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Resumen

La Asociacion de Epilepsia de la Provincia de Alicante (AEPA) implementa su estrategia de
relaciones publicas concibiendo a los publicos de la epilepsia como minoritarios. Nuestro
objetivo es evidenciar que: la eficacia de AEPA se basa en un cambio de su conducta;
conducta reflejada en el disefio, la accion y la comunicacidn de su estrategia desde la teoria
de las relaciones publicas. La aportacion de este estudio de caso se centra en el cambio de
actitudes y de conducta de los diferentes publicos de la epilepsia en la provincia de Alicante
después de la implementacion de una estrategia de relaciones publicas basada en los
modelos simétricos bidireccionales.

Palabras clave: Epilepsia, estrategia, publicos minoritarios, Relaciones Publicas, estudio de
casos

Abstract

Epilepsy Association of the Province of Alicante (AEPA) implements its public relations
strategy to designing public and minority epilepsy. Our goal is to show that: AEPA
effectiveness is based on a change in his behaviour, conduct reflected in the design, action
and communication strategy from the theory of public relations. The contribution of this
case study focuses on changing attitudes and behaviour of the different audiences of
epilepsy in the province of Alicante after the implementation of a public relations strategy
based on two-way symmetrical models.
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1. INTRODUCCION

En el siglo XXI, la Epilepsia continla siendo un estigma social. Tras la revisidn de la literatura
cientifica sobre Epilepsia y sus consecuencias, se han realizado diferentes investigaciones
desde el grupo de investigacion de la Universidad de Alicante, “Relaciones publicas y
comunicacidon empresarial”* que evidencian la falta de conocimiento y de informacién que la
sociedad tiene de esta patologia, sus afectaciones, sus manifestaciones y sus posibles

consecuencias neuropsicoldgicas.

En los diferentes ambitos de socializacidon de una persona con Epilepsia se desconoce cémo
intervenir con eficacia: en los centros escolares, se desconoce la metodologia docente eficaz
con nifi@s con Epilepsia que den respuesta a sus necesidades educativas especificas y, en el
ambito laboral, el rechazo en los accesos a un puesto de trabajo o la discriminacidén ante un

ataque epiléptico son, en ambas situaciones, fruto del desconocimiento.

Por su parte, parece que el papel que tienen los medios de comunicacién en torno a la
Epilepsia, es de mero transmisor de la informacién que les llega de los publicos autores de

los mensajes, lejos de poder convertirse en influenciadores y constructores de agendas: los

LEl Grupo de investigacion “Relaciones Publicas y Comunicacion empresarial”, nace el 9 de junio de 2005 y lo
dirige Maria Carmen Carretén Ballester. Las lineas principales de investigacién del grupo son: 1. Investigacién,
desarrollo e innovacién de la estrategia de las relaciones publicas. 2. La responsabilidad social desde las
Relaciones Publicas. 3. Relaciones con los publicos especializados: sanidad, educacion, empleados, comunidad,
financieros. Investigacion centrada, sobre todo, en los sectores de Educacién, Estudios Sociales, Estudios
Turisticos, Medicina y Salud, Farmacéutica, Cosmética y Oftalmoldgica. Desde la estrecha vinculacion de la
directora de este grupo con la asociacion de epilepsia de la comunidad valenciana, las lineas y los proyectos de
investigacion se centran en la comunicacién de la epilepsia.
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medios se interesan por las noticias sobre la Epilepsia en el dia en el que se celebra el Dia
Nacional y el siguiente, por lo que informan en el momento en el que la Epilepsia es noticia.
Se evidencia que la prioridad otorgada por los medios es minima y el tiempo de
permanencia en la agenda mediatica estda muy localizado. Por tanto, el objetivo de
comunicacion se ve acotado en el tiempo y el objetivo de retencidn del mensaje se ve
limitado por el escaso tiempo que las noticias permanecen en la agenda de los medios. Por
tanto, ni el tiempo, ni el espacio concedido, ni la importancia o prioridad a la Epilepsia en las
agendas mediaticas contribuyen a que se consolide como tema de discusién en la agenda de

los publicos (Carreton y Feliu, 2011).

