNICACION EXTERNA EN APICE:

La comunicacion externa supone un elemento fundamental en gabinete de comunicacion de
una entidad, empresa o institucion. Hace referencia a la comunicacion que no se enmarca
como ascendente, descendente u horizontal, sino que tiene el objetivo de informar a un
publico objetivo delimitado por la organizacion.
En el caso de Apice, seria necesario establecer este target y orientar la informacion emitida a
alcanzar unos objetivos claros y bien definidos.

INSTRUMENTOS

Podemos establecer dos grupos de instrumentos:
A. PUBLICACIONES EMITIDAS POR LA ENTIDAD
> Guia Apice de Epilepsia

Se trata de una publicacion emitida por la entidad y con la colaboracion de la diputacion de
Sevilla y de la SAE (Sociedad Andaluza de Epilepsia).

La publicacion pretende servir de guia y ayuda para las personas que padecen epilepsia.
Coordinada por Charo Cantera de Frutos y Juan Galan Barranco, neurdlogo en Hospital
Virgen de Valme, supone una de las publicaciones estrella de la asociacion.

En ella colaboran Neurologos, Psicologos, y otros especialistas en materia de epilepsia que
pretenden romper el desconocimiento y los mitos que rodean a la enfermedad y servir de
apoyo a las familias de pacientes a convivir con ella.

> Revista:

Apice dispone de una publicacion oficial desde el afio 2014. Se trata de un proyecto que
arrancé con la intencion de servir de informacion al publico objetivo que Apice delimita
seglin su actividad. La revista es gratuita, y tiene una periodicidad anual debido a la falta de
fondos para su impresion y la contratacion del personal cualificado para realizarla.

Cada vez que se publica un nimero de la revista, se distribuye en farmacias, hospitales y
otros centros en los que se trata de manera directa o indirecta, desde el punto de vista médico,
la epilepsia.

Ademas, sirve de carta de presentacion de cara a las entidades con las que Apice establece
relacion.

Con el tiempo, y para la sorpresa de la asociacion andaluza de epilepsia, se ha convertido en
un elemento de comunicacion interna.

El equipo de trabajo de la entidad, ve reconocido su trabajo en dicha publicacion. Los
familiares de las personas que acuden a Apice y disfrutan de los servicios que ofrecen,
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encuentran en la publicacion un elemento de transparencia, y una forma de conocer otras
actividades de la asociacion.

> Redes sociales:

Las redes sociales y su uso como instrumento corporativo, se encuentra a la orden del dia.
Apice tiene actualmente presencia en Facebook, Twitter ¢ Instagram. Desde estas plataformas
se informa diariamente de la actividad de la organizacion, reuniones, eventos, premios y
futuros actos o celebraciones que buscan una mayor participacion. Ademads se han realizado
campaiias de difusion que han encontrado muchisima acogida y repercusion. El contenido es
gestionado por un voluntario de la entidad que también se encarga del mantenimiento de la
pagina web.

B. PUBLICACIONES EN MEDIOS DE COMUNICACION

> Prensa:

La presencia de Apice en la prensa, comienza desde el afio 2000, cuando la entidad se
consolida como asociacion.

Se conservan algunos de los recortes de prensa en los que la institucién ha sido la
protagonista, pero no todos.

Con motivo de este acercamiento a la asociacion andaluza de epilepsia, he establecido
una recopilacion de las noticias y reportajes que tratan sobre Apice y esta enfermedad
neurologica en los principales medios de la ciudad en la que se ubica la entidad: ABC
Sevilla, Diario de Sevilla, El Correo de Andalucia.

Esto nos permite valorar cuantitativa y cualitativamente la presencia de este organismo en
la prensa.

o 2000-2005
N° DE
ANO | PUBLICACIONES
EN PRENSA
2000 1
2001 3
2002 1
2003 2
2004 0
2005 1

En los afios 2000 a 2005, Apice aparece en los medios de comunicacion locales de la
ciudad de Sevilla en un total de 8 ocasiones. Durante los tres primeros afios, la presencia
de la entidad en prensa ha sido mayor. Esto se debe a que Apice estaba naciendo como
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organizacion. Por lo tanto, el tema principal en estas publicaciones no es el colectivo de
personas con epilepsia en si mismo, sino a través de la novedad que supone en la ciudad
de Sevilla la creacion de una nueva organizacion dedicada a un colectivo invisible
[Anexo I].

Ademads, se observa un aumento progresivo en el espacio que ocupan las piezas
informativas. Conforme avanza en el tiempo, la informacidon es mas especializada y
comienza a incluir datos objetivos de pacientes de epilepsia en el territorio espafiol, o en
Sevilla.

Otro aspecto importante es que en 2001 se celebra por primera vez el Dia Nacional de la
Epilepsia, lo cual también es un atractivo para los medios de comunicacion.

A partir de 2003, la presencia disminuye. Coincide con la consolidacién de Apice como
asociacion pero con cambios en la situacion fisica. Cambios de sede en busca de
alquileres mas baratos, incorporacién de los primeros trabajadores en la organizacion y
por tanto, estan centrados en las labores administrativas la labor comunicativa pasa a
segundo plano. Se denota un cambio brusco en el espacio, tratamiento e importancia de
la informacion publicada respecto a afios anteriores [Anexo II].

o 2006-2010
N° DE
Afno | PUBLICACIONES
EN PRENSA
2006 2
2007 1
2008 3
2009 1
2010 0

Durante el segundo lustro de vida de Apice, se observa una presencia mayor en los
medios de comunicacion escritos a nivel local. Se observa un salto cualitativo enorme en
la forma con la que es trata da la epilepsia. Los textos son mas especializados, se trata la
enfermedad de una manera bastante mas cercana a la sociedad y se aporta informacion
complementaria que va mas alla de la circula por internet. Los medios comienzan a
incorporar entre sus fuentes a neurdlogos con los que Apice colabora, que aportan su
opinion y vision desde el aspecto cientifico.

En el afio 2007, tan solo he encontrado una publicacion de ABC, una carta al director
firmada por Charo Cantera de Frutos, presidenta y fundadora de la organizacion. En ella,
pone voz y pide respeto a las personas con epilepsia [Anexo III]. Por lo que se puede
intuir al leer el documento, publico en algin momento comentarios desafortunados en
relacion con las crisis de las personas con epilepsia y su comparacion con un baile o
movimiento brusco. “Los enfermos de epilepsia no bailan cuando sufren una crisis”.

En 2008, hay publicaciones con mayor importancia en cuanto a la ubicacion y extension
de la pieza informativa. Los medios visitan la entidad, muestran a los alumnos de los
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talleres de Apice y realizan entrevistas a los profesionales y trabajadores de la entidad. Se
comienza a hablar de discriminacion y se toman como fuentes a personas con epilepsia
que la han sufrido en primera persona. Se retrata una imagen de la epilepsia mucho maés
cercana a la realidad.

El motivo del auge en este afo, segun la documentacion que he encontrado, parece ser
por el nacimiento de la publicacion “Guia Apice para personas con epilepsia”.

o 2011-2015
N° DE
Ao PUBLICACIONES
EN PRENSA
2011 3
2012 2
2013 2
2014 4
2015 4

En los ultimos cinco afios, Apice ha incrementado bastante su presencia en prensa. En el
periodo de 2011 a 2015, la asociacidon andaluza de epilepsia ha sido protagonista en los
medios locales en un total de 15 ocasiones.

En este periodo, la institucion incrementd exponencialmente su actividad. Naci6 el Curso
de Formacion para personas con epilepsia y epilepsia y discapacidad. EI Ayuntamiento de
Gerena cedid un terreno a la entidad para una futura creacién de un centro social de
empleo para pacientes de epilepsia y se celebrd el 15 aniversario de la entidad y se
organiz6 una amplia campafia en las redes sociales que alcanz6é mucha repercusion.

La entidad experiment6 un crecimiento considerable en nimero de socios y en apoyo de
otras instituciones. Ademas, coincide con la incorporacion del nacimiento de la revista
oficial de Apice, de organizacion en la gestion de redes sociales y la incorporacion de un
gran numero de nuevos voluntarios. Algunos de ellos cualificados en diferentes ramas
profesionales que han contribuido en lo que la entidad ha necesitado.

El apoyo de entidades como ‘Obra Social la Caixa’ generd también repercusion en
medios como ABC.

Ademads, en una de las tultimas publicaciones del pasado afio, se han incorporado
entrevistas a los alumnos del Centro Ocupacional de Apice. Por lo tanto, supone una
mejora en el discurso emitido, al tener en cuenta como fuente de los reportajes a las
personas con epilepsia y discapacidad.

