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Las estrategias de comunicación de las organizaciones 
de pacientes con enfermedades raras (ER) en España

Communication strategies employed by rare disease patient 
organizations in Spain

Resumen  El presente estudio se centra en la es-
trategia de comunicación de las organizaciones de 
pacientes con enfermedades raras. Los objetivos de 
estas organizaciones son: educar e informar sobre 
estas patologías, sensibilizar sobre sus problemáti-
cas y obtener legitimación social para hacer visibles 
sus demandas. Para llevar a cabo esta investigaci-
ón, se ha analizado el impacto de este colectivo en 
los medios de comunicación con mayor difusión y 
audiencia en España: prensa, (El País, El Mundo, 
La Vanguardia, ABC y El Periódico), radio (Ca-
dena Ser, Onda Cero, Cope y RNE) y televisión 
(Telecinco, Antena 3, La 1, La Sexta, Cuatro), de 
2012 a 2014. En segundo lugar, se ha realizado un 
estudio descriptivo de la comunicación en la web y 
redes sociales de 143 organizaciones nacionales. Y 
por último, se han elaborado encuestas telefónicas 
a una muestra representativa, 90 organizaciones, 
para relacionar la presencia mediática con la me-
jora de su situación económica e imagen social. 
Esta triangulación metodológica nos permite al-
canzar los objetivos de la investigación. Se destaca 
mayor visibilidad social del colectivo merced a un 
número creciente de apariciones mediáticas, lo 
que propicia un aumento del número de miem-
bros, pero no de donaciones y una mejora del co-
nocimiento sobre estas patologías.
Palabras clave  Pacientes, Estrategias, Comunica-
ción, Enfermedades raras, España

Abstract  The current study focuses on communi-
cation strategies employed by rare disease patient 
organizations. The aims of these organizations 
are: educate and inform the public about rare dis-
eases, raise awareness of the problems related to 
rare diseases, and achieve social legitimacy in or-
der give visibility to their demands. We analyzed 
the portrayal of rare disease and patient organi-
zations by Spain’s major media organizations in 
terms of circulation and viewership - the press 
(El País, El Mundo, La Vanguardia,ABC and El 
Periódico), radio (CadenaSer, Onda Cero, Cope 
and RNE), and television (Telecinco, Antena 3, 
La 1, La Sexta, Cuatro) –between 2012 and 2014.
We then carried out a descriptive analysis of com-
munication activities performed via the World 
Wide Web and social networks by 143 national 
organizations. Finally, we conducted a telephone 
questionnaire of a representative sample of 90 
organizations in order to explore the association 
between media presence and funding and pub-
lic image. The triangulation of quantitative and 
qualitative methods allowed us to meet the study’s 
objectives. Increased visibility of the organizations 
afforded by an increase in the coverage of the topic 
by the medialed to an increase in membership - 
but not in donations - and increased awareness of 
these diseases.
Key words  Patients, Strategies, Communication, 
Rare diseases, Spain
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Introducción

Para comprender la importancia de la comunica-
ción para los pacientes que padecen estas patolo-
gías es necesario conocer el porqué de su rareza. 
El nombre de estas enfermedades es el primer 
obstáculo con el que se encuentran los pacientes, 
ya que su denominación se debe a su baja pre-
valencia. Son raras porque afectan a 5 de cada 
10.000 personas en la Unión Europea. Por tan-
to, son raras, poco frecuentes y muy alejadas de 
la realidad del resto de ciudadanos, por la escasa 
probabilidad de que puedan padecer una de estas 
patologías. Sin embargo, hay más de 7.000 enfer-
medades poco frecuentes y en España afectan a 
más de tres millones de personas, según la Fede-
ración Española de Enfermedades Raras, FEDER. 

Otro factor importante, es la dificultad para 
obtener un diagnóstico y tratamiento, la dificul-
tad de contar o acceder a los centros especializa-
dos o unidades de referencia es una de las recla-
maciones básicas de los pacientes:

“Un sistema de salud de cobertura total debe 
asumir una homogeneización de las prestaciones 
y de la cartera de servicios, pero al mismo tiem-
po no es posible entender la eficiencia del sistema 
ni la alta especialización sin la existencia de los 
denominados centros/servicios/unidades de re-
ferencia”1.

Los afectados por estas enfermedades son 
conscientes de la necesidad de constituirse en or-
ganismos internacionales, y es así como surge en 
el año 1997 en Europa EURORDIS, una alianza 
no-gubernamental dirigida por organizaciones 
de pacientes, con objeto de mejorar la calidad de 
las personas que las padecen. Esta alianza euro-
pea se erige como la defensora en el continente 
de estos pacientes mediante la ayuda en la inves-
tigación y desarrollo de medicamentos, además 
de contribuir a la concienciación y otras acciones 
para paliar los efectos negativos de estas enferme-
dades en la vida de pacientes y sus familiares. Ma-
vris y Le Cam2 destacan el alto nivel de interés y 
compromiso de los pacientes en la investigación, 
a pesar del número de miembros y desiguales re-
cursos, a través de diversas investigaciones y son-
deos realizados a miembros de EURORDIS. Los 
autores inciden en la necesidad de involucrar en 
los pacientes, ya que han contribuido significa-
tivamente a la financiación de la investigación y 
el desarrollo de medicamentos. Tan solo en 2010 
estas organizaciones contribuyeron a la investi-
gación en Europa con una aportación de 13 mi-
llones de euros y organizaciones como la Asocia-

ción Francesa contra las Miopatías (AFM), con-
tribuyen para la investigación de la enfermedad 
con 60 millones al año. Akrich3 establece que las 
características de las enfermedades y cómo se es-
tablece activismo en torno a ellas es determinante 
para cambiar la situación de estos pacientes.

Pero además de la búsqueda de financiación, 
es fundamental para las personas con enferme-
dades raras la búsqueda de información sobre 
sus patologías. El portal de información sobre 
enfermedades raras y medicamentos huérfanos, 
Orphanet, ha contribuido a proporcionar esa 
información al usuario de forma rigurosa y con 
una nomenclatura estándar4.