Los contenidos de las webs de las diferentes asociaciones de Epilepsia en Espaia, coinciden
en el estigma social de la enfermedad, que lleva al rechazo y a la discriminacion que provoca
esta patologia en la sociedad, en las consecuencias neuropsicoldgicas y en el impacto social

gue tiene en los pacientes y en los familiares.

2. PROGRAMACION DE LAS RELACIONES CON LOS PUBLICOS DE LA EPILEPSIA

Por todo ello, la Asociacion de Epilepsia de la Provincia de Alicante, en adelante AEPA,
promueve una campafia de concienciacion dirigida, en principio, hacia la sociedad de la
provincia de Alicante, pero con objeto de poder ser extrapolada a otros ambitos de la
geografia espanola a medio-largo plazo. El programa se plantea tras una investigacién de la
literatura sobre epilepsia y sobre su entorno de convivencia desde diferentes ambitos, entre
los que destacamos Lugo Gonzdlez et al (2001), Mulas et al (2006), o Garcia Ramos et al

(2010).

Esta campana de comunicacion parte de una estrategia de relaciones con los publicos de la
epilepsia concebidos como publicos minoritarios. Los publicos minoritarios surgen de
problemas de las minorias por lo que la estrategia de relaciones publicas a implementar se
basa en la inclusion y participacion de estos publicos en los programas comunitarios (Grunig,
2000, 2003; Diaz y Uranga, 2011) y en la realizacion de sesiones de sensibilizacion, donde la
comunicacion merece un papel principal. En este sentido, la planificacion estratégica de
relaciones publicas que sigue AEPA parte de la clasificacion de dichos publicos (Miguez

Gonzélez, M.l., 2010 y Carretdén y Feliu, 2011: 246), de la creacidn de vinculos, del desarrollo
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e implementacion de acciones afirmativas para crear conocimiento y lograr la sensibilizacidn,

asi como de la comunicacién eficaz de estas (Diaz, H. y Uranga, W., 2011).

La estrategia de relaciones publicas de la Asociacién es normalizar la enfermedad de la
Epilepsia asi como sus consecuencias neuropsicolégicas y su impacto en la sociedad en todos
los dambitos de la vida de la persona que padece la enfermedad y de sus familiares de

manera que sirva para construir una opinion publica real y rigurosa.

Asi, los objetivos del programa se definen en los siguientes:

1. Promover la investigacion y la innovacién en el ambito de la prevencion, el

diagnéstico precoz y el tratamiento de la Epilepsia.

2. Informar sobre la Epilepsia y sobre sus consecuencias en la calidad de vida de
guienes la padecen y de sus familias a los diferentes publicos dentro del marco de la

responsabilidad social.

- En el dmbito educativo

- En el ambito empresarial

- En el ambito de la sanidad

3. Proponer iniciativas para mejorar la calidad de vida de las personas con Epilepsia,
atendiendo a la educacidn, el empleo, el transporte y la sanidad publica desde la

asociacién y en equipo con las administraciones publicas correspondientes.

4. Fomentar la evaluacion del impacto real de la Epilepsia sobre la salud en todas las

grandes politicas nacionales y europeas.

De la exhaustiva relacién de definiciones que recoge Oliveira (2012: 87-88) sobre la
expresion "interés publico" se concluye que: tanto desde el concepto de opinién publica
como del de bienestar social o interés del pueblo, la expresidn se vincula a la sociedad en
general mas que a intereses o necesidades de publicos segmentados. Sin embargo, en el
caso que nos ocupa, y debido a que los publicos de la epilepsia se conciben como

minoritarios, es necesaria su segmentaciéon porque el grado de reconocimiento y de
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vinculacion que los publicos tienen entorno a la epilepsia son muy diferentes; Asi mismo,
tanto el reconocimiento como la vinculacion estan directamente relacionados con el grado

de interés que los temas y/o asuntos sobre la epilepsia suscitan en ellos.

Por tanto, y a partir de los objetivos propuestos, el programa de relaciones publicas

implementado se dirige a los publicos que recoge la Tabla 1:

Tabla 1. Mapa de publicos de la epilepsia en la provincia de Alicante

Publicos que se interesan y preocupan por cualquier noticia relacionada
con la salud en general.
llustre Colegio Oficial de Médicos de Alicante, Colegio Oficial de Enfermeria

Publicos de de Alicante, Colegio Oficial de Psicélogos de Alicante, Colegio Oficial de
salud en Pedagogos y Psicopedagogos de la provincia, organismos publicos de la
general salud y del bienestar social (Generalitat Valenciana y concejalias),

laboratorios farmacéuticos, medios de comunicacidn especializados en
salud...