> Radio:

Las radios locales y autonémicas, en ocasiones, han concedido un espacio a la epilepsia.
En esas ocasiones, Charo Cantera de Frutos, Aurora Gomez Alvarez o Sofia Gomez
Gomez han acudido como representantes de la asociacion andaluza de epilepsia y han
podido narrar y contar su experiencia con la epilepsia e informar a la audiencia sobre las
actividades y actos mas significativos de Apice.
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En determinadas ocasiones en las que la organizacion ha celebrado algun acto
representativo y de importancia, han podido anunciarlo personalmente a través de este
medio de comunicacion.

No obstante, no se ha llevado un registro ni archivo que indique la presencia de Apice
en un medio de comunicacion como la radio.

> Television:

En el caso de la television, ocurre lo mismo que en la radio: no existe ningun
documento que recoja el nimero de veces que los medios de comunicacion han
dedicado un espacio a la epilepsia, y en concreto a Apice. Canal Sur Television, Canal
Doce (Television local de Mairena del Alcor) han dedicado en numerosas ocasiones,
diferentes reportajes y documentales a la epilepsia, y mas concretamente a Apice.

4.2 VALORACION DEL ESTADO DE COMUNICACION DE APICE

Apice es una organizacion con cierta trayectoria a sus espaldas. No obstante, la comunicacion
puede suponer su talon de Aquiles. La comunicacion, es sin duda, una labor directiva y
supone una inversion a largo plazo en la consecucion de objetivos en cualquier empresa
social.

Asumir esta importancia de comunicar y gestionar la comunicacion y la informacién
emitida de Apice, asi como la acotacion de los publicos, es sin duda fundamental.

En la organizacion, se asume la necesidad de informar, pero es imposible debido a la
ausencia de fondos que puedan destinarse a tal labor.

En una organizacion como esta, prima la asistencia a los socios. Lo que diferencia a Apice
del resto de asociaciones u organizaciones destinadas a la epilepsia, o en su defecto, a las
personas con discapacidad en general, es la calidad de los talleres, las actividades y el trato al
usuario.

Debido a los problemas de financiacion, la comunicacion pasa a ser un objetivo secundario
y los ingresos deben destinarse a los profesionales que trabajan en la administracion y a los a
los que se encargan de los talleres (psicopedagogos, trabajadores sociales, psicologos y
monitores de ocio y tiempo libre). El resto de actividades se llevan a cabo por voluntarios y
ocasionalmente, otros profesionales contratados de manera puntual y para actividades
concretas.

Invertir en comunicacion, conlleva la consecucién de objetivos a largo plazo, con el
consecuente crecimiento y finalmente, si se gestiona de manera eficiente, amplia las fuentes
de financiacion.

Todo ello, trae consecuencias desde el punto de vista comunicativo. La pagina web es
obsoleta funcional y estéticamente, los medios que conocen Apice acuden a la organizacion
bajo su conveniencia y en ningiin momento se hacen eco de las notas de prensa emitidas,
debido a la discontinuidad de emision de informacion.

La gestién de la comunicacion interna, no es concebida como una necesidad que debe ser
adjudicada a un profesional, sino como una herramienta de uso diario, informal y sin previa
planificacion.

El Plan Estratégico de Comunicacion aqui expuesto, es necesario que sea llevado a cabo
por uno o varios profesionales de la comunicacion. No obstante, la principal necesidad que,
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en labores comunicativas se detecta en Apice, es delegar la gestion de la comunicacion
interna y externa actual en un solo equipo de trabajo.

A pesar de no disponer de profesionales de la comunicacion, Apice dispone de un sistema
de comunicacioén bastante aceptable y competente, del que se puede exprimir mucho. No
obstante, la principal deficiencia que se aprecia es que no hay un sistema homogéneo en esta
organizacion. Los diferentes profesionales se reparten las funciones y las llevan a cabo en
funcion de la necesidad, pero la gran cantidad de trabajos y la falta de orden y de
conocimiento en el ambito de la gestion de la comunicacion lleva a errores garrafales como
no emitir la comunicaciéon a tiempo ( lo cual se traduce en faltas de asistencia y apoyo a
eventos y conferencias), emitir una misma nota de prensa a todos los medios sin importar su
indole, o incluso delegar toda la comunicacion interna en reuniones y grupos de whatsapp
dando lugar a grandes malentendidos que no hacen mas que mermar la eficiencia del trabajo
en equipo.
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5. PLAN ESTRATEGICO DE COMUNICACION: APICE,
ASOCIACION ANDALUZA DE EPILEPSIA

La labor que especifica de los Gabinetes de Comunicacion, debe enmarcarse en el ambito
de actuacion de las Relaciones Publicas. El principal cometido de los profesionales del
Gabinete de Relaciones Publicas es conocer el entorno social en el que se desenvuelve la
empresa. En este ambito es necesario desprenderse de la creencia de que para dar a conocer
una empresa social, basta con una buena campana de publicidad, ya que resulta insuficiente
para que el publico objetivo de la entidad u organizacion conozca quiénes y cOmo somos.

Las Relaciones Publicas constituyen un pilar fundamental en la empresa, y constituyen lo
que se conoce como filosofia empresarial. No son un fin en si mismas, sino que deben
generar una atmosfera positiva en el campo de actuacion en el que la empresa sea susceptible
de tomar partido.

Para todo ello, es necesario que la persona encargada de tomar el puesto de Relaciones
Publicas de una empresa social, esté capacitado de habilidades comunicativas asi como el
profundo conocimiento de todas sus herramientas e instrumentos.

Por tanto, podemos resumir los objetivos de las Relaciones Publicas:

(" \( )

Crear clima de Conseguir
entendimiento prestigio

. AN J

5.1 CONCEPTO DE GABINETES DE COMUNICACION:

Ya hemos sefialado la imperante necesidad de las empresas sociales de comunicar y de darse
a conocer al entorno social. Esta necesidad viene dada de la importancia de la imagen
publica, como impulso determinante para alcanzar el éxito. Asi, dafiara la imagen de una
empresa puede ocasionar grandes problemas que repercutirdn en todos los d&mbitos en los que
actle.

Los Gabinetes de Comunicacion estan lejos de ser fuentes pasivas de informacion.
Generalmente son ellos los que toman la decision de entrar en contacto con los medios de
comunicacion e informarles sobre algo. Para los periodistas, los Gabinetes de Comunicacion
son auténticas fuentes de informaciodn, por su estabilidad y organizacion.
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Pero no hay que olvidar, que los Gabinetes de Comunicacion cubren necesidades
comunicativas a nivel interno y externo, y ahi reside la clave de la eficacia de los mismos.
Ambas partes deben ser dirigidas por este organismo y asumir la posicion directiva que
verdaderamente tienen.

Asi podriamos definir los Gabinetes de Comunicacion como: “fuentes activas, organizadas y
habitualmente estables de informacion que cubren las necesidades comunicativas tanto
internas como externas de aquellas empresas que desean transmitir de si mismas una imagen
positiva a la sociedad, influyendo de esta forma en la opinién publica, con el fin de que las
juzguen favorablemente y le presten ayuda y colaboracion cuando lo requieran.

5.2 OBJETIVOS COMUNICATIVOS DE LA ORGANIZACION

1. CONSEGUIR HACER LLEGAR INFORMACION SOBRE EPILEPSIA AL
MAYOR NUMERO DE PERSONAS POSIBLE.

Romper el estigma que rodea a la epilepsia, y conseguir la maxima integracion de este
colectivo en la sociedad, es sin duda la prioridad de Apice. Romper la barrera comunicativa y
apostar por el conocimiento en la atencion, y especificidades de la enfermedad ayudara a
crear una sociedad mas justa con este colectivo. Sin segregacion, exclusion y sin los
problemas laborales, educativos, formativos, psicologicos y emocionales que se presentan
como patrén comun a todas las personas que la padecen.

2. CONSEGUIR QUE EL SECTOR DE LA MEDICINA SE ENCUENTRE
PLENAMENTE CAPACITADO EN MATERIA DE EPILEPSIA.

El control de las crisis con farmacos, cirugia o cualquier otro tratamiento, es fundamental
para la calidad de vida de las personas que padecen epilepsia. El asesoramiento del personal
médico al paciente, debe ser veraz y coincidir con lo emitido en las asociaciones de epilepsia
del territorio nacional. Es por ello, que profesionales y organizaciones deben esforzarse en
unificar el discurso y juntar fuerzas para alcanzar a la mayor parte de la poblacion.

La formacion sobre epilepsia no puede recaer en la organizacion, pero si la organizacion de
seminarios y cursos que sirvan para ampliar el conocimiento cientifico y conocer los avances
sobre la enfermedad.