Por otra parte, las redes sociales constituyen 
una herramienta fundamental para estas organi-
zaciones. Así surge en Europa RareConnect, una 
red social dirigida por pacientes de comunidades 
de enfermedades raras que comienza su andadu-
ra en 2010 de la mano de EURORDIS, la Red Eu-
ropea de Enfermedades Raras y NORD, National 
Organization for Rare Disorders. Tommasetti et 
al., Troisi y Cosimato consideran que el empode-
ramiento del paciente va mucho más allá de un 
simple intercambio de información. RareCon-
nect está centrada en la mejora de los pacientes, 
intercambio de experiencias, soluciones de salud 
innovadoras y resultado de las investigaciones 
llevadas a cabo para sobre estas patologías5. 

En 1999 se creó FEDER, la Federación Espa-
ñola de Enfermedades Raras, con la que inten-
taron unificar criterios y transmitido reivindi-
caciones comunes, pero aunque supone un gran 
apoyo para las pequeñas entidades en las que se 
organizan los pacientes aún resulta insuficiente 
para hacer valer sus derechos o demandas indivi-
duales. Utilizan para comunicarse entre ellos pá-
ginas web, redes sociales, editan y difundes vídeos 
online para superar las barreras geográficas. Por 
otra parte, comparten materiales que pueden ser-
vir a otros pacientes, como artículos académicos 
y científicos, que también trasladan a miembros 
de la comunidad científica. Pero sobre todo, para 
conseguir sus objetivos de visibilidad y búsqueda 
de financiación para la investigación científica 
luchan por tener voz en los medios de comuni-
cación tradicionales; prensa, radio y televisión. 
Rabeharisoa et al., 2014, destaca el papel de estas 
asociaciones que fomentan la creación de grupos 
de ayuda mutua, la reivindicación creciente de 
los usuarios y una participación más activa en 
la concepción de los servicios que les están des-
tinando, lo que denomina en diversos estudios 
“evidence- based activism”6.
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El cometido de los colectivos de pacientes 
en el Tercer Sector

Los colectivos de pacientes con enfermeda-
des raras pertenecen al Tercer Sector, ya que de 
acuerdo con Salamon y Anheier7 responde a los 
cinco elementos característicos del mismo. Estos 
colectivos tienen en común con el resto de orga-
nizaciones del Tercer Sector que poseen una or-
ganización formal, con unos objetivos generales 
y recursos destinados a conseguir estos objetivos; 
son privadas, no integradas en la administración 
pública; sin ánimo de lucro; dotadas de autogo-
bierno, ya que disponen de sus propios órganos 
de gobierno y altruistas, lo que implica algún gra-
do de participación voluntaria, bien porque ca-
nalice el trabajo del voluntariado o porque la ges-
tión de la misma se realiza de forma voluntaria.

Según estudios realizados por EURORDIS, 
los problemas con los que se enfrentan los pa-
cientes y sus familias son la falta de acceso al diag-
nóstico correcto, falta de información y de cono-
cimientos científicos, además de las consecuen-
cias sociales, falta de atención médica de cualidad 
adecuada, el alto costo de los medicamentos y 
desigualdades en el tratamiento y la atención8. 
Sánchez-Valverde y García Fuentes9 afirman que 
los avances científicos contribuirán a diagnosti-
car de forma más eficientes las ER, sin embargo 
dada su baja prevalencia uno de los grandes retos 
que los profesionales proponen a la administra-
ción es la creación de centros de referencia y la 
potenciación de redes de investigación.

Por otra parte, existen leyes que protegen a 
los afectados, como la ley “The Orphan Drug 
Act”, (“La Ley de Medicamentos Huérfanos y En-
fermedades Raras”), en Estados Unidos, que tie-
ne vigencia desde 1983 y concede incentivos para 
la investigación y desarrollo de medicamentos. 
En Europa se crea en 1995 la Agencia Europea 
para la Evaluación de Medicamentos, EMEA, que 
también ofrece ayudas para crear medicamentos 
huérfanos, aunque es a todas luces insuficiente10. 
Son pacientes y familiares los que se preocupan 
de la búsqueda de financiación a través de ini-
ciativas solidarias, para poner en marcha o con-
tinuar investigaciones científicas que logren un 
tratamiento y cura de estas patologías. General-
mente, se constituyen en asociaciones con muy 
poca capacidad económica, cuyos miembros es-
tán afectados de alguna manera por la patología y 
no cuentan con el tiempo necesario ni los medios 
para llevar a cabo sus objetivos. Uno de los pro-
blemas que enfrentan las entidades del tercer sec-

tor es la alta rotación de personal, que dificulta la 
continuidad de los programas11.

La búsqueda de fondos para ser tratados en 
centros especializados o financiar los medica-
mentos huérfanos, se ha convertido en una de las 
acciones prioritarias de estas organizaciones. No 
pueden acceder a estos tratamientos porque, en 
muchas ocasiones, no existen, no se investiga por 
falta de financiación pública y las farmacéuticas 
carecen de interés en comercializar ciertos medi-
camentos porque no resultan rentables.

Un medicamento huérfano es aquel que sien-
do de elevado interés terapéutico y científica-
mente viable, no está disponible localmente por 
diferentes causas y/o circunstancias: porque no se 
comercializa (como producto industrializado) en 
el ámbito nacional porque no está oficialmente 
probado su uso (indicación) para el problema de 
salud en el cual se requiere o utiliza12.

Una de las acciones de cara a los medios de 
comunicación más importantes que impulsó FE-
DER fue conseguir la designación de 2013 como 
el Año Español de las Enfermedades Raras, que 
declaró oficialmente el Ministerio de Sanidad de 
España. Existe una estrecha colaboración entre 
la Federación Española de Enfermedades Raras, 
FEDER, y el gobierno de España con el objetivo 
principal de aumentar la visibilidad del colectivo 
en la agenda social de los medios de comunica-
ción y, por consiguiente, de los ciudadanos.

La representación de las Enfermedades 
Raras en los medios de comunicación 

Analizamos la representación de los medios 
de comunicación basándonos en la teoría del en-
cuadre o framing, considerada como parte de la 
teoría de la Agenda Setting, o tal y cómo señalan 
McCombs et al. (citado por Iguartua y Muñiz)13, 
podría tratarse de un segundo nivel de esta teoría 
en la que los medios de comunicación no sólo 
marcan los asuntos sobre los que pensamos, (pri-
mer nivel de la Agenda- Setting), sino que tam-
bién influyen en cómo se piensa sobre dichos 
asuntos (segundo nivel).