Publicos de Publicos que tienen un alto reconocimiento del problema de la Epilepsia

la Epilepsia porque les afecta directamente y, ademas, se involucran.

como tema

involucrante Son los afectados de la Epilepsia y sus familiares.
Publicos . o
s No se preocupan ni se involucran en el tema de la Epilepsia.
apaticos
Publicos especializados en la enfermedad de la Epilepsia y sus tipos.
Neurdlogos (Sociedad Valenciana de neurologia) epileptélogos,

Publicos de neurofisiélogos (Sociedad Valenciano-murciano de neurofisiologia),

la Epilepsia laboratorios con productos antiepilépticos, unidades de Epilepsia de los

como tt_ema hospitales de la provincia, asociaciones de Epilepsia o de tipos de epilepsias
especial en la provincia y, dentro de la acepcién de comunidad por intereses

comunes, el perfil de Epilepsia de AEPA en Facebook que cuenta con mas
de 700 "amigos".

Fuente: Elaboracion propia

3. METODOLOGIA

Yin (1994:13) afirma que “una investigacion empirica que estudia un fendmeno
contemporaneo dentro de su contexto de la vida real, especialmente cuando los limites
entre el fendmeno y su contexto no son claramente evidentes". Ademas, para el autor "una
investigacion de estudio de caso trata exitosamente con una situacion técnicamente
distintiva en la cual hay muchas mas variables de interés que datos observacionales; y, como
resultado, se basa en multiples fuentes de evidencia, con datos que deben converger en un

estilo de triangulacidén; y, también como resultado, se beneficia del desarrollo previo de
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proposiciones tedricas que guian la recoleccion y el analisis de datos”. La presente
investigacion de estudio de caso analiza una situacion con un nimero de variables de interés
superior a los datos observacionales y se beneficia del desarrollo previo de proposiciones
tedricas que guian la recoleccion y el analisis de datos a través de la observacion

participativa.

La nula existencia de estudios de este tipo nos llevan a plantear la presente metodologia
como Unica forma de conocer como funcionan todas las partes del caso y que nos permita
explicar determinadas relaciones causales y crear hipdtesis para ulteriores investigaciones.
Como afirma Stake (2007: 11) el estudio de casos "es el estudio de la particularidad y de la
complejidad de un caso singular, para llegar a comprender su actividad en circunstancias

concretas".

Asi mismo, por la singularidad de la investigacidon, compartimos las ventajas que Latorre

(1996: 237) senala del método del estudio de casos:

- Puede ser una manera de profundizar en un proceso de investigacion a partir de unos

primeros datos analizados.

- Es propia para investigaciones a pequefa escala, en un marco limitado de tiempo,

espacio y recursos.

- Es un método abierto a retomar otras condiciones personales o instituciones

diferentes.

- Favorece el trabajo cooperativo y la incorporacién de distintas épticas profesionales a

través del trabajo interdisciplinar; ademas, contribuye al desarrollo profesional.

- Lleva a la toma de decisiones, a implicarse, a desenmascarar prejuicios o

preconcepciones, etc.

El conocimiento logrado y su posterior transferencia logran que esta metodologia pueda ser
extrapolada a otras asociaciones que surgen de grupos minoritarios y no sélo atendiendo a
las de la epilepsia, aunque sean prioritarias para nosotros. Por ello, y siguiendo a Yin en

Jiménez-Chaves VE. (2002: 143), consideramos que el método utilizado es tanto
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exploratorio, porque nos permite formular preguntas de investigacion, como descriptivo
porque intenta describir qué estd sucediendo en este caso en concreto; incluso, es
explicativo porque también tiene la intencidn de investigar y explicar las caracteristicas del

fenémeno con mayor profundidad.