La colaboracion de neurdlogos, pediatras, neuropediatras y epiléptologos con la organizacion,
serd crucial para su divulgacion y ayudara a la consecucion de otros objetivos recogidos en
los estatutos de la organizacion.

3. LLEGAR A PERSONAS JOVENES CON INTERES EN REALIZAR
VOLUNTARIADO.

El voluntariado, supone una pieza fundamental en el puzle que conforma la organizacion. Las
asociaciones asistenciales y que trabajan dia a dia con personas con discapacidad, necesitan
voluntarios que apoyen la tarea de los profesionales y colaboren con la organizacion.

No obstante, es necesario ampliar el campo de visidbn y encontrar oportunidad de
colaboracion mas alla de las tareas colaborativas en cuestiones de asistencia y atencion a los
usuarios.
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4. CONSEGUIR LA TRANSPARENCIA TOTAL EN LA ORGANIZACION.

En la medida en la que Apice es una organizacion declarada de utilidad publica, es
conveniente conseguir la total transparencia de cara a la poblacion general, al publico
objetivo, a los propios socio y por supuesto hacia los trabajadores. Esto fidelizara la

colaboracion y generara empatia con la organizacién que agradecera en momentos de
dificultad.

5. HACER LLEGAR A LAS INSTITUCIONES LAS NECESIDADES QUE
EXPERIMENTA APICE EN CUANTO A LA FINANCIACION
ECONOMICA PARA EL DESARROLLO DE SUS ACTIVIDADES.

Las instituciones y empresas convocan proyectos y ayudas a organizaciones, pero en ningun
momento intentan prestar ayuda a la gestion de comunicacion e informacion de este tipo de
asociaciones. Es necesario hacerles llegar la importancia de gestionar esta tarea, y los
beneficios a medio y largo plazo que reportara esta actividad.

6. LLEGAR AL MAYOR NUMERO DE PERSONAS CON EPILEPSIA
POSIBLE PARA QUE PUEDA DISFRUTAR DE TODO LO OFRECIDO
POR LA ENTIDAD.

El bienestar de las personas con epilepsia es una de las preocupaciones generales en la
organizacion. En la medida en la que la organizacion arranca de familiares de personas con
epilepsia que deciden poner punto y final a la situacién, el sentimiento de empatia y con este
colectivo y sus familiares es enorme. Llegar a las personas con epilepsia, a sus familiares y
conocidos y conseguir la plena integracion de los afectados en la sociedad, es tarea
fundamental que se vera incrementada considerablemente con una eficiente gestion de la
comunicacion.

5.3 DETERMINACION DEL PUBLICO OBJETIVO

Diversos autores, han establecido definiciones para el concepto de publico:

“Todo el mundo que estd dentro del campo de accion de una empresa o negocio. Unas veces
este campo tiene limitaciones locales, otras es universal. Es importante cultivar al publico
porque sus opiniones y sus actitudes son las que determinan la acentuacion o fracaso de un
producto”. (Lesby, Manual de Relaciones Publicas. Tomo II., 1972)

“Conjunto de las personas situadas en el interior de la zona de accion de una organizacion
determinada y en condiciones de influir sobre la actividad de ésta”. (Black, 1972).

“Para un profesional de las RR.PP., el publico es el conjunto de personas o sociedades que
estan vinculadas, o pueden estarlo de algun modo con su objetivo” Alejandro Antona.

Después de estas definiciones, llegamos a la conclusion de que una misma persona es
susceptible de pertenecer a varios publicos. Existen diferentes condicionantes que nos ubican
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en un determinado publico. Asi, el sexo, la edad, estatus, patrimonio, profesion, habilidades o
gustos, posicion politica o religion, nos hacen ser participes de un grupo que comparte con
nosotros una o varias de estas caracteristicas.

No obstante, es necesario tener en cuenta que cada persona también tienen rasgos

distintivos del resto de integrantes de ese grupo que conforma el publico. Diferentes
personalidades o respuestas a estimulos que difieren unas de otras y por tanto es necesario
tenerlas en cuenta también a la hora de dirigir un mensaje a cada grupo.
Por tanto, podemos sacar como conclusion a este planteamiento tedrico, que solo con la
aceptacion de la homogeneidad y heterogeneidad como factores fundamentales del publico
sumado a una utilizacion racional y honrada de las técnicas de comunicacion nos llevara a la
consecucion de los objetivos establecidos.

El publico es extraordinariamente dindmico, y se encuentra en continua transformacion.
Es necesario, por tanto, hacer un esfuerzo para conocer al publico y mantener esta
informacion actualizada. Se debe intentar prever sus acciones y reacciones, para poder
alcanzar un tratamiento directo y a la vez personalizado. Conocer al publico significara poder
adecuar el mensaje, el plan de comunicacion y con ello alcanzar el estadio ultimo que
persigue toda empresa social: la colaboracion.

PUBLICOS DE APICE

Apice dispone de diferentes campos de actuacion hacia los que orienta las diferentes
actividades que organiza. Desde familiares de personas con epilepsia hasta el sector de los
profesionales de la medicina con los que pretenden unificar el discurso emitido sobre la
epilepsia.

Es necesario delimitar correctamente los publicos para poder emitir un mensaje elaborado y
que persigue unos objetivos concretos. De esta forma, se eliminara el ruido comunicativo y
no se dispersara el verdadero mensaje. Asi, la comunicacion es eficaz, concisa y no se
abrumara al publico con mensajes que no le incumben o no le son relevantes.

Este proceso debe ir mas alld del publico externo, entendiendo y otorgandole la suficiente
importancia a la necesidad de comunicar a nivel interno.

1. PERSONAS QUE PADECEN EPILEPSIA EN ANDALUCIA

La actividad de Apice se concentra en todo el territorio andaluz, aunque con mucho mas

indice de participacion en la provincia de Sevilla, debido a que la entidad se encuentra
ubicada la capital hispalense.
Para conocer a este segmento del publico, es necesario consultar estadisticas y estudios
oficiales realizados por organismos y entidades como la Sociedad Espafiola de Epilepsia
(SEN). Ademas, de completar estos datos con la propia experiencia que los trabajadores de
Apice han llevan a sus espaldas tras 15 afios trabajando con este colectivo.

El Libro Blanco de la Epilepsia (XXXX) plantea cuestiones como la pertenencia de los
pacientes a asociaciones dedicadas a tratar o convivir con la enfermedad, el conocimiento de
los propios pacientes sobre la enfermedad y su impacto en la vida académica entre otras
cuestiones.

La epilepsia no tiene una edad de aparicion. Sus causas son diversas y por tanto no se
puede establecer una clasificacidon por este tipo de cuestiones. No obstante, las necesidades de
los usuarios son diferentes segiin diferentes factores.
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Los pacientes de epilepsia, en ocasiones, desarrollan una discapacidad provocada por la
enfermedad. Es importante diferenciar bien el mensaje o los mensajes emitidos a estos dos
grupos. No sufren las mismas limitaciones las personas que padecen epilepsia, que las que
padecen epilepsia y discapacidad.

Una persona con epilepsia, mas alld del control de las crisis que provoca la enfermedad,
puede llevar una vida sin problemas de integracion, habilidades sociales o aprendizaje.

En el caso de las personas que padecen epilepsia y discapacidad, hay que centrar el
mensaje en sus familiares y en ellos. Sera necesario mostrar los beneficios que Apice puede
aportar a la vida cotidiana de la persona, a su aprendizaje y a su sociabilizacion.

A. Personas con Epilepsia:

Emitir informacion sobre:

v" La labor que realiza la entidad para crear conciencia sobre la epilepsia y
discapacidad.

v' La posibilidad de recibir asesoramiento laboral en lo referente a la
epilepsia y los oficios que quedan vedados a las personas que padecen
epilepsia.

v' La existencia de terapias psicologicas para adultos, tanto individual como
grupales que pretenden ensefar a convivir y afrontar la enfermedad.

Aqui, los instrumentos, difieren bastante. Por norma general la persona que padece
epilepsia sin discapacidad, no acude a la asociacion y tiende mas a esconder la enfermedad.
Es por eso, que la informacion emitida debera ir formulada en positivo y de una manera poco
agresiva, ya que puede generar rechazo en el receptor. Asi:

1) Redes sociales. Emitiendo informacion de todas las actividades y
programas que oferta Apice.

2) Pagina web. Este es el instrumento principal, ya que por lo general quien
busca respuestas pero tiene miedo a aceptar la enfermedad, busca en
internet. Gozar de un buen posicionamiento y una actualizacidon continua
de la web sera fundamental. Ademas, debera contar con numeros de
teléfono, direcciones de correo y un formulario que permita hacer
consultas de manera anonima.