Tankard14 sostiene que la teoría del encuadre 
tiene lugar mediante un proceso de selección, én-
fasis, exclusión y elaboración. Según Igartua et 
al.15, la percepción de los problemas sociales está 
condicionada por la contribución de los medios 
de comunicación y “se ha observado que un ma-
yor énfasis mediático sobre un determinado tema 
o asunto social tiende a provocar en la opinión 
pública una mayor preocupación sobre este tema”.
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Los pacientes en prensa

Entre las investigaciones que aplican la teoría 
del framing se encuentran las de Castillo Sán-
chez16 sobre el análisis del Día Mundial de las 
Enfermedades Raras en prensa, que aborda los 
encuadres noticiosos sobre estas enfermedades 
mediante aproximación inductiva a través de la 
recogida de datos. Castillo Sánchez17, que tam-
bién analiza la representación visual de las enfer-
medades raras en la prensa española, considera 
que estas patologías necesitan en los medios un 
espacio teórico consolidado, en especial aquel 
que defina el tratamiento discursivo de estas pa-
tologías y el de la discapacidad. El autor subra-
ya cómo la imagen refuerza al texto, predomina 
cuando se trata de afectados y familiares acom-
pañados por representantes institucionales y se 
tratan temas que resultan más cercanos geográ-
ficamente.

El CIBERER (Centro de Investigación Bio-
médica en Red de las Enfermedades Raras), los 
grupos de investigación ECCO (Universidad de 
Almería) y GIDYC (Universidad de CEU Carde-
nal Herrera)18, han llevado a cabo diversos estu-
dios en los que analizan el discurso que se emplea 
en la prensa en relación a estas enfermedades. 
Entre las conclusiones más relevantes se deduce 
que la formación de los comunicadores es un fac-
tor esencial para mejorar la información y que 
ésta sería más eficaz si se estableciera correspon-
dencia entre lo que las fuentes oficiales afirman 
que se hace y lo que, realmente, se lleva a cabo.

Urrutia19 realiza un análisis cuantitativo y 
cualitativo de las noticias en prensa el Día de las 
Enfermedades Raras, el 29 de febrero de 2012, en 
Andalucía, España. Considera que el discurso en 
los medios es poco elaborado, que se ofrece una 
información errónea y se refleja la debilidad de 
las asociaciones de pacientes y la necesidad de un 
cambio de enfoque en esta información, que no 
recurra al morbo y pesimismo.

Bañón Hernández20 concluye en sus inves-
tigaciones que los pacientes son considerados 
como un colectivo minoritario con escasa capa-
cidad, por lo normal, para ejercer una influencia 
importante en los asuntos políticos o sociales. 
Por lo que han sido sistemáticamente excluidos 
de los foros de discusión más importantes.

Los pacientes en el medio audiovisual: 
radio y televisión

Con respecto a los géneros informativos, la 
investigación en comunicación sanitaria en te-

levisión es más escasa que la llevada a cabo en 
prensa. Francescutti et al.21 realizan un estudio 
sobre esta información en los telediarios, un 
análisis de contenido sobre las noticias sanita-
rias en los informativos de televisión de mayor 
audiencia. En la investigación sobresale la escasez 
de cobertura de información sanitaria, que con-
trasta con el valor que el ciudadano español con-
cede al ámbito de la salud. Pacientes y familiares 
se convierten en actores principales, seguidos de 
médicos, farmacéuticos y autoridades. Las noti-
cias positivas sobre adelantos terapéuticos se ven 
ensombrecidas por las de negligencias y errores 
médicos. Las fuentes a las que se recurren son 
mayoritariamente oficiales y la realidad sanitaria 
que se representa en televisión poco o nada tiene 
que ver con lo que sucede. Los autores concluyen 
que hay patologías sobrerrepresentadas y otras 
subrepresentadas; incluso algunas que poseen un 
estatuto médico dudoso. 

El formato de divulgación científica habi-
tual en el medio televisivo se integra en maga-
zines o programas de salud especializados. En 
el año 2013, con motivo del Año Español de las 
Enfermedades Raras, se crean diversos espacios 
especializados con temática relacionada con las 
enfermedades raras. Las asociaciones adquieren 
cierto protagonismo en la televisión pública es-
pañola, TVE, en siete programas monográficos y 
un especial telemaratón para recaudar fondos .

Por otra parte, la radio pública, RNE, también 
se hace eco de estas enfermedades minoritarias 
en diversos espacios, además de producirse un 
notable seguimiento en otras emisoras privadas. 
Los formatos radiofónicos sobre salud en España 
son programas especializados, que llevan en an-
tena décadas y que difunden información cientí-
fica y sanitaria de interés general, respondiendo 
a veces a la demanda de información sobre pato-
logías específicas. La radio, según Aledo22, es un 
medio idóneo para favorecer la normalización e 
integración social de las personas con discapaci-
dad o enfermedades poco frecuentes.

La gestión de la comunicación de las 
organizaciones de pacientes en la red

Surge en los últimos años un concepto muy 
relacionado con el auge y utilización masiva de 
internet en el ámbito de la salud, la e-Salud o Sa-
lud 2.0. Basagoiti y Fernández-Luque23 se refieren 
a este término en su artículo Salud 2.0: una opor-
tunidad para la información directa al paciente y 
enfatizan las características de un medio capaz 
de llegar con mayor fluidez y sencillez al usua-
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rio. El aspecto clave de la “revolución” que está 
suponiendo Internet, está en cuestiones como 
la accesibilidad a la información y los recursos, 
reduciendo drásticamente las inequidades pro-
vocadas por las barreras geográficas, culturales, 
pero también organizacionales.

Armayones y Hernández24 consideran que se 
evoluciona a la que consideran web 3.0, como 
medio más eficaz, si puede ser, en el ámbito de la 
salud en la búsqueda y difusión de información 
sobre enfermedades. Aparece en la red el papel de 
“consejero” o “figura de apoyo” que necesitan per-
sonas tras ser diagnosticadas y que no encuentran 
en el mundo físico o como forma de experimen-
tar sensaciones en un futuro en este ámbito.

