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bra Social Caja Madrid se siente enormemente
satisfecha de estar presente en la publicación de un
documento tan importante para la Federación

Española de Enfermedades Raras (FEDER) como es el proyecto PARDIII
«Servicios de Información sobre Enfermedades Raras», cuyos objetivos se
han cumplido con éxito. No sólo el fortalecimiento de la colaboración a
nivel comunitario entre las asociaciones, los profesionales y los
voluntarios, sino también la generación de acciones concretas en el
campo de la salud a nivel nacional y europeo.

La mayoría de las enfermedades raras se manifiestan a edades
tempranas. Su carácter crónico vincula a los afectados al sistema
sanitario de por vida y muy frecuentemente se trata de enfermedades
irreversibles, degenerativas e incapacitantes, cuya evolución, tratamiento y
secuelas deterioran la calidad de vida del sujeto y su entorno familiar, así
como sus posibilidades de integración en la sociedad. Como
consecuencia de la baja prevalencia y el desconocimiento de estas
enfermedades, las personas afectadas y sus familias sufren sentimientos
de incertidumbre, desamparo, angustia y otras manifestaciones
psicológicas. 

Estas personas, además de enfrentarse al problema de una patología
difícil de diagnosticar, puesto que se trata de enfermedades graves y
poco comunes, disponen de poca información sobre su patología y la
dispersión geográfica genera un aislamiento del afectado y su familia.

Este manual va dirigido a personas que quieran crear un servicio de
información en enfermedades raras con ningún o poco apoyo, como son
pacientes aislados o padres que quieren iniciar un programa nacional o
local, grupos de pacientes estructurados y activos que no proporcionan
información todavía, instituciones, departamentos sanitarios, servicios
sociales u organizaciones que pueden estar considerando crear tales
servicios de información. Los grupos de pacientes que ya proporcionan
información pueden también beneficiarse de este manual al conocer otras
experiencias europeas.

La vocación de Obra Social Caja Madrid no es sólo cubrir las
necesidades y problemas ya existentes y actuar favoreciendo a personas
en una situación de dependencia ya dada, sino que pretende contribuir a
la acción transformadora de la sociedad fomentando estudios cuyo
desarrollo y aplicación puedan generar mejoras en la calidad de vida de
los colectivos más vulnerables: es decir, trabajar sobre las «causas»,
buscando soluciones a determinadas enfermedades o discapacidades y a
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problemas sociales. Un buen ejemplo es este trabajo de investigación por
el cual queremos expresar nuestra felicitación y reconocimiento a la

Federación Española de Enfermedades Raras (FEDER) y a la Organización
Europea de Enfermedades Raras (EURORDIS), pues en el mismo ha

sabido aglutinar los esfuerzos de las Asociaciones en torno a un proyecto
común, en beneficio de las personas que padecen estas enfermedades.

Carlos Mª Martínez Martínez

Gerente Obra Social Caja Madrid
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a Federación Española de Enfermedades Raras,
FEDER, agradece la colaboración de la Obra Social

de Caja Madrid, que ha hecho posible la publicación de este trabajo de
investigación sobre «Servicios de Información sobre Enfermedades
Raras». En su conjunto supone un manual para la creación y desarrollo de
líneas de ayuda en el marco de Proyecto Europeo PARD III.

El proyecto PARD III es la última fase del Programa de Acción Europeo
sobre Enfermedades Raras (2000-2003), dirigido por EURORDIS
(Organización Europea de Enfermedades Raras) y subvencionado por el
Parlamento Europeo.

Este conjunto de materiales instructivos está diseñado para ayudar a
grupos de pacientes a proporcionar información de calidad sobre
enfermedades raras y a mejorar el acceso a información para quienes
viven con dichas enfermedades. El documento resume los mejores
modos de entregar información incluyendo consejos prácticos sobre
temas tales como entrevistas a medios de comunicación y poner en
marcha un sitio Web, etc.

Los Servicios de Información y Orientación en Enfermedades Raras suponen
en muchas ocasiones la plataforma donde se recogen las necesidades
reales, de los pacientes y sus familias. Por otro lado juegan un papel muy
importante como motor de redes de pacientes y asociaciones.

Más de 400 grupos de pacientes participaron con la elaboración de este
documento mediante encuestas, entrevistas y talleres, compartiendo sus
experiencias en cuanto a la entrega de información sobre enfermedades raras. 

EURORDIS y sus organizaciones se encuentran trabajando a las Líneas
de Ayuda en Enfermedades Raras Europeas a través del Proyecto
RAPSODY (Proyecto Solidaridad Europeo con las Enfermedades Raras)
donde se prevén novedades interesantes que publicaremos en nuestra
Web próximamente.

A pesar de la diversidad de las enfermedades raras o de baja incidencia,
y por tanto de la diversidad de necesidades, en España se ha dado un
gran paso para la unidad de estos pacientes en una organización FEDER,
que haga oír más fuertemente su voz, para luchar juntos por una causa
común: reivindicar los derechos de una buena atención sanitaria, recibir
un adecuado tratamiento, promover la investigación sobre estas
enfermedades, en las mismas condiciones que tienen los pacientes de
enfermedades más frecuentes o comunes, como contempla nuestra
Constitución Española.