B. Personas con Epilepsia y Discapacidad.

Emitir informacion sobre:

v Las alternativas para la ocupacion de personas con epilepsia en el Centro
Ocupacional de Apice.

v' Programa de Informacion y visibilidad de la enfermedad en Centros
Educativos y Colegios.

v" Programa de Ocio y Tiempo libre dedicado a personas que experimentan
falta de integracion.
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Talleres diarios sobre: manualidades, apoyo escolar, baile y musicoterapia.
Terapias grupales para personas con epilepsia.

Talleres grupales o personales para familiares.

La posibilidad de contar con el asesoramiento juridico, familiar, médico o
de cualquier otra indole en materia de epilepsia de la mano de la entidad y
sus profesionales.

ANENENEN

Es necesario adecuar los instrumentos mediante los que emitir esta informacién al tipo de
publico objetivo. Por tanto, y en vista a que son los familiares de personas con epilepsia y
discapacidad los que acuden a Apice requiriendo sus servicios, la informacion sera emitida
mediante:

1) Pagina web.

2) Redes sociales.

3) Revista o periddico de la entidad, que podran encontrar en centros de
salud, farmacias, en la sede de la entidad y otros establecimientos
sanitarios.

4) Folletos, que de igual forma se repartirdn en zonas donde las personas y
familias de personas con epilepsia, acudan habitualmente.

5) Mediante los medios de comunicacion que decidan dedicar un espacio a la
visibilizacion de este colectivo.

6) Reuniones entre familias y el personal dedicado a la atencion al publico en
la organizacion.

2. FAMILIARES DE PERSONAS QUE PADECEN EPILEPSIA

En la medida en la que neurdlogos, pacientes y familiares de éstos afirman que la epilepsia no
es una enfermedad que se viva, sufra o padezca de manera individual, Apice orienta su
actividad a prestar apoyo y ayuda a los familiares de pacientes con esta patologia con terapias
grupales en las que compartir sus experiencias y bajo el asesoramiento de la psicologa de la
entidad.

En el caso de los pacientes que sufren epilepsia y una discapacidad como consecuencia de la
enfermedad, son los padres o tutores legales los que acuden a la entidad en busca de
respuestas e informacion. Es por ello, que este supone un caso especial de publico objetivo ya
que seria el mismo que «Personas con epilepsia y discapacidad», puesto que la informacion
emitida en ambos casos tiene como receptor los padres o tutores legales de los pacientes.

Por tanto, instrumentos y mensajes son los mismos que los ya expuestos en la seccion
«Personas con epilepsia» y concretamente en el apartado «Personas con Epilepisa y
discapcidad»

-30 -



Rubén Jiménez Goémez Trabajo de Fin de Grado Curso 2015/16

3. SECTOR DE LA MEDICINA.

Aunque la vocacion primera de Apice, es claramente asistencial para con el enfermo y su
familia, no descuida en ningiin momento la informacién emitida. Esta, siempre estd
contrastada y avalada con el sector de la medicina especializado en tratar la epilepsia.
Unificar el discurso y que los neur6logos conozcan la existencia de la entidad es importante.

A. Farmacéuticos:

El conocimiento de los farmacéuticos sobre la epilepsia es bastante
equilibrado. El 46% se considera bastante informado, mientras que 54%
esta poco o nada informados. Del total de farmacéuticos y farmacéuticas,
el 70% se encuentra bien informado. La mayoria (66%) ha adquirido este
conocimiento en la carrera, mientras que un 14% en internet. El 8% de
¢éstos, han aprendido a lo largo de su experiencia en el ejercicio de su
profesion y el 6% a través de revistas especializadas.

Estos datos, recogidos por el Libro Blanco de la Epilepsia, deben ser
tenidos en cuenta ya que nos ayudan a cerrar mas el estudio sobre como
incidir en segiin qué publicos.

El principal objetivo dentro del sector de la farmacia, debe ser los
profesionales que se encuentran “poco o nada informados”. Se trata de
un sector fundamental en el &mbito de la epilepsia y es importante que
su conocimiento se sustente sobre informacion fidedigna, completa y
que le otorgue la capacidad de proyectar ayuda al paciente al que
suministra medicamentos o necesita de su ayuda.

Por tanto, Apice deberia informar sobre:

v' Todas las actividades y ambitos sobre los que trabaja como
organizacion. Asi, el profesional farmacéutico podrda recomendar la
entidad a sus clientes que acudan a por farmacos antiepilépticos.

v Informacion cientifica de la mano de los neur6logos que colaboran con
Apice. Atendiendo asi a los aspectos cientificos y médicos que el

grueso de la poblacion no tiene por qué conocer, pero que sera
fundamental en el ejercicio de la profesion farmacéutica.

Los instrumentos serian:

1. Pagina web (como respuesta al 14% del sector que acude a internet en
busca de respuestas).
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2. Colaboraciones con revistas cientificas. Apice ha colaborado en otras
ocasiones con publicaciones cientificas como El Libro Blanco de la
Epilepsia, La Guia Apice sobre la Epilepsia, o con el Colegio de
Graduados Sociales. Colaborar conjuntamente con neurdlogos y
especialistas en epilepsia en la elaboracion de articulos divulgativos y
cientificos ayudarad a romper las barreras de desconocimiento en este
campo.

3. Conferencias y seminarios en la Facultad de Farmacia de la
Universidad de Sevilla. Debido a que el 66% de los “bien informados”
en el estudio antes expuesto, obtienen informacion a lo largo de la
carrera, seria un buen instrumento, acudir a conferencias cientificas y
que otorguen créditos ECTS a los alumnos.

4. Revista de Apice, la cual debe depositarse en el propio establecimiento
o local del farmacéutico o farmacéutica para que todo el que lo
requiera, obtenga informacion.

B. Pediatras

El papel de los pediatras en la asistencia de las personas que padecen
epilepsia es fundamental. Las crisis pueden manifestarse de diferentes
formas y es necesario el conocimiento de un especialistas para poder
identificarlas.

Entre los expertos en medicina pediatrica a los que se les ha realizado la
encuesta, se aprecia que un 52% del total se encuentran muy informados,
mientras que el 48% restante se encuentra poco o nada informado.

Un 6% de este sector, jamas ha presenciado una crisis convulsiva de
epilepsia.

Aqui reside la necesidad de dar a conocer esta enfermedad, no sélo a la
poblacion general, sobre la que se sentaran las bases de la integracion
social y educativa, sino de dar a conocer las pautas médicas y neuroldgicas
a los pediatras sobre esta enfermedad. Asi, de nuevo se buscaria unificar el
discurso con los neur6logos y la entidad dedicada a personas con epilepsia
en Andalucia.

Por tanto, habria que informar a este sector sobre:

v Tipos de crisis de epilepsia: crisis convulsivas, crisis parciales, totales,
epilepsia refractaria y cualquier particularidad de la enfermedad.
Informacién médica y especializada.

v" Cbdmo atender crisis convulsivas.

v" Informacién sobre el amplio programa de Apice y la oferta de talleres
educativos, terapias psicologicas y programa de ocio y tiempo libre.
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Instrumentos:

1. Seminarios destinados a la especializacion pediatrica de la
medicina.

2. Seminarios en la Facultad de Medicina de Sevilla.
3. Carteleria en las consultas de Centros de Salud.

4. Seminarios informativos sobre los problemas sociales, psicologicos
y emocionales que presentan las personas con epilepsia. Destinados
a la poblacion general.

5. Revista oficial de la entidad.

C. Neurdlogos

La figura del neurélogo es la mas importante en cuanto a la atencidon de las
personas que padecen epilepsia. Es por ello que la comunicacién con este
sector debe ser periddica, constante y de calidad.

El 34 % de los neurdlogos encuestados, esta muy informado y el 63,8% esta
bastante informado. Los conocimientos, afirman, fueron adquiridos en un
53,4% en la residencia y en un 24,1% como médico en el hospital.

En la carrera, so6lo el 8,6% se encontraron con informacion de calidad que les
ayuda en su ejercicio profesional.

Es necesario, informar a los neurdlogos y futuros neurdlogos sobre esta
enfermedad. A partir de estudios y profesionales con una amplia experiencia
en la profesion, seria conveniente informar sobre:

v Atencion de crisis de epilepsia

v" Medicacion en ensayo clinico y estudios avanzados que posibilitan el
control de las crisis.

v Alternativas a la medicacion (Dieta segtogénica, cirugia)

v’ Informacion legal sobre las profesiones a desempefiar por personas con
epilepsia.

v Informacién sobre la conduccion de vehiculos, para poder aconsejar a
los pacientes.

v" Informacién sobre Apice y el amplio programa formativo, educativo y
de ocio que ofrece a personas con epilepsia o epilepsia y discapacidad.