Torrente et al.25 destacan la importancia de 
estos espacios virtuales, que ofrecen a personas 
con problemas específicos de salud la oportuni-
dad de compartir experiencias, buscar, recibir y 
proveer información, consejos e incluso apoyo 
emocional on-line.

Gabarrón y Fernández-Luque26 analizan el fe-
nómeno de los vídeos online para la promoción 
de la salud y destacan la ventaja de las platafor-
mas online por su bajo coste e inmediatez, pero 
también advierten de la falta de rigor o de otros 
aspectos de calidad. Almaraz et al.27, que realizan 
una investigación sobre la utilización de estas 
plataformas por el Tercer Sector, afirman que 
existe una nueva inteligencia colectiva positiva 
en pluralidad y presente en la sociedad civil, que 
permite generar conocimiento en la red.

Objetivos 

Nuestro estudio se basará en los siguientes 
objetivos:

1) Identificar las estrategias de comunicación 
de las organizaciones de pacientes con enferme-
dades raras.

2) Conocer la imagen proyectada por los me-
dios de comunicación en España.

3) Relacionar la mayor presencia mediática 
con el incremento de donaciones privadas y me-
jora de la imagen social de estos colectivos.

Metodología

La metodología de investigación combina téc-
nicas cuantitativas y cualitativas basadas en una 
triangulación de métodos, con la que se com-
prueba la relación entre las estrategias de comu-
nicación y la representación en los medios de co-
municación. Para ello llevamos a cabo:

1) Análisis de contenido en prensa, radio y 
televisión para comprobar el impacto y la repre-
sentación en los medios de comunicación tradi-
cionales. El periodo de análisis abarca desde 2012 
a 2014, teniendo en cuenta que 2013 es declarado 
Año Español de las Enfermedades Raras, para 
comprobar el impacto durante el año anterior y 
posterior al año destinado a estas patologías. 

En prensa, se han analizado los cinco diarios 
de mayor difusión en España, según OJD, la Ofi-
cina de Justificación de Difusión En España: El 
País, El Mundo, ABC, La Vanguardia y El Periódi-
co. El estudio abarca un corpus 276 unidades en 
estos diarios. En radio, la investigación compren-
de un corpus de 157 piezas y 94 en televisión, en 
las emisoras de televisión con mayor audiencia 
según el Estudio General de Medios en España 
(EGM):Telecinco, Antena 3, La 1, La Sexta, Cua-
tro, Cadena Ser, Onda Cero, Cope y RNE. 

Tendremos en cuenta las siguientes variables:
a) Datos identificativos básicos; medio de co-

municación, año, mes en que se genera la infor-
mación, localización en el diario; sección, espacio 
que ocupa la información, duración en radio y 
televisión.

b) Indicadores relacionados con el contenido 
y tema (issue). Se codifica la temática en grupos; 
relacionados con interés humano, actos organi-
zados, económico, científico, político y otros te-
mas de interés. Con respecto al contenido, ana-
lizamos el género y la frecuencia con la que se 
utilizan determinadas palabras relacionadas con 
la enfermedad.

c) Fuentes que genera la información (polí-
ticos, científicos, médicos, instituciones relacio-
nadas con las enfermedades raras miembros de 
las asociaciones, farmacéuticas, pacientes a título 
individual, personalidades, otros).

d) Imágenes. En prensa: Tipología; fotogra-
fía, tablas, gráficos y temática de las mismas. En 
televisión; tipo de montaje, protagonistas de las 
imágenes.

2) Análisis descriptivo de las webs, redes so-
ciales y blogs de las organizaciones de pacientes. 
Analizamos las herramientas que utilizan para 
comunicarse en internet, en sus páginas web, 
redes sociales y blogs. La finalidad es examinar 
la presencia de las herramientas que habiliten la 
interactividad entre usuarios en las páginas web, 
siguiendo las líneas teóricas de Cho y Cheon28 
y el grado de participación a través de las redes 
sociales y blogs, que fomentan la función de los 
usuarios como fuente de información.

Se estudian en diversas categorías las herra-
mientas de comunicación de la web teniendo en 
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cuenta variables relacionadas con la comunica-
ción 2.0, a través de una plantilla de análisis en la 
que se observan las siguientes variables:

a) Datos identificativos: número de asocia-
ciones con web, redes sociales y blogs. Tipo de 
web (1.0, 2.0), existencia de Salas de Prensa Vir-
tuales.

b) Identificadores relacionados con el con-
tenido: utilización de herramientas de comu-
nicación (vídeos, fotografías, revistas, dossier, 
noticias, circulares informativas), sindicación de 
contenidos, tipo de mensaje (informativo, solida-
rio, persuasivo).

c) Variables relacionadas con la interacción: 
la necesidad de registrarse, el número de segui-
dores en las redes sociales, periodicidad de los 
contenidos en las redes sociales y blogs.

3) Encuestas telefónicas es el método que 
utilizamos para conocer datos relativos a la im-
portancia de la comunicación para la entidad, el 
perfil del personal de comunicación, la gestión en 
la web y las redes sociales, la percepción de las 
asociaciones sobre el impacto mediático y la re-
percusión en el aumento de socios y número de 
miembros.

La población de la muestra son 230 asocia-
ciones durante el periodo de análisis (de 2012 a 
2014). Estos colectivos son los que se encuentran 
inscritos en el registro de CREER, el Centro de 
Referencia Estatal de Atención a Personas con 
Enfermedades Raras y sus Familias de Burgos 
(CREER), dependiente del Imserso. Acotamos 
la muestra a 143 asociaciones nacionales, de las 
que obtenemos un índice de respuestas del 63%. 
Se trata de 90 encuestas verbales, telefónicas, con 
preguntas de opción múltiple y respuestas poli-
cotómicas, y se pide al participante que seleccio-
ne una o más alternativas. Son preguntas cerra-
das, basadas en la secuencia del embudo inver-
tido, en el que primero se plantean las preguntas 
básicas, dejándose para el final los detalles e ideas 
asociadas, facilitando así el propio razonamiento 
del individuo29.