Informe Final - PARD 1

L
Introducción
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FEDER, como portavoz de las Enfermedades Raras en España, ha
participado activamente en este proyecto con todo su esfuerzo, en su

lucha para mejorar la calidad de vida de estas personas. Hoy podemos
decir que el PARD III ha sido un éxito, pues se han cumplido muchos de

los objetivos planteados al comienzo de este proyecto.

ROSA SÁNCHEZ DE VEGA, presidenta de FEDER
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1 Organizar el grupo 
de pacientes

Pacientes con una enfermedad rara, y particularmente pacientes
aislados y sus cuidadores pueden beneficiarse mucho del servicio de
información: una oportunidad para compartir experiencias, temores,
frustraciones, enfados y éxitos. También quieren aprender de otros que
«han pasado por ahí y han hecho eso», hacer preguntas que temían
formular a su médico, bien por condicionamiento, bien por miedo a
parecer estúpido. Quieren esperanza, quieren darse cuenta hasta qué
punto la vida continúa tras un diagnóstico, que la enfermedad no es una
pena de muerte, y el contacto con compañeros puede contribuir en
gran medida. Y ellos ( en el caso de los cuidadores) quieren ser
comprendidos y estar involucrados en la misma medida que el paciente
es afectado.
Los servicios de información están establecidos por una serie de razones.
En casos de enfermedades de la infancia, el contacto con otros padres
es el deseo más frecuente. El compartir información y experiencias
también es importante, sobre todo si la persona tiene una condición de
discapacidad. 

1.1. Qué valorar
Antes de comenzar ninguna actividad, es primordial definir los objetivos,
población a la que va dirigida, área de la enfermedad, medios y
recursos.
Por ejemplo, un tema importante es si hay, o no, servicio de información o
un grupo que cubra esta enfermedad. Puesto que las energías y recursos
son limitados, puede que no sea necesario duplicar lo que otros están
haciendo ya. Donde existe ya un grupo se aconseja no organizar otro. No
obstante, puede que tu consideres temas tan específicos que necesites tu
propio servicio de información. No hay clasificación de enfermedades raras,
y algunos grupos han decidido abarcar afecciones múltiples. Por ejemplo,
un servicio existente podría dar información sobre varias afecciones neuro-
degenerativas, siendo cada una de ellas tan compleja que el servicio no
pueda dar información detallada de cada enfermedad. Puede que prefieras
un enfoque más profundo a uno más general y decidas prolongar el primer
servicio al tuyo propio.
Si descubres que un servicio de este tipo ya existe, pude que te guste
ofrecer ayuda de algún tipo. Como alternativa, puede que haya una
delegación donde sea posible que te reúnas con otros pacientes con
cierta regularidad.

9

I. Preparar el grupo 
y proporcionar información
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- ¿Qué queremos lograr?, ¿para qué y para quiénes?
¿cómo?

La actividad debe siempre adaptarse a un objetivo:

¿Cuál?
• ¿Qué clase de información (información médica sobre la enfermedad,
sobre el tratamiento, sobre aspectos sociales, o apoyo económico....)?

• ¿Qué enfermedad rara?
• ¿Qué grado de complejidad es aceptable?

• ¿Para quien?
• ¿A quien se dirige la información (grupo, individuos, 

pacientes, padres, familiares, doctores)?
• ¿En qué país?

¿Cómo?
• ¿en qué contexto?

• Con una mente abierta.
Una vez definida la enfermedad, pudiera ser útil consultar otras fuentes

para realizar una mejor selección sobre la entidad/es médicas. Por
ejemplo, si intentas crear un servicio para retraso del crecimiento,
deberías informarte de todas las enfermedades que pueden estar

implicadas, y cuales son los sinónimos de cada una, o alteraciones
relacionadas, si son numerosas como se muestra más abajo, se podría

acabar con una lista mucho más larga de lo que se esperaba. 
1. alopecia macular y retraso del crecimiento

2. atriquia mental y retraso del crecimiento
3. blefarofimosis, surco nasal y retraso del crecimiento (síndrome de Die

Smulders Droog van Djik)
4. síndrome Cartwright Nelson Fryns (retraso del crecimiento 

y mental, hipoplasia de falanges e hipoplasia)
5. catarata aberrante frenillo oral y retraso del crecimiento 

(Síndrome de Wellesley Carmen French)
6. Complejo mental de Fallot y retraso del crecimiento —

Síndrome de Bindewald Ulmer Muller
7. síndrome de Gapo (retraso del crecimiento, alopecia,

Pseudoanodoncia y atrofia óptica)
8. Síndrome de Prader Willi

• Y otros 68 síndromes donde el retraso de crecimiento 
es uno de los síntomas.

A pesar de las diferencias significativas, los síndromes del retraso del
crecimiento comparten aspectos en común: médicos expertos,

programas de investigación sobre el crecimiento, algunos tratamientos,
centros de atención sanitaria, etc.