Los instrumentos han de ser:
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1. Conferencias con ponentes cualificados a nivel médico y empirico
sobre la epilepsia.

2. Seminarios sobre la epilepsia y sobre aspectos técnicos y clinicos
sobre la enfermedad, de niveles avanzados y adaptados a los
neurologos.

3. Seminarios especializados en leyes que protegen a personas con
epilepsia, con el fin de poder emitir una informacion veraz sobre la
proteccion legal de los pacientes y las limitaciones laborales o de
conduccion que presenta su enfermedad.

4. Revista de Apice, con el objetivo de poder mostrar e ilustrar la
labor que realiza la entidad para alcanzar la colaboracion posterior
médico — paciente.

4. VOLUNTARIOS

a) Voluntarios actuales de Apice :

Son los voluntarios que ya prestan ayuda y colaboracion a la
entidad. Interactuar e intercambiar con ellos informacion es importante
ya que mejorara la percepcion sobre la asociacion y su sentimiento de
pertenencia a un grupo.

La informacion relativa a este segmento de publico que debe emitirse debera
hacer referencia a cualquier novedad o avance en la atencidén a personas con
epilepsia (técnicas de primeros auxilios, atencion a las crisis convulsivas de
epilepsia etc.) y lo relativo a la entidad como miembros fundamentales de ella.

Por tanto se debera informar sobre:

v

v

Técnicas, prevencion o primeros auxilios en materia de epilepsia y su
atencion al paciente.

Actividades, convivencia y, en general, el programa actualizado
mensual de todo lo que organiza Apice. Asi, pueden asistir e
informarse de si se precisa la ayuda o atencion de los voluntarios en
esa o esas actividades.

Las reuniones y convivencias de voluntarios pendientes de celebrar.
Apice organiza reuniones informativas con mas o menos frecuencia en
funcion de las necesidades de la organizacion, por lo que informar de
estas reuniones es imprescindible. Ademas organiza convivencias entre
voluntarios para estrechar vinculos entre voluntario — voluntario y
organizacion — voluntario.
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Los instrumentos, teniendo en cuenta que en su mayoria los voluntarios no superan los
30 aios, deben ser:

1. Reuniones habituales o periddicas entre la coordinadora del
voluntariado y vicepresidenta y los propios voluntarios.

2. Emailing. Sin ser invasivo, es importante tener la informacion
detallada con horas, dias, y las necesidades de voluntarios que requiere
la entidad, asi como niimero de contactos para confirmar la asistencia.

3. Grupo de Whatsapp. Una herramienta muy recurrente que sirve para
tener un trato mas cercano desde la direccion hacia los voluntarios. Es
un lugar en el que se crea un clima distendido, nada oficial y en el que
los voluntarios aportan ideas, sugerencias o comparten las fotos de la
asistencia a alguna actividad. Ademas es utilizado para enviar el
modelo de los mensajes de difusion y carteleria digital con informacion
que los voluntarios copian, pegan y difunden entre sus contactos.

4. Redes sociales: el uso de estas plataformas, consigue el alcance masivo
en poco tiempo y publicando periddicamente, los voluntarios se
informan sobre las actividades y programas de Apice. Ademas, en los
perfiles oficiales de la organizacion, se publican imagenes de los
voluntarios con los usuarios (previa concesion de permisos referentes a
la imagen de los pacientes).

b) Familiares directos de personas con epilepsia:
Personas que por su experiencia se encuentran sensibilizados con el colectivo
de personas que padecen epilepsia.
En este caso no existe un instrumento o mensaje concreto, sino que Apice abre
las puertas a los nuevos voluntarios sea cual sea su motivacion a ello. A los
padres y tutores de la organizacion se les enseia el equipo de voluntariado y
se les explica la importancia que tienen para Apice. Si algin familiar quiere
convertirse en voluntario, solo tiene que decirlo.
Aun asi, es necesario considerarlos como publico objetivo ya que suponen un
grupo reducido pero muy especializado en materia de esta enfermedad.
Aunque cursar y superar el curso de voluntariado es obligatorio para formar
parte del equipo de voluntarios, los familiares llevan ventaja en el trato y
sensibilidad con los pacientes.

¢) Personas con profesiones asistenciales :
Estudiantes o profesionales del sector de la integracion social, de la Educacion
Especial, Enfermeria, Logopedia, Psicologia, Psicopedagogia, Trabajo Social.
Los voluntarios son acogidos en Apice sin tener en cuenta formaciéon o
cualquier otra diferenciacion, mas alla de su formacion en epilepsia y sus
buenas practicas en el desarrollo de su actividad. No obstante, los voluntarios
que cursan estudios que estan dedicados al trato con enfermos, colectivos en
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Emitir inform

Instrumentos:

riesgo de exclusion o con la ensefianza a personas con discapacidad, son muy
necesarios y pueden enriquecer mucho la actividad del resto de voluntarios y a
los pacientes.

acion sobre:

v' Lo referente a sus estudios o profesion. Aludiendo a su aportacion
profesional y personal a nuestro equipo humano de voluntarios. Ademas
es necesario ir mas alld de los estudios relativos a profesiones
asistenciales o sociales. Apice también requiere de personal que lleve su
Gabinete de Comunicacion (Periodismo), pagina web (Informatica).
Estas labores no requieren la misma continuidad que el equipo humano
dedicado a la atencion de los pacientes. Son labores mas discontinuas y
puntuales.

1. Redes Sociales.
2. Pégina web

3. Suscripcion a newsletter con contenidos interesantes para ese publico
(Cursos de formacion, practicas profesionales en Apice).

4. Conferencias en las Facultades de la Universidad de Sevilla en la que
se alojen este tipo de estudios universitarios.

5. Conferencias y seminarios en Institutos en los que se impartan Grados
Superiores cuya salida profesional sea de tipo asistencial o social.

6. Revista oficial de la entidad. Distribuida en los centros educativos.

7. Acuerdos puntuales entre centros de ensefianzas como Informatica,
Periodismo etc. Para fomentar la participacion de los voluntarios en
proyectos de Cooperacion y Comunicacion para el Desarrollo Social y
segun las necesidades.

d) Personas con epilepsia

Pacientes que quiera prestar ayuda o colaboracidon a personas que estan en la
misma situacion que ellos viven o han vivido.

Suponen una minoria entre los voluntarios, pero su intervencion es importante
y suele ser muy profesional. Este tipo de publico ya suele pertenecer a la
organizacion y tras un control en la medicacion y crisis, deciden brindar su
ayuda a otros.
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5. SOCIEDAD AJENA A LA EPILEPSIA

El altimo campo de actuacion es el de las personas que atin no conocen la epilepsia o no la
conocen de manera cercana y fidedigna. Este es el sector mas contaminado por los prejuicios,
estereotipos y que con creencias basadas y sustentadas en el desconocimiento total o parcial,
generan la distorsion de la imagen de los pacientes de epilepsia. Es por ello que este sector
serd muy importante para dar visibilidad a este colectivo y romper la barrera social de
integracion de los pacientes con el tejido social.

Emitir informacion sobre:
v" Qué es la epilepsia y como afecta al paciente.
v Verdades y falsos mitos sobre la epilepsia
v Necesidades educativas, sociales y de integracion del colectivo.

v' Como atender una crisis de epilepsia.

Para este publico, es conveniente utilizar el mayor nimero de canales y de instrumentos para
alcanzar la maxima difusion. En este publico se pueden establecer diferentes diferenciaciones
por sexo, edad, profesion o cualquier otra caracteristica diferenciadora a la hora de delimitar
los publicos. Es por ello que hay que considerar todas las posibilidades.

Conferencias anuales abiertas a todo tipo de publicos.
Redes sociales

Revista de la organizacion

Péagina web.

Eall A e

6. OTRAS ORGANIZACIONES

1. De epilepsia: Con las que colaborar, unificar objetivos y obtener asi
mas capacidad de convocatoria para cualquier evento, campana de
difusion o cualquier otro motivo.

Con estas entidades, se han de organizar conferencias conjuntas, y
actos en los dias sefialados (Dia Internacional de la Discapacidad, Dia
Nacional de la Epilepsia) para conseguir repercusion y alcanzar los
objetivos que persiguen por la misma causa.

2. De cualquier otra indole. Prestar ayuda y colaboracion a otras entidades,
es crear un clima de intercambio y participacidon mutua que reportara
beneficios de imagen, a nivel humano y creard aceptacion, colaboracion,
respeto e incidird directamente en la consecucion de objetivos comunes y
propios en ambas direcciones.