Resultados

Los encuadres en prensa, radio y televisión

Los primeros resultados que obtenemos son 
los que se reflejan en los medios de comunica-
ción: prensa, radio y televisión. 

En prensa, el diario que mayor cobertura da 
a las enfermedades raras es el diario ABC, con 
el 44% de la información durante el periodo de 

análisis, durante 2012, 2013 y 2014. Le sigue el 
diario El País, que genera el 22% de las piezas, 
El Mundo el 14%, La Vanguardia el 11% y el que 
menos cobertura ofrece es el diario El Periódico.

En radio y televisión las emisoras públicas 
realizan una mayor cobertura. Tanto RNE como 
TVE realizan una cobertura mayor que el resto 
de los medios audiovisuales que hemos analiza-
do. RNE tiene mayor implicación con estos pa-
cientes y la difusión de información sobre estas 
patologías frente a otras emisoras privadas, como 
la cadena Ser y Onda Cero. En estos tres años ge-
nera el 42% de la información y programas rela-
cionados con enfermedades raras, frente al 25% 
de la Cadena Ser, el 18% de la Cadena Cope y el 
15% de Onda Cero. 

TVE, tanto la primera como la segunda cade-
na, también realizan mayor cobertura que otras 
televisiones privadas. Desde 2012 a 2014, TVE 
genera el 56% de las unidades relacionadas con 
esta temática, frente al 16% de Cuatro, el 13% de 
Telecinco, el 10% de Antena 3 y el 5% de la Sexta 
(Gráfico 1). 

Por años, en 2014 hay mayor cobertura en ra-
dio y televisión. Sin embargo, en prensa se cubren 
mayor número de noticias sobre enfermedades 
raras en el año 2013. Los porcentajes de cober-
tura que realizan estos diarios sobre estas patolo-
gías son, año por año:

- Prensa: año 2012- 26%, año 2013- 39% y 
año 2014- 35%.

- Radio: año 2012- 17%, año 2013- 33% y año 
2014- 50%.

- Televisión: año 2012- 20%, año 2013- 27% 
y año 2014- 53%.

Si tenemos en cuenta los meses, el mes de fe-
brero es tradicionalmente el mes que más por-
centajes de espacios se emiten tanto en prensa, 
radio como en televisión. Esto se debe a la ce-
lebración del Día Mundial de las Enfermedades 
Raras que en 2012 tiene lugar el 29 de febrero y 
en 2013 y 2014, el día 28 de febrero. 

En prensa, la sección predominante es Socie-
dad en los años 2012 y 2013, donde se ubican el 
36% y el 24% de las piezas. Sin embargo, en 2014 
hay un cambio de tendencia, la sección con más 
noticias es una sección Especial en Ciencia, don-
de se ubica el 20% de estas informaciones mien-
tras que en Sociedad sólo aparece el 8%. En el 
género Opinión también se trata la temática de 
las enfermedades raras, y es en 2013 donde más 
piezas de Opinión se producen, el 13%.

La mayoría de las piezas ocupan menos de un 
cuarto de página en 2012, 2013 y 2014. En 2012, 
el 22%, en el año 2013 el 19% y en 2014, el 45%. 
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Va disminuyendo el espacio que ocupan estas in-
formaciones conforme avanzan los años.

La duración de los espacios tanto en radio 
como en televisión es de una media de 1 a 5 mi-
nutos.

El género que más se utiliza en prensa es la 
noticia (72%), en radio la entrevista (50%) y en 
televisión también es la noticia (35%). El resto 
de géneros utilizados en prensa son: Opinión 
(13%), reportaje (12%) y entrevista (3%). En 
radio: noticia (22%), reportaje (14%), tertu-
lia (8%), crónica (3%), debate (2%) e informe 
(1%). Y en televisión: reportaje (32%), entrevista 
(26%), publirreportaje (3%), debate (2%), docu-
mental (1%) e informe (1%).

En prensa, radio y televisión las fuentes prin-
cipales son los miembros de asociaciones. En el 
caso de la prensa, además, los médicos o cientí-
ficos son un colectivo fundamental y al que se 
recurre para complementar la información y en 
ocasiones para tratarla desde una perspectiva 
científica. Las fuentes más frecuentes en radio 
son los miembros de asociaciones, seguido de 
médicos e investigadores. En televisión los prota-
gonistas son los pacientes como sujetos de interés 
humano y los familiares, tal y como se aprecia en 
el Gráfico 2.

En radio, la presencia de personalidades se 
ha destacado de la misma forma durante los tres 
años. En televisión, sí que ha aumentado el in-
terés en las enfermedades raras por la presencia 
de personalidades, sobre todo por la asistencia a 
los actos de la reina Doña Letizia o por los pro-
gramas especiales en los que famosos de distin-
tos ámbitos apoyaban la causa. Los políticos en 
prensa tienen mayor peso que en radio y televi-
sión, 17% frente a 8% y 9% en radio y televisión 
(Gráfico 3).

En prensa, las noticias de interés humano 
son las más frecuentes, seguidas de las noticias 
científicas. En radio, en el año 2012, destacan los 
actos organizados. En televisión, predomina la 
temática basada en interés humano, aunque des-
de 2013 también se le concede importancia a los 
actos organizados, hasta el punto en que en 2013 
tiene el mismo impacto que el interés humano. 
La crisis o recortes se tratan más en prensa, 23%, 
que en televisión y en radio, 21 y 20% respecti-
vamente. También en prensa al recurrirse más a 
fuentes científicas se produce un incremento de 
informaciones científicas, 32% en diarios frente 
al 24% en radio y el 18% en televisión.

En los encuadres visuales destacamos en 
prensa que el 94% son fotografías, el 5% son grá-
ficos y otro tipo de imágenes el 1%. 

La temática de las imágenes da protagonismo 
a los pacientes como representantes y recursos 

El 
Periódico 

9%

El País 
22%

ABC 
44%

El 
Mundo 

14%

La 
Vanguardia 

11%

Onda Cero 
15%

RNE 
42%

Cadena SER 
25%

COPE 
18%

Gráfico 1. Cobertura sobre las enfermedades raras en 
prensa, radio y televisión de 2012 a 2014.