Dada la dificultad de estructurar el estudio de casos, el programa de relaciones publicas que
planteamos sigue, en cierta medida, la propuesta de cinco fases que Montero y Ledn (2002)
en Jiménez-Chaves VE. (2002: 147) aportan: 1. La seleccion y definicion del caso: Asociacion
de Epilepsia de la Provincia de Alicante; 2. Elaboracién de una lista de preguntas: nuestros
objetivos; 3. Localizacion de las fuentes de datos: investigaciones realizadas; 4. El andlisis e
interpretacion: implementacién de las acciones afirmativas desarrolladas desde la estrategia
de relaciones con publicos minoritarios y 5. La elaboracién del informe: conclusiones de su

grado de eficacia.

4. RESULTADOS: LA ACCION EN LA ESTRATEGIA DE RELACIONES PUBLICAS

Tras el planteamiento vy la justificacion de la estrategia de relaciones publicas definida para
AEPA y en concreto, para los publicos minoritarios, se exponen las acciones desarrolladas

cronolégicamente y durante el afio 2011, para alcanzar los objetivos definidos.

El 24 de mayo de 2011 se celebra en la Universidad de Alicante el | Encuentro de familiares y
afectados por epilepsia con el objetivo de conocer y crear contacto continuo con las

personas que conviven con la epilepsia (Imagen 1).

Imagen 1: Primer Encuentro de familiares y afectados por epilepsia

P s

Fu.ente: AEBA V
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Se logra una afluencia de unas 100 personas y un contacto con unas 20, ademdas de hacer
visible esta enfermedad en Alicante. La asistencia de la Concejala de Accién Social, D2.
Asuncién Sanchez, otorga la oportunidad directa de presentar la necesidad de asociarse, asi
como la necesaria implicacién de la concejalia en el proyecto. Hubo gran repercusiéon

medidtica en prensa, radio y television.

Durante el mes de junio del mismo afio y tras la repercusion mediatica lograda con el evento
anterior, se producen los primeros contactos con los publicos del ambito médico, politico y
mediatico. La primera reunion se produce con el Dr. Garcia Escriva, fundador del | Foro de
Epilepsia de la provincia de Alicante en el Hospital de Levante. El principal objetivo era crear
el vinculo con el foro y ver la forma de colaboracién bidireccional. Esta reunién supuso el
principio de una colaboracidon constante y continua en todas las actividades que se estan
realizando. Asi mismo, se produce un primer encuentro con el concejal de Educacién y
Sanidad del Ayuntamiento de Alicante, D. Antonio Ardid. El objetivo de crear vinculo y
presentar a la asociacidon de epilepsia y sus objetivos, se cumple exitosamente. La buena

relacion consolidada se traduce en el apoyo y respaldo de todas las iniciativas de AEPA.

A finales de junio, el programa de informativos de la Cadena Ser de Alicante se interesa por
la creacién de AEPA y se invita a su promotora concediéndole un espacio y un tiempo
considerables para que se explique qué es la epilepsia y cuales son las dificultades de la
convivencia con esta enfermedad y de ahi, la necesidad de crear la asociacién. Visibilizar la
enfermedad y dar a conocer a AEPA contribuye a generar nuevos contactos con personas
afectadas y familiares, pero también a visibilizar la enfermedad a través de los medios de

comunicacion.

A pesar de que agosto es un mes complicado, se convoca a todas las personas con las que ya
se mantiene un vinculo para celebrar la Il Reunién de familiares y afectados por epilepsia en
Alicante. Esta reunidn sirve para informar de todas las acciones previstas a nivel de
asociacion y los objetivos que se persiguen, una vez escuchadas las demandas, inquietudes y
problemas del dia a dia de una enfermedad que parece tener voz en la provincia de Alicante

Resultado: aumento de personas asistentes.
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Durante este tiempo, a través de los perfiles de las redes sociales de facebook se contacta
con familias con hij@s que padecen esta patologia y se comienza a trabajar en un estudio
sobre la epilepsia en edad escolar. Al mismo tiempo se investiga el tratamiento que los
medios de comunicacion hacen de la epilepsia y el impacto que ésta logra en la agenda de
los medios. Ambos estudios son publicados en revistas cientificas de comunicacion, logrando

asi, llegar a otro tipo de publicos.