Mostrar empatia y apoyo a otras entidades, ajenas o contrapuestas a la
actividad que realiza Apice, siempre es una buena opcidn y proyecta una
buena imagen. Es necesario delimitar a quién se le muestra apoyo para no
caer en contradicciones como mostrar apoyo a Asociaciones o Protectoras
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de animales y de la misma forma, simpatizar con la asociacion para la
conservacion de tradiciones taurinas.

7. SOCIOS

Los socios de la organizacion deben tomarse como publico hacia el que dirigir la
comunicacion. Ademas, la comunicacion con éste serd a largo plazo y la calidad de esta
informacion emitida por la entidad determinaré el grado de colaboracion de los socios en la
entidad asi como su perpetuidad en la misma.

Sera necesario emitir informacion sobre:

v' Actividades y eventos de la organizacion

v' La celebracion de las asambleas generales en las que se toman las
decisiones pertinentes de la organizacion.

v Decisiones y cambios en la organizacion o en la estructura
v" Necesidades que la organizacion experimenta para pedir la colaboracion

v Transparencia economica

Instrumentos:
1. Comunicados a través de correo ordinario
2. Correo electronico (No excluyente del correo ordinario)
3. Asambleas y reuniones de socios
4. Circulares

8. TRABAJADORES.

La comunicacion con los trabajadores de la organizacion, en cualquier direccion, otorga
confianza y mejora las relaciones interpersonales entre los directivos y el resto del personal.
En este ambito, Apice, se desenvuelve con bastante profesionalidad. Su esquema de
comunicacion interna pone de manifiesto las reuniones horizontales, ascendentes y
descendentes que permiten la comunicacion entre los trabajadores y la direccion de la
organizacion.

9. MEDIOS DE COMUNICACION

Los medios de comunicacién locales o nacionales, deben ser considerados como un publico
hacia el que dirigirse. Es necesario establecer relaciones con los responsables, y mantener una
relacion de cierta periodicidad. Son la catapulta idonea para llegar al resto de publicos.
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a.

Medios generalistas:

La nota de prensa o el comunicado de prensa, son algunos de los
instrumentos mas utilizados para llegar a los medios de comunicacion. Es
necesario contar con una buena agenda de medios y mantener contacto
periodico con ellos.

Los medios tienen dificultades para emitir informacion que agrade a la
empresa social emisora, normalmente por falta conocimiento. Es por ello,
que es necesario enviar dossiers de prensa, informacion resumida y clara
que permita al periodista entender de un golpe de vista de qué va nuestra
empresa.

Las notas de prensa deben adecuarse al medio. En el caso de los medios
de comunicacion generalistas, debe haber una sefialada marca de actualidad
y de relevancia publica. Es necesario anteponerse a los hechos que
acontecen el dia de la emision de la nota de prensa. Ademas, hay que
conocer qué dias son validos para emitir nuestro mensaje. Intentar que los
medios nos publiquen la informacion emitida en la nota de prensa el dia
convocado para que se celebren elecciones no tiene ningun sentido.

b) Medios especializados en medicina, servicios sociales etc.

En estos medios de comunicacion, el hilo conductor debe ir orientado
siempre a la especializad del mismo. Podemos orientar el mensaje e
informar sobre cualquier cosa, mientras tengamos en cuenta los factores
que influyen en la publicacion de una noticia, o en la no publicacion de la
misma.
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6. REFLEXION

La asociacién andaluza de epilepsia, tras mas de 15 afios de trayectoria, ain no ha
encontrado la oportunidad de disponer de un verdadero Departamento de Comunicacion.
Como ya se ha sefialado a lo largo del trabajo, Apice encuentra financiacion entre las cuotas
de socios, las donaciones y los proyectos que empresas privadas e instituciones publicas
lanzan y que generalmente, estan destinadas a la atencidn social de los usuarios.

Esto, simplemente supone un parche temporal. Estos proyectos requieren una justificacion de
los gastos y por tanto, establecen una fecha de inicio y fin. La organizacién, no tiene
oportunidad de ver crecer su financiacion a largo plazo.

La labor comunicativa en este momento, se esta llevando a cabo unica y exclusivamente
por voluntarios.

Lo que me mueve a realizar este Trabajo de Fin de Grado es la oportunidad de unir mi
pasion periodistica con mi labor como voluntario en Apice, donde actualmente llevo a cabo el
esbozo de lo que debiera ser un verdadero Gabinete de Comunicacion.

En la medida en la que la labor del Gabinete es, sin duda una labor directiva, es necesario
conocer la empresa social, llevar a cabo un estudio a fondo y poder emitir un producto
factible, honesto y real. Mis cuatro afos estudiando Periodismo, coinciden con mis cuatro
afnos de voluntariado en la organizacion. Toda mi carrera universitaria, en la medida de lo
posible, ha ido encaminada a ofrecer algun producto valido, publicable o que pudiera utilizar
la organizacion para su beneficio comunicativo. Por ello, este compendio de paginas que
analizan las deficiencias del gabinete de comunicacién actual y dan carta de la importancia de
comunicar en el entorno de las asociaciones de epilepsia, no tiene otro objetivo que servir de
ayuda a la entidad.

El vaivén comunicativo a veces es favorable a la organizacidon, y en otras ocasiones, no
tanto. Buscar la continuidad debera ser el primer objetivo. Ningin sentido tendria intentar
abarcar un volumen enorme que se vuelva insostenible en cuestion de meses.

Conocer sobre epilepsia te hace raro en una sociedad totalmente ajena a esta enfermedad, y
he ahi el cambio que se busca, pero que parece no llegar nunca.

Las instituciones alimentan econdémicamente, en la medida de lo posible a Apice y otras
muchas organizaciones, pero no son mas que un parche temporal que antes o después
requerird de otro para poder salir adelante.

Es necesario asumir los beneficios que reporta la comunicacion, y poder atenderla como
corresponde, en una sociedad caracterizada por la instantaneidad, las nuevas tecnologias y la
velocidad de la informacion.

Es necesario dejar atras las webs con formato vertical, llenas de contenido que nadie lee, o
las publicaciones en Facebook por el simple hecho de mantener una presencia.

Usuarios de las redes sociales somos todos, y parece que con su llegada e imposicion sobre
los instrumentos tradicionales, con la democratizacién de ese acceso a la informacion, ha
nacido la creencia de que todo el mundo puede comunicar.

El periodismo ciudadano no es periodismo, y el usuario comun de redes sociales no esta
capacitado para gestionar la imagen de una empresa. Es necesario contar con profesionales,
igual que un futbolista no opera a corazon abierto y un médico no sabe fabricar un coche.
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7. ANEXOS

ANEXO I

Pagina completa de “El Correo”
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10 EL CORREQ. Domingo 21/01/01

“Yava

siendo hora
de afrontar
la epilepsia”

SANIDAD = L.a asociacién Apice lucha contra
una enfermedad casi desconocida porque
“sigue siendo un tabl” aSu objetivo basico
es compartir sus problemas y experiencias

Iria Comesana
EWSEVILA

mi lo que méis molesta es
que en el colegio me digan
que soy tonta o subnormal.
No lo soporto, porque nolo soy™.
Asi de contundente es Rocio C.,
de 20 afios, integrante de Apice,
una asociacién fundada en abril
de 2000 como punto de encuen-
tro de personas que padecen la
epilepsia. De inmediato la se-
cunda Hugo, de 13 afios: “Amiel
que me diga que soy tonto se en-
tera”. Jaime, de 18 afios, asiente.
Y es que los miembros de
Apice coinciden en que el secre-
tismo que ha rodeado a esta do-
lencia durante afios ha sido un
gran enemigo para quienes, en
came propia o por personas cer-
canas, seenfrentan ala epilepsia,
una enfermedad que “sigue
siendoungrantabi”. Yesunpro-
blema grave, porquehacequeten-
gan que sufrirdiariamente quela
ignorandia sobre la enfermedad
los haga pasar por torpes, defi-
dentes o, simplemente, raros. Y
que muchos epilépticos se nie-
guen a reconocer que lo son.
También significa que quie-
nes la sufren no tienen informa-
cién sobre los complejos proble-
mas que comporta: los muchos
tipos de epilepsia que existen, la
cantidad de medicacién que los
enfermos deben manejar, el
efecto que ésta produce en el
comportamiento del paciente...

De hecho, Charo Cantera, la
presidenta de Apice y madre de
Rocio P., de 13 afios, explica que
cuando se enterd de que su hija
era epiléptica se preguntoé: “Dios
mio, ¢es que no hay nadie mis
coneste problema?”. Y empez6a
intentar enterarse de en qué con-
sistiaestaenfermedad, queafecta
aentreun0,5 yun1porcientode
1a poblacién. Es dedir, que en Se-
villa capital debe haber entre
3.500y 7.000 enfermos.