Fuente: elaboración propia.
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claves para ilustrar la información. Por número 
de apariciones en las unidades de análisis, tene-
mos en cuenta las siguientes temáticas:

- El 33% de las piezas tienen como protago-
nistas a los pacientes. 

- El 20% a personalidades que apoyan la cau-
sa.

- El 14% son de investigadores.
- El 9% de las imágenes son de medicamentos 

o recursos sanitarios.
- El 8% a los miembros de las asociaciones.
- 5% son políticos.
- 4% son otras imágenes, que no están catalo-

gadas como las más comunes.
- El 3% son gráficos.
- El 2% de las imágenes son miembros de ins-

tituciones relacionadas.

En televisión, los protagonistas son los pa-
cientes y familiares, coincide con las fuentes (Ver 
Gráfico 2) y las noticias y programas se basan en 
un montaje analítico, es decir, se recurre a planos 
cortos de breve duración, expresivos y psicológi-
cos en el 58% de las piezas. El 28% se basa en una 
edición y realización sintética, con planos más 
largos y profundidad de campo que muestran 
una visión más completa de la realidad. Y hay un 
14% de unidades que mezclan ambos tipos de 
planos.

Análisis descriptivo de la comunicación 
de los pacientes en la red

El 82% de estas organizaciones tiene páginas 
web que se encuentran activas. El 58% cuenta 

Gráfico 2. Fuentes en prensa, radio y televisión.

Fuente: elaboración propia.

Otro

Políticos

Personalidades

Médicos o 
investigadores

Miembros de 
Asociaciones

Farmacéuticas

Pacientes

PRENSA

25%

17%

2%

32%

43%

14%

14%

Otro

Políticos

Personalidades

Médicos o 
investigadores

Miembros de 
Asociaciones

Farmacéuticas

Pacientes

RADIO

12%

8%

13%

30%

50%

26%

21%

Otro

Políticos

Personalidades

Médicos o 
investigadores

Miembros de 
Asociaciones

Farmacéuticas

Pacientes

TELEVISIÓN

5%

9%

38%

26%

44%

59%

62%



2431
C

iên
cia &

 Saú
de C

oletiva, 21(8):2423-2436, 2016

con una web 2.0 frente al 24%, que aún sigue uti-
lizando la web 1.0. 

El 30% de las webs solicita el registro del 
usuario para acceder a sus contenidos. El 37% 
utiliza foros para intercambiar información, y 
el 11% de estos foros están abiertos al resto de 
usuarios. 

En el análisis descriptivo de estas páginas web 
de las organizaciones de pacientes se aprecia la 
ausencia de Salas de Prensa para comunicarse 
con los usuarios y los medios de comunicación. 
Existe un porcentaje muy bajo de Salas de Prensa 
Virtuales, 21%, y un 1% además tiene el acceso 
restringido a estos espacios. 

Sólo el 20% de las webs tienen la posibilidad 
de sindicación de contenidos, RSS, el formato 
para sindicar o compartir contenidos en la web 
y a pesar de que entre sus usuarios hay un alto 
porcentaje con discapacidad sólo el 3% de las pá-
ginas es accesible.

Entre las herramientas más utilizadas desta-
can las noticias (71%), que recopilan de los pro-

Gráfico 3. Temas de interés.

Fuente: elaboración propia.
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pios medios de comunicación. El resto de herra-
mientas se utiliza en un menor porcentaje: vídeos 
(39%), fotografías (38%), circulares informativas 
(38%), dossier (36%), revista (24%).

Facebook es la red social más utilizada. Hace 
uso de ellas 51% de los colectivos de pacientes. El 
38% utiliza Twitter y el 35%, Youtube. Otra de las 
redes que utiliza el 15% de estas asociaciones es 
Rareconnect. Guiametabólica, RareShare. Se trata 
de redes especializadas en patologías poco frecuen-
tes. El resto de redes las utilizan en menor porcen-
taje, como podemos apreciar en el Gráfico 4.

Estos colectivos publican con mayor frecuencia 
en Facebook. El 38% publica contenidos cada dos 
o tres días. El 33% en Twitter, entre 10 y 20 con-
tenidos mensuales. Otra de las redes que utilizan 
es Youtube, por la complejidad para elaborar con-
tenidos audiovisuales, el 90% de los usuarios que 
utilizan esta red publican menos de 5 vídeos al mes.

El 49% de las asociaciones tienen más de 500 
seguidores en las redes sociales. Sólo el 5% tiene 
menos de 50.
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El 29% de las organizaciones de pacientes 
con estas enfermedades hace uso del blog. Estos 
blogs suelen tratar experiencias de los pacientes 
con nombres y apellidos y redactan los posts los 
propios pacientes o familiares. En las patologías 
que afectan a niños, son las madres fundamen-
talmente las que acercan la enfermedad y sus ne-
cesidades al resto de la población, a recién diag-
nosticados y otros pacientes en similar situación. 

De este 29% de asociaciones que cuentan con 
blog, más de la mitad, el 55 % está enlazado a la 
web, y el 45%, que figura de forma independiente 
en la red. Esta falta de redireccionalidad de la web 
hacia el blog supone una pérdida importante de 
potenciales usuarios del blog. En el 68% se pu-
blican cinco contenidos al mes, en el 21% más de 
cinco, y en el 11% más de 10.

La repercusión de la comunicación en los 
objetivos de las organizaciones de pacientes

La declaración del Año Español de las Enfer-
medades Raras se celebró con un objetivo priori-
tario; aumentar la visibilidad de los pacientes con 
estas patologías y, por ende, de las organizaciones 
de pacientes. Las encuestas telefónicas realizadas 
a una muestra de 90 colectivos de pacientes de 
asociaciones nacionales, desvelan los siguientes 
datos sobre la repercusión de la comunicación en 
el aumento de donaciones y fondos para la inves-
tigación y la mejora de la imagen social.

El primer dato importante es la presencia de 
técnicos en comunicación en las organizaciones. 

Sólo el 30% de las entidades cuenta con personal 
que gestione la comunicación. El perfil de entida-
des que tienen personal especializado es mujer ma-
yoritariamente (76%), de entre 40 y 60 años (53%), 
licenciado o graduado (72%) y generalmente rea-
liza esta labor de forma voluntaria y no reciben 
ningún sueldo (67%). Casi la mitad de quienes 
perciben un sueldo recibe menos de 10.000 euros 
o entre 10.000 y 20.000 euros anuales, y sólo un 
11% cobra entre 20.000 y 30.000 euros (Gráfico 5).