Las reuniones con el colectivo de médicos especialista en epilepsia son constantes. Durante
el mes de septiembre, se convocan reuniones con la Dra. Asensio, neurdloga del Hospital
General de Alicante a la que se le presenta la asociacion y con la que se comienza a trabajar
de manera colaborativa en estudios sobre la epilepsia en edad adulta. Al mismo tiempo, se
mantiene una reunién con el Dr. Martinez, neuropediatra del Hospital General de Alicante

con el cudl, se trata la manera en la que la ayuda puede ser mutua.

Antes de terminar el mes, se consigue una recepcion formal por parte de la concejala de
Accidn Social del Ayuntamiento de Alicante, D2. Asuncién Sanchez para informar sobre los
tramites de registro de la asociacion de epilepsia en Alicante. El vinculo logrado conlleva un

apoyo continuo a todas las iniciativas de AEPA.

En noviembre, AEPA asiste al encuentro anual de la Asociacion de Epilepsia de la Comunidad
Valenciana en Valencia, con el objetivo de conocer cdmo funciona la asociacion, a sus socios,
conversar con su presidenta e intercambiar iniciativas. Escuchar a la psicéloga que colabora
desde hace afios con la asociacién valenciana y presentar el proyecto de visibilizacién de la

enfermedad en Alicante.

AEPA se reulne con el Presidente del Colegio Oficial de Médicos de Alicante, el Dr. D. Antonio
Arroyo para presentar oficialmente la asociacidn y el proyecto que desde la asociacion de
Alicante se propone para visibilizar la enfermedad. En este tema, el Colegio ofrece sus

instalaciones y sus canales de difusion para eventos relacionados con la epilepsia.

Este apoyo médico institucional, la repercusiéon mediatica, los vinculos con los actores
politicos de la ciudad o las publicaciones cientificas logran que la epilepsia se haga un hueco
en el Master de Psicologia de la Salud" de la Universidad Miguel Hernandez, bajo el titulo:

"conocer la epilepsia para una intervencién eficaz".
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El objetivo de este seminario es informar sobre la epilepsia y cdmo puede afectar al dia a dia
de afectados y familiares a los psicélogos que cursan este master. Se consigue introducir la
epilepsia como problema de salud publica en un master de alumnos psicélogos, informarles
sobre sus manifestaciones y sus posibles consecuencias neuropsicolégicas.... Ademas, se

firma un convenio de practicas entre la asociaciéon y la UMH.

A primeros de diciembre se desarrolla el Il Encuentro de afectados y familiares de la
epilepsia de la provincia. La afluencia de personas triplica el encuentro anterior. El dia 8 de
diciembre, AEPA participa en el Il Rastrillo Solidario de la Foguera la Cerdmica de Alicante.
Con la campana "Amigos de la epilepsia" (Imagen 2), AEPA vende articulos navidefios a

beneficio de la Asociacion. Los productos en venta son donados por El Corte Inglés.

Imagen 2. Campana "Amigos de la Epilepsia"

Campafa “Amiges de la Epcli.-p:id'
B de diciembre de 2001 4 10 2 14 hoven

Agociacin de Epslepsia o b Comunidad Walenoians
ALET Abcarts
en el III Rastrille Mavidefe Solkdario de la Foguera la
Cerdmica

Cet P £114 n dSmamiy
o . s . et "o e ' U™ s 2 i snaeipands. 4 bn Ep——
e e —

——.
Fuente: AEPA

Cada persona que compraba uno de los articulos, se llevaba un felicitacién navidefia
personalizada con su nombre para colocar en su arbol de navidad convirtiéndose asi en
“otro amigo de la epilepsia". El resultado perseguido era la visibilizacion de la epilepsia
entrando en los hogares de mas de 100 personas en una sola jornada. Adema3s, se facilita
informacién sobre la enfermedad y sobre la asociacion, se recogen formularios de nuevos
socios y, los fondos recaudados estaban destinados a la realizacion de un acto por la
epilepsia infantil el 9 de marzo de 2012 en el Club Informacién de Alicante, aprovechando

que en marzo se celebra el dia mundial de la epilepsia.
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A mediados del mismo mes, el Diario EIl Mundo, en su edicién impresa, entrevista a AEPA
con la pretensién de hacer un llamamiento a los actores politicos sobre la necesidad de
contar en los hospitales alicantinos de la prueba diagndstica Video EEG para un correcto
diagndstico, y evitar desplazamientos a otras ciudades y las listas de espera que ello conlleva
y, por lo tanto, tratar la enfermedad lo antes posible en beneficio de la calidad de vida de

enfermos y también de familiares.