Charo conocié a la madre de
Rocio C. cuando ambas decidie-
ron cambiara sus hijas de colegio
porque en el que estaban no sa-
bian atenderlas, y decidieron
unirsey crear la asodiacién.

Dia de la Epilepsia

La intencién era que sus miem-
bros ~hoy casi 200, pudieran
compartir conocimientos y expe-
riencias; durante su primer afio
de vida la entidad ha puesto en
marcha numerosas iniciativas, y
el pasado 12 de enero pidieron la
declaracién del 24 de mayo como
el Dia dela Epilepsia.

Apice cuenta con unsalén ce-
dido por el Ayuntamiento de Mai-
rena del Aljarafe para reunirse,
pero ya ha pedido ayuda al con-
sistorio hispalense para celebrar
sus reuniones en Sevilla.

Charo se muestra tan contun-
dente como el resto de los socios
al hablar del tema: “ya va siendo
hora de afrontar la epilepsia”,
dice. Porque en los colegios “no

‘Charo; secretaria de 4j

B
Aquellos a
los que se
diagnostica
la epilepsia
tienen poca
informacién
para enfren-
tarseauna
enfermedad
tan compleja
EERIITOEES

ice, con Rocio; Hugo, Jaime )—' Rox

_ManuelN‘»ew MedeNewopedauiaddcentm

Epilépticas famosos
- Aunque la epliepsia puede causar un dafio cere-
en principio un coeficiente intelectual normal, in-

- cluso superior 2 fa media. Asi, el doctor Nieto ex-
- plica que tiempo atrés se llegd a retacionar la en-
fermedad con el genio miftar, Gado que Napoistn,
César Augusto, Alejandro Magno o Pedro £/
' Grande de Rusia eran epiépticos. También se cree
que lo fueron San Pablo, Mahoma o Lord Byron.

xterior-detlocal en el que e redrien:

El detalle

3.000 pacientes en el Virgen del Rocio
. El hospital sevillano Virgen del Rocio ss ha'con-
vertido en &l centro andaluz de referencia en esta
enfermedad por la especializacion de sus facuita-
* tivos; por es0, de los 3.000 pacientes gue atiende
alano, el 50% proceden de otros centros. Sinem-
bargo, por las ampm necesidades del drea de

tienen ni idea” de cémo tratar a
estos enfermos, enloshospitales
no hay areas especificas de epi-
lepsia y deben suffir las tremen-
daslistas de espera de neurologia
para el més minimo cambio de
medicacién, y cuando los nifios
superan cierta edad “ya no hay
centrosdedia, niservicios decus-
todia; nada. Y la administracién
deberia dar soluciones”.

En este afio Apice ha organi-
zado un servicio de atencién en
su sede, donde cuentan conneu-
rélogos, psicélogos y trabajado-
res sociales. También han im-
partido cursos, para que a nadie
le coja por sorpresa la enferme-
dad, y este afio pretenden formar
avoluntarios paraquelosayuden
a cuidar de aquellos que, como
las dos Rodio, Jaime, Hugoy tan-
tos otros, han sido capaces de
controlar sus vidas a pesar de la
epilepsia. =

1.
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Rogando una oracién por el
eterno descanso de sualma.

seviaw Un 80% de los epilépti-
cos lleva una vida normal gra-
cias al uso de firmacos, segin
los datos facilitados por el doc-
tor Manuel Nieto, quien explicé
que esta enfermedad, “si se
trata correctamente, tiene poca
incidencia” porque las medici-
nas, aunque nunca curanlaen-
fermedad, inhiben las crisis.
Nieto explic6 que los epilép-
ticos incontrolados tratan de pa-
liar la enfermedad asociando

nuevos firmacos o con la dirugia,
pero estos remedios no solucio-
nan ni el 1096 de los casos.
Elgran reto, segtin Nieto, esla
genética. Se han hallado 60 7
modalidades en los afios 90, lo
que ha permitido tratarlas y re-
ducir en més de la mitad la fre-
cuencia de las crisis. Asi, salvoen
casos rebeldes en los que la epi-
lepsia ya ha producido un dafio
cerebral irreversible, los pacien-
tes pueden llevar una vida nor-

4 d

El 80% de los enfermos lleva una vuda normal

s

mal, muy ya
quela falta e suefio, la ingestién
dealcohol olaluz provocan crisis.

La cpilepsia se manifiesta en
el75%delosc delos 15

| esla epilepsia parcial be-
nigna, que presenta crisis cortas
con pequefias sacudidas en cara
o brazos y dificultad para hablar.

afios, con sindromes tipicos en
cadaedad. Hastalos tresafios sue-
len ser gNos o C. os,

bién son tipicasdelaedad es-
colar las ausendias, interrupcio-
nes bruscas de la actividad por
unos dos. Entre las epilep-

epilepsias muy rebeldes que cau-
san un gran deterioro cognitivo.
De 4 a 12 afios predominan los
sindromes benignos, que suelen
mitigarse en la pubertad. La més

sias dela pubertad estd lamaés co-
nocida por los profanos, el Gran
Mal, que hace al enfermo caer al
sueloinconsciente, consacudidas
violentas y los ojos vueltos. nLC.
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ANEXO II

Fragmento de Diario de Sevilla

por Susana Santos
Una luchadora frente e buiiay i

acotar la incertidumbre

# * de un futuro que no es el

almal de la epilepsia oy sin o de s g
cos que, como su hija, precisan de -

las fuerzas y ganas de muchos

Cuando hacia arder el asfalto en rallies de Madrid no podia para aprender a Vivir en nuestra

imaginar que se convertiria en el rostro de los 260 asociados sociedad. Esta activa y positiva

5 2, Spli ok mujer compatibiliza su responsa-
de Apice. Hace 15 afios que se enfrenta a la epilepsia. bilidad como presidenta de1a Aso-

ciacién Andaluza de Epilepsia
(Apice) con su trabajo como con-
table y su labor como ama de casa
y madre de una joven Rocio de
quince afios para la que confiesa
desvivirse. Esta enfermedad atn
muy desconocida roba todo su
tiempo. No puede dejar de recla-
mar lo necesario de un acerca-
miento a estas personas y de la
ruptura con los pesados prejuicios
que la sociedad ha impuesto du-
rante tanto tiempo. Tiene tesén
como madre corgje que se enfrenta
con una sonrisa a los recuerdos de
la dificil infancia de su hija. Dis-
puesta a la conversacién, esta bur-
galesa ahonda en su vida, y cuenta
como hace diecisiete afios abando-
né su querido Madrid, donde estu-
di6 Perito Mercandl para acercarse
al Sur, donde naceria su hija. Su
mayor pasién es viajar, paralo que
no tiene tiempo. Se define como
un animal de asfalto, nunca con
mayor razén, pues Rosario fue en
Madrid una de las primeras muje-
res copilotos derally, aloquelehu-
biera gustado dedicarse. Adepta
de la literatura de Gala, del cine de
Hitchcock y de la musica de los Ro-
lling, esta sevillana de adopcién
pasea para evadirse e imagina un
mafana mejor para Rocio.

~ Rosario Cantera Presidenta de Apice

- = S -

F
N

-42 -



Rubén Jiménez Gémez

ANEXO IIT

Pagina completa de ABC

20 07

Trabajo de Fin de Grado

Curso 2015/16

8 | OPINION |

LUNES 28_5_2007 ABC

EL ALMIREZ

SENTIMIENTO
Y GESTION

L grupo pro independencia de To-

rre del Mar (1a playa de Vélez-Mala-

ga)hausadoenestacampanaunle
ma original: «Sentimiento y gestion». Con
ese mensaje, se hermana amor alo propio
y capacidad para afrontar sus problemas.
Aungque hoy es lunes de post elecciones, el
sentimiento (bético) se impone z 1a gestion
del andlisis politico. Hay
cosas, precisamente co-
mo el sentimiento, que
durantodaunavida.Las
otras, las politicas por
ejemplo, se renuevan ca-
dacuatroanos.

La procesién bética
va por dentro. La que sa-
lealexterion salvoexcep-
ciones, es el espectroque
acompanaal calvariodel
mangueempate. Ocurre
quelahumillacionnonacedel mediocrere-
sultado deportivo si no del silencio espec-
tralcon el quelasélitesbéticashanpermiti-
dorecrearenvivo«El Patriarca» de Garcia
Mirquez. Para quela endemia dela humi-
1lacion cese, hay que mutaria en rebeldia
activaalgritode hastaaguillegé larid... Lo
demasesmasoquismo. Unacosaesquesal-
var el pellejo se convierta en la Uefa del
«Ruiz de Lopera» y otra que recuperar la
dignidad sea mas urgente que rescatar la
ilusién.