El 84% considera necesario que exista perso-
nal que se dedique a la comunicación de la orga-
nización y en caso de no contar con este personal 
el motivo principal es por la falta de recursos 
(61% de los encuestados). Entre otros motivos, 
también la falta de tiempo (30%) y otras prio-
ridades (22%) son decisivas para no contar con 
técnicos en comunicación.

En cuanto a la gestión de la web, el 84% de los 
miembros de estas asociaciones se encargan de la 
web y de ellos, sólo el 16% son profesionales: re-
laciones públicas (1%), directores de comunica-
ción (7%), community manager (6%) y profesio-
nales de gabinetes externos (2%). 

Los públicos de estas organizaciones, a quie-
nes se dirigen fundamentalmente es a los pacien-
tes y afectados (76%), aunque se dirigen en el 
mismo porcentaje al resto de la población (76%). 
En tercer y cuarto lugar destinan sus mensajes a 
los medios de comunicación (24%) y al personal 
sanitario (24%), seguido de a posibles donantes 
(21%) y otros sectores (6%).

En cuanto a las redes sociales, el 80% es ges-
tionada por los propios miembros. Otras mane-
ras de gestionar la presencia en las redes sociales 
es mediante profesionales externos. El 8% son di-
rectores de comunicación, otro 8% community 
manager y un 4%, otros profesionales. 

Más de la mitad de asociaciones de pacientes, 
el 55%, prefiere hacer uso de las redes sociales. 
Los motivos principales son para establecer apo-
yo entre pacientes, (74% de los encuestados) e 
intercambiar información (63%), seguido de co-
nexión con la sociedad (56%). Si no la utilizan es 
por falta de recursos y personal (73%) o por falta 
de tiempo (64%).

La gestión del 85% de los blogs la realizan los 
miembros de estos colectivos y el 15% especia-
listas de comunicación (11% son directores de 
comunicación, 2% son otros profesionales y un 
3% son community manager).

El 54% de los colectivos considera que su or-
ganización no ha tenido mayor repercusión en 
los medios tras el Año Español de las Enferme-
dades Raras. El 46% opina que sí perciben ma-

Gráfico 4. Redes sociales más utilizadas.

Fuente: elaboración propia.
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yor visibilidad en los medios de comunicación 
por este hecho y por todas las acciones que in-
dividualmente llevan realizando para mejorar su 
visibilidad.

A pesar de que más de la mitad no creen que 
haya existido más repercusión mediática, el 89% 

Gráfico 5. Perfil de quienes gestionan la comunicación en las organizaciones de pacientes.

Fuente: elaboración propia.
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cree que ha mejorado el conocimiento de las en-
fermedades raras.

El 72% considera que tienen mayor visibili-
dad en las redes sociales y en segundo lugar, en la 
prensa, 49%, sobre todo la prensa local. Le siguen 
la televisión (30%) y la radio (28%) y en último 
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lugar, otros medios (12%), entre ellos los diarios 
digitales.

El 51% ha tenido más contacto con el resto 
de ciudadanos gracias a la celebración del Año 
Español de las Enfermedades Raras y con moti-
vo de todas las iniciativas realizadas en estos tres 
últimos años para mejorar su visibilidad. El resto 
no considera que haya variado el contacto con el 
público.

El 54% ha tenido más relación con otros ciu-
dadanos gracias a la celebración de eventos, un 
52% además por las estrategias de comunicación 
en redes sociales, la misma cifra, el 52% por co-
rreo y por teléfono y un 6% a través de otros me-
dios.

El objetivo fundamental de las entidades para 
aparecer en medios tradicionales o redes sociales 
ha sido dar a conocer la enfermedad. Es lo que 
opinan el 77% de los encuestados. Otro de los 
motivos importantes es la mejora de la visibili-
dad de la entidad y los pacientes, 54%. Realizar 
un llamamiento para la recaudación de fondos 
para la investigación, 30% y reivindicar derechos, 
30% se presentan como dos de las razones por las 
que suelen ponerse en contacto y aparecer en los 
medios de comunicación. El 16% consideran que 
aparecen en los medios además para mostrar las 
necesidades de la organización, el 11% por un fin 
concreto y otros motivos, el 10%.

Relacionamos la visibilidad en los medios de 
comunicación con el incremento de miembros de 
los colectivos y las donaciones y en este sentido, 
podemos afirmar que cerca de la mitad, el 46%, 
considera que sí se ha producido un incremen-
to de asociados o miembros en los tres últimos 
años. Mientras que la otra mitad no considera 
que esta mejora de visibilidad haya producido 
un incremento de socios. Del porcentaje de los 
que afirman que hay más socios, la proporción 
más habitual de este incremento es entre el 5 y 25 
por ciento. Sin embargo, esto no se traduce en un 
incremento de donaciones, puesto que aunque se 
considera importante la aparición en televisión 
con el incremento de donativos. Es lo que opina 
el 63% frente al 37%. El 64% de los miembros 
encuestados no considera que se haya percibido 
más fondos por aparecer en los medios.

Con respecto a la relación con las administra-
ciones, el 68% de los miembros de estos colecti-
vos no considera que hayan mejorado especial-
mente, mientras que un 32% considera que sí ha 
mejorado la relación con las administraciones en 
estos tres últimos años. Sobre todo ha mejorado 
el contacto con la administración local, según el 
40% de los encuestados.

Discusión y conclusiones

El desarrollo de las conclusiones en torno a los 
objetivos propuestos desvelan en relación a las 
estrategias de comunicación que la mayoría de 
las organizaciones no cuentan con personal que 
gestione la comunicación por falta de recursos y 
tiempo. Son entidades con pocos miembros, que 
en muy pocos casos pueden destinar sus recursos 
a contratar a técnicos de comunicación. Gene-
ralmente el trabajo de comunicación lo realizan 
voluntarios que no perciben cantidad económica 
alguna, suelen ser mujeres de entre 40 y 60 años.