El resultado es una entrevista que, aunque por su titular puede aparentar cierta
» - . . . .
vehemencia”, pone en evidencia la falta de recursos minimos en el diagndstico y

seguimiento de la epilepsia en la provincia.

5. EVALUACION Y CONCLUSIONES

La creacion de vinculos, la conducta interactiva y bidireccional de la asociacién con los
diferentes agentes sociales de la provincia de Alicante a través de acciones expresivas y
afirmativas y, en definitiva, la aplicacién practica de la teoria de relaciones publicas en el
caso real del entorno de la epilepsia, obtiene como resultados: la generacién de
conocimiento sobre la enfermedad y sus consecuencias, la sensibilizacion por parte de los
diferentes publicos que interactuan con personas y familiares que conviven con la epilepsia,
y una comunicacion afirmativa y normalizada en la sociedad alicantina que conlleva un

cambio de actitudes.

Todas estas acciones como herramientas para la implementacién de la estrategia de
relaciones publicas han logrado que, durante el 2012, sean los diferentes publicos los que

contacten con la asociacion.

Los actores politicos, desde sus diferentes concejalias, cuentan con la Asociacion de Epilepsia
de la Provincia de Alicante para sus actos y acontecimientos especiales. Responden a los

llamamientos y/o peticiones de AEPA, a la vez que participan en todos sus eventos.

Ademas, han contribuido en la divulgacion de campafias de dmbito nacional (Imagen 3)
avaladas por AEPA en los centros escolares de la provincia aumentando sustancialmente la
participaciéon de estos Ultimos (400 nifios se han beneficiado de la campaia) en una

campafa que hasta el momento tenia una baja aceptacion en Alicante.
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Imagen 3. Campaiia Nacional "Conocer la Imagen 4. Ejemplo de charlas solicitadas

epilepsia nos hace iguales" por centros escolares

CAMPARNA. NACIONAL

Conociendo la epilepsia,

ayudaras a quienes conviven con
ella

Colegio Purisima San Francisca de Alicante

¥ febrero 2012

Fuente: Sociedad Espafnola de Neurologia Fuente: AEPA

De forma paralela, las charlas en los colegios logran que los centros escolares y los centros
de apoyo psicopedagdgico del ayuntamiento de Alicante soliciten a AEPA charlas formativas
e informativas sobre la enfermedad y sobre sus afectaciones en los nin@s y adolescentes en

edad escolar (Imagen 4)

Gracias a los vinculos creados durante todo el 2011, la participaciéon y vinculacion del
colectivo médico de especialistas en epilepsia en la provincia se ha hecho evidente en

jornadas, charlas y mesas redondas sobre epilepsia organizadas por AEPA (Imagen 5).

Los laboratorios farmacéuticos (UCB Pharma) han patrocinado estas charlas a la vez que lo
han difundido a través de los medios de comunicacién masiva y de canales de divulgacidn

propios.

Como se observa en la Imagen 6, la labor de AEPA también ha llegado a la Sociedad Espafola
de Neurologia que ha querido estar presente contribuyendo en algunos de los eventos y

dandolo a conocer tanto en su pdgina oficial como en los medios de comunicacién.
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€ de marzao de 2012
DIRIGIDO A

Familiares, médicos de atencion
primaria, maestros,
psicopedagogos, psicéloges, ...

POMNENTES

Dr. Alejandro Garcia Fscriva

Neurdlogo del Hospital IMED Levante y
fundadar del IForo de Epilepsia dela
provincia de Alicante.
“Epilepsia yf&rmacos ”

Dra. Rocio Jadrague

Meuropediatra del Hospital General de
Alicante
“Epilzpusa y tarmacos en el nfi@”

Dr. Javier Sempere
Psiguialr 2 infanLu§uvenil del Hospital de la

Imagen 5. Ejemplos de tripticos sobre charlas de AEPA

26 demarzo de 2012

DIRIGIDD A

Afectados, familiares, médicos de
atencién primaria, ncurélogos,
neuropediatras, neurofisiclogos...