Unos hablan en el consejo de adminis-
tracion y otros bien alto. Serra Ferrer ha
hablado en ABCy sus palabras, recogidas
por Roberto Arrocha, constituyen un ma-
nifiesto roméntico para que el beticismo
seredimaasimismo,abandonelametadel
«Ruiz de Lopera» y recupere el espiritu del
«Benito Villamarin». Serra, parael queel
Betisloes «todo», apelaala vigja identidad:
«en cualquier instante aparecerd lamagia
detodolo querepresentalalibertad», le di-
joa Arrocha. El Betis, como sentimientoy
deporte, no puede ser solo un negocio para
alimentar paranoias mientras se oyen los
melancdlicos ladridos de un perro en un
despacho de grandisimo poder.

La blisqueda del «instante magico» en
el que vuelva lalibertad» eslo que pide el
Manifiesto del Romanticismo Bético de Se-
1ra. Nosabemos de qué chistera saltard la
magia, pero urge un meneo piiblico y noto-
rio pro libertad del Betis que aune senti-
miento y gestién. Asilo han hecho dosde
enfrente» (Serra dixit del bicampeén de la
Uefa auténtica) y ya ven la cantidad de ve-
cesque estan visitandola Catedral...

INMACULADA
NAVARRETE

Desvirtuada

' memoria histérica

Elotrodialeia, conasombro,
como Llamazares y Alcaraz
ponian denuncia contra los
juicios acaecidos con motivo
de la Guerra Civil, pero cla-
ro estos comunistas de tres
al cuarto tienen flaca 1a me-
moria y ademds tienen doble
moral, ya que quieren casti-
gar al enemigo, y hacerse

| ellos los buenos, que han si-
| do castigados.

Quisiera recordarle a
eso0s comunistas que investi-
guenloqueocurriéenlaCar-
cel Modelo y en Paracuellos

| del Jarama, pero es facil ha-

cer la pregunta, ya que atin
vivey precisamentelosespa-
noles le estamos pagando un
sueldo, al que fuera comisa-
rio de Guerra de aquellos
tiempos, Santiago Carrillo,
queordenaratantosasesina-
tos de presos, politicos, car-
denales, parrocos, sacerdo-
tes. monjas y civiles religio-
sos y de derechas, ademasde
quemar tantasy tantas igle-
sias. Eso si que es Memoria
Historica.

Hoy también estan cele-
brando el aniversario del
bombardeo de Guernica, pe-
ro todavia no he escuchado
nunca hablar del aniversa-
riodelo que pasamoslosme-
lillenses cuandoel citado co-

| misariode Guerraordend el
ataqwm-mé

se, con los barcos Jaime I,
Cervantes y Libertad. ;Has- -
ta cudndo la Memoria Histé-
ricaesparaunosylosdemis
estamos en el olvido?

Juan Palacios Avita. Sevilla.

Apoyo a la mujer
embarazada

Repugna a la antropologia
de las tres religiones mono-
teistas—lajudia, cristianae
islamica— el aborto de un
ser humano no nacido. Las
distintasreligiones también
hande colaborar para preve-

CARTAS AL DIRECTOR

Pueden cirigir sus cartas 3 ABC: Por correo: C/Albert Einstein. 10. Isla d2 Ia Cartuja. 41092 Sevills Por fax: 354 483 601 Por correo electrénico: cartas sevilla@abc.es
ABC se reserva el derecho de extractar o reducir los textos de 135 cartas cuyas dimensionss sobrepasen &l espacio destinado a fas mismas.

Hacienda, la Iglesia y la cruz

«Cada vez mas necesitamos tu compromi-
so. X laIglesia, X todos». Ese es el eslogan
que ha elegido la Conferencia Episcopal
Espanola, para concienciar a los catélicos
y corresponsabilizarlos en su misién de
apostolado y evangelizacion.

Resulta llamativo el hecho de que sélo
uno de cada tres contribuyentes, opten
por poneresa cruzenlacasilladeladecla-
racién derenta, que sin coste alguno para
élrepresenta una ayuda al sostenimiento
de dicha institucién.

Es evidente, que somos muchos los es-
parioles que, a nivel de religiosidad, pade-
cemos un preocupante analfabetismo fun-
cionaly que sesiguealimentandoen gran
medida de los recitados del catecismo del
padre Ripalda. Pero no debemos seguir ob-

viando lo evidente. Se podra forzar una revi-
sion en profundidad del papel universal del
mundo catélico. Inclusoolvidarel papel funda-
mental delasentidac Jesial el ambito
delo educativo y lo social. Lo que no podemos
aceptares que pase desapercibidoel papel ala
horadeatender alos desfavorecidos.

Basta con asomarse ala pagina web de
la Conferencia Episcopal, para ver en ci-
fras, el costereal de sumantenimientoyel
ahorro que esta Institucién, la Iglesia Ca-
tdlica, le reporta al Estado, en centros es-
colares, sanitarios y hogares de acogida,
para que ain seamos cicateros a la hora
de poner la cruz. Poner una cruzen un pa-
pel, si bien no es suficiente, no deja de ser
un buen comienzo.

Agustin Embuena Romero.Sevilla.

nirlo y la mejor forma es la
acogida de una mujer con
problemas. Por eso las insti-
tuciones que se encargan de
atenderamujeresembaraza-
das con muchas dificulta-
des, desarrollan una impor-
tante labor que la sociedad
debe reconocer y ayudar.

Lomasfacilestirarlatoa-
1la cuando no se ve clara la
salida a los problemas; lo
mas bonito es luchar, pedir
ayuda y conseguir dar a luz
el hijo mas querido.

Ismael Gonzalez Pefia. Sevilla.

Epilepsia
Me dirijo a usted para con
una actitud mas bien de pre-

* vencidén que espero sepa dis-

culpar y entender y, desde
luego, difundiratravésdesu
medio. Son decenas de que-
jaslasquela Asociacion An-
daluza de Epilepsia (APICE)
recibe cada meslamentando
el trato vejatorio quereciben
los enfermos de epilepsia en
losdistintos mediosde comu-
nicacién.

Aungue las quejas son de
indole muy variada, las mis
numerosas hacen referencia
al socorrido recurso de las
comparaciones en informa-

ciones escritas, radiofénicas
otelevisivasquetratadeiden-
tificar un baile o un movi-
miento bruscodealguien con
unepiléptico en plena crisis.
Los enfermos de epilepsia
no bailan cuando tienen una
crisis. Sufren una descarga
neuronal que desestabiliza to-
do su sistema nervioso y no
pueden controlar sus funcio-
nes motoras ni emocionales.
Mientras dura la crisis co-
rren unriesgo elevado de mo-
rirysufrenlesionesneurona-
les irreversibles. Ademas ex-
perimentan algo peor que es
el rechazo de la sociedad.
Cuandoalguienhace bur-
la de sus convulsiones ocul-
talaluchadeestosenfermos
por noser apartados de laso-
ciedad desde la primera cri-
sis,suluchaporteneracceso
a la educacién en igualdad
de condiciones que los de-
mas, o por encontrar un tra-
bajo que resulta imposible.
Labromaficil también ocul-
ta la inexistencia de centros
de atencién especializada y
de residencias donde se les
cuide cuando son mayores y
no les quiere nadie.
Rosario Cantera de Frutos,
presidenta de la Asociacion Andaluza
de Epilepsia. Sevilla.

Pelicula

Solamentedosletrasparadar-
le 1a buena noticia a nuestra
paisana Paz Vega, que como
toda actriz no entra en el fon-
dodel tema, perosien quesea
un gran papel y una produc-
cién a la que no le falte de na-
da.
Yesquedespuesdelapeli-
cula en que sale como Santa
Teresa con Jesucristo, creo
que proximamente le puedo
conseguir un papel en una
superproduccién a rodar en
Arabia Saudi sobre la vida
de un personaje histérico,
delque noexisten muchasre-
producciones de su fisono-
mia, y que se sabe tuvo una
vida humana con su corres-
pondiente descendencia.
Espero que por el bien del
cine no tenga inconveniente
en que salgan escenas nor-
males de lo que fue su vida.
Es seguro que millones
deseguidoresdeél,adiferen-
ciade los que seguimos a Je-
sucristo, no sélo catélicos
guapa, sin retintin, te daran
de forma efusiva las gracias
atiyatodoelequipoderoda-
jeque te acomparne en el pro-
yecto al equipo de rodaje.
Carlos Lacave y de Aspe. Sevilla.
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