Las estrategias de comunicación las desarro-
llan los miembros de la asociación principalmen-
te en internet. Más del 80% de estos colectivos 
tienen activas sus webs, de las que más de la mitad 
son 2.0. A pesar de utilizar la web como vía prin-
cipal para comunicarse, sólo disponen de Sala de 
Prensa Virtual el 21% y la mayoría de las webs 
las gestionan los pacientes, sólo un 16% son téc-
nicos de comunicación. Más de la mitad utilizan 
las redes sociales para comunicarse, es una herra-
mienta que consideran más importante para sus 
estrategias comunicativas, y de hecho creen que 
es donde mayor impacto tienen. Por otra parte, el 
blog lo utilizan en menor medida, pero es un ins-
trumento para compartir experiencias persona-
les y más cercano a su público principal, los otros 
pacientes y afectados por las patologías.

En cuanto al objetivo al objetivo de conocer 
la imagen proyectada por los medios de comuni-
cación, señalamos que no hay un criterio unáni-
me entre estos colectivos sobre la repercusión de 
la celebración del Año Español de las Enfermeda-
des Raras en 2013 en la repercusión en los medios 
de comunicación. A pesar de ello, a grandes ras-
gos, sí consideran que en estos tres últimos años 
ha mejorado la visibilidad y el conocimiento de 
estas patologías por parte de la ciudadanía.

En prensa, la cobertura ha sido mayor en el 
año 2013, el año de las patologías. Sin embargo, 
en radio y televisión a partir de 2013 comienza a 
aumentar la cobertura sobre enfermedades raras 
y es en 2014 cuando se nota una consolidación y 
aumento de protagonismo de este colectivo. ABC 
y la radiotelevisión pública, TVE y RNE, han 
otorgado mayor protagonismo a los pacientes y 
estas enfermedades.

Se les ha dedicado a la temática de estas pato-
logías poco espacio tanto en prensa como en ra-
dio y televisión. Las noticias o reportajes ocupan 
menos de un cuarto o un cuarto de página habi-
tualmente y tanto en radio como en televisión la 
duración media es de 1 a 5 minutos. 
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En líneas generales, los medios de comunica-
ción han mostrado estas enfermedades a los ciu-
dadanos a través de temática de interés humano. 
Especialmente en televisión, donde las historias 
personales tienen mayor protagonismo que otras 
temáticas. En este sentido, el impacto audiovisual 
es mayor que el impreso o el sonoro, ya que a tra-
vés de estas historias se aporta mayor cercanía y 
se genera mayor empatía con los pacientes. Por 
otra parte, en radio se le concede más espacio a 
los actos organizados, como la conmemoración 
del Día Mundial de las ER o la celebración de 
actos solidarios. La radio profundiza en las en-
fermedades raras por medio de entrevistas, por 
tanto ahonda en esta temática de manera más 
reflexiva y dedicando más espacio a las ER, mien-
tras que en prensa y televisión se utiliza más la 
noticia, en los que se trata la información de 
forma más superficial. Además, existe un mayor 
número de espacios en radio, por lo que las en-
fermedades raras forman parte de la agenda de la 
radio, mientras que en prensa y en televisión se 
trata la enfermedad de forma ocasional.

Los pacientes y familiares se presentan como 
fuentes principales y como los protagonistas en 
las imágenes, tanto en prensa como en televisión. 
Sin embargo, mientras que en radio y prensa se 
encuentran en primera línea los miembros de las 
organizaciones, en televisión ejercen de portavo-
ces los pacientes a través de historias individuales 
y, junto a los familiares, son objeto de interés en 
este medio audiovisual.

Existe un mayor número de espacios en ra-
dio que en el resto de los medios. Sin embargo, 
los pacientes perciben que tienen más impacto 
en las redes sociales, algo que podemos afirmar 
porque sus esfuerzos en comunicación se centran 
en ello. Estas organizaciones consideran que la 
prensa local y la televisión son dos medios en los 
que tienen más impacto, cuando se refleja en el 
análisis de los medios con mayor audiencia que el 
menor número de piezas tiene lugar en el medio 
televisivo. 

En relación al tercer objetivo de este análisis, 
relacionar la mayor presencia mediática con el in-

cremento de donaciones privadas y mejora de la 
imagen social de estos colectivos, las organizacio-
nes consideran que sí se aprecia un aumento de 
miembros, pero no en cuanto a las donaciones.

La pretensión de los miembros de estas orga-
nizaciones es dar a conocer la enfermedad y au-
mentar la visibilidad de estas patologías. Sin em-
bargo, si comparamos sus pretensiones con lo que 
aparece en los medios de comunicación priman 
más los actos organizados o la parte emocional, 
las historias humanas. Las enfermedades poco 
frecuentes son conocidas de forma general, tal y 
como afirman los afectados, pero de manera in-
dividual aún siguen siendo grandes desconocidas.

Las organizaciones además consideran que 
hay una relación más fluida con los ciudadanos 
y con las administraciones. El contacto con los 
ciudadanos es mediante los eventos que han or-
ganizado y través del correo y electrónico y el 
teléfono. Estos dos últimos son los métodos ofi-
ciales para atender al resto de usuarios. Con las 
administraciones locales también aprecian una 
mejora en las relaciones, aunque sí que apuntan 
que son las que menos competencias tienen para 
hacer factible sus reivindicaciones.

Como conclusión final podríamos añadir que 
este colectivo de pacientes, aunque sin contar con 
personal ni medios, ha realizado un esfuerzo evi-
dente por mostrarse como entidades activas, rei-
vindicativas y alejadas de la imagen lastimera o 
pasiva de antaño. Tienen un lugar en la agenda 
temática de los medios y poco a poco en la de 
los ciudadanos que en estos tres últimos años han 
reconocido estas enfermedades poco frecuentes y 
poco a poco algunas de las patologías. Se podría 
afirmar con rotundidad que han logrado mayor 
visibilidad, pero aún están lejos de alcanzar sus 
objetivos en cuanto a la obtención de financia-
ción por medio de la presencia en medios de co-
municación. En futuras líneas de investigación, se 
podría seguir analizando si aumenta el número 
de técnicos en comunicación o Salas Virtuales y 
cuál es la evolución de estas entidades analizando 
las campañas de comunicación y otras estrategias 
en este ámbito.
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