PONENTES

Dr. leronimo Sancho
Presidente de |a Sociedad Espaficla de
Neurologfa
“Niveles asistenciz es en Epilepsia”: conclusiones de
los mejoes expertos espafiales 2n epilepsia y
recomendacicnes patatratarla desde los casns mis
sarcillos, alos nés :omplejos.

Dr. Alejandro Garcia Escriva
NeurSlogo del Haspital IMED Levante y
fundador del [Toro de Cpilepsia de la
provincia de Alicante.

“Kuevss téenicas en el disgnastico de la epilepsia”

Yega Baja de Alicante
"abordar la epilepsia en e ertomo familiar” COLABORAN
COLABORAN

[ W
Clagl
THEEPILEPSYCOMFANY

THE EPILEPSYCOMPANY

Fuente: AEPA

En relacidn con la sociedad en general, se ha firmado un convenio con el Club de Futbol La
Cross de Alicante que pone a disposicion de los mas pequefios las instalaciones y los

recursos del Club para que puedan realizar este deporte con la maxima seguridad.

Ademas, la presencia de AEPA ha continuado en el Rastrillo Solidario de la Foguera la
Ceramica llegando a mas familias y hogares alicantinos. Por otra parte, el medio impreso de
comunicacion de mayor tirada en la provincia, el Diario Informacién, participa activamente
de las actividades de la Asociaciéon ademas de difundirlas, como es el caso del acto infantil
solidario en beneficio de AEPA en el que el Diario Informacién colabord cediendo el Saléon de

Actos de sus instalaciones para celebrar la jornada Iudica infantil.

Se ha podido comprobar que desde los modelos conductuales bidireccionales de relaciones
publicas se pueden modificar opiniones y conductas de los publicos con respecto a la

epilepsia.

Ademas, como uno de los objetivos secundarios de este estudio de caso, es importante
destacar que se ha logrado extrapolar la estrategia implementada en Alicante: la invitacidn a

las XI Jornadas Andaluzas de Epilepsia como ponente, es la manifestaciéon de que el
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programa de relaciones publicas comienza a interesar entre colectivos de otras comunidades

auténomas.

La conducta afirmativa desarrollada desde la estrategia bidireccional de relaciones publicas
de la Asociacidon de Epilepsia de la Provincia de Alicante, logra la formacion y/o modificacion
de cogniciones que los diferentes publicos que conviven en el entorno de la epilepsia tienen
sobre ella. Los cambios acaecidos en dichas opiniones son resultado de una estrategia de
relaciones publicas minoritarias a través del desarrollo de acciones afirmativas y de la

ejecucidon de acontecimientos especiales.

Por todo lo expuesto, la estrategia de relaciones publicas de AEPA ha logrado su maxima
cuando ésta se define para los publicos minoritarios: se logra la inclusion y la participacion
de estos publicos en los programas comunitarios. Por un lado, se estd consiguiendo
aumentar el conocimiento de la epilepsia y de sus consecuencias y, por otro, los publicos
gue en principio podian ser apaticos o pasivos por su falta de interés e involucracién en el
entorno de la epilepsia, se han convertido en publicos que participan de manera activa. Los
publicos de temas especiales empiezan a vincularse desde una conducta mas activa y
proactiva con los objetivos de AEPA. Y, los publicos involucrantes buscan de manera activa

la informacion adelantandose a las acciones de la Asociacion.

Los medios de comunicacion no circunscriben las noticias sobre epilepsia a acontecimientos
puntuales o a hechos relacionados con otras enfermedades que nada tienen que ver con
esta patologia. El hecho de que se hagan eco de las acciones afirmativas que desarrolla AEPA

ya muestra un cambio de actitud y de conducta positiva de los medios.

Al crear conocimiento, al comunicarlo con acciones simétricas bidireccionales se logra que
los actores politicos entiendan la necesidad de abordar este problema de salud publica
mundial desde las dpticas de la sanidad y de la educacion como premisas basicas para
mejorar la calidad de vida de nifi@s y adolescentes. Por tanto, puede afirmarse que la
eficacia de este programa especifico se ha podido demostrar tras evaluar su

implementacion.
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