Puede que la menos frecuente de las enfermedades raras nunca tenga un
servicio informativo específico, ni un grupo de pacientes, y una forma de

seguir adelante para las personas afectadas es que se reúnan. No obstante,
puede que ya existan algunas organizaciones, que abarquen más o menos

el retraso de crecimiento. Por ejemplo, grupos con el síndrome de Prader
Willi existen en todos los países miembros de la EU. Así que antes 

de lanzar un servicio, sería útil contactar con las organizaciones
que están funcionando para discutir la posibilidad de distribuir tareas entre

cada grupo o desarrollar servicios comunes, teniendo en cuenta
particularidades que justifiquen la creación de un servicio diferente.
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- ¿Con quién?
• Las personas que viven con enfermedades raras: deberían ser
remitidas a un especialista según su enfermedad; es conveniente que
hubiera disponible más de un especialista, para asegurarse que paciente
y médico pueden establecer una relación positiva.
• Establece vínculos con otras organizaciones a nivel nacional y Europeo:
primero, establecer su propio servicio; segundo, establecer un vínculo con
servicios estables en ER en su propio país; tercero, contactar con otros
servicios con la misma patología a nivel europeo.
• Crea un sistema asociado y monitorizado para aprender desde grupos
con más experiencia en la misma área de actuación a nivel Nacional y
Europeo.
• Estructura el grupo nuevo con una misión, plan de acción y un comité
fuerte para ponerlo en marcha.
• Establece una red, «paciente que ayuda a paciente» proporciona a los
pacientes todos los contactos de apoyo posibles.

Las cuestiones que los voluntarios deberían debatir 
en primer lugar 

Estás pensando en unirte a un grupo o comenzar un servicio, puesto que
ves los beneficios que aporta reunir a otros pacientes con tu misma
enfermedad, o a padres de niños que comparten la misma problemática.
En este punto es útil considerar lo que es más importante para ti - ¿te
bastaría simplemente con contactar con otra persona o piensas que hay
una necesidad de algo más estructurado? 
Deberías plantearte si unirte o iniciar un grupo es lo adecuado para tí, tus
familiares, amigos y si ahora es el momento oportuno. Siempre puede
revisar tu postura en el futuro, si decides no seguir adelante.
Una vez que hayas comenzado recibirás preguntas de todo el país. Es
improbable que conozcas a otros pacientes y padres en esta etapa. No
obstante, puede ser igual de eficaz contactar por correo o teléfono para
dar apoyo y compartir información y experiencias.

¿Afectará a mi vida privada?
El apoyo de familiares y amigos en esta empresa es esencial. Te ayudará
a organizar el tiempo que dedicas en el grupo de manera que no
importune demasiado tiempo de su vida. También ayudará si compartes
las actividades del grupo con otros. Si eres uno de los padres deberías
poner en conocimiento a otros padres y a trabajadores o profesionales
que eres un padre que cuida un niño con la misma patología. Las
llamadas de teléfono pueden ser uno de los elementos más molestos de
afrontar, sobre todo por la noche cuando intentas acostar a los niños.
Como posibles soluciones se puede poner un contestador que recoja los
mensajes durante esa hora, o ponerse de acuerdo en una hora
conveniente para ambas partes en devolver la llamada. Es mucho mejor
contactar con los padres cuando pueda dedicarles la atención por
completo en lugar de apresurarse en la conversación.

¿Cuánto tiempo te llevará?
Es difícil de predecir y dependerá en gran parte de la rareza de la
enfermedad y la estimación de personas afectadas. Te llevará tiempo
hacer difusión de la existencia del grupo en la primera etapa, a través del
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correo y acercamiento personal. Pero puede compartir ésta responsabilidad
con otras personas. A medida de que el grupo va desarrollándose se

necesitará menos tiempo. Sería adecuado que encontraras un espacio de
tiempo al día para realizar tareas como contestar cartas/mails.

1.2. ¿Cómo estructurar las actividades?
El grupo se puede estructurar en grupos de trabajo según objetivos

(como la Alianza de Enfermedades Raras en Francia):
1. Grupo de trabajo con fuentes de información específica

2. Grupo de trabajo sobre medicamentos huérfanos
3. Grupo de trabajo sobre discapacidad-múltiple

4. Grupo de trabajo sobre inclusión adaptada en la escuela.
5. Grupo de trabajo sobre la bio-ética.

6. Grupo de trabajo sobre la prevención y diagnóstico temprano
7. Grupo de trabajo sobre derechos sociales 

No es necesario que los grupos den una gran variedad de información,
realicen muchas actividades, consigan grandes sumas de dinero 

y se registren como una ONG, aunque algunos grupos quieren hacer
todas estas cosas. Existen muchos grupos muy pequeños e informales

que conceden un servicio valioso a la familias que contactan. 
Todos los grupos son diferentes pero normalmente encajan 

en una de las siguientes categorías:
Una Red puede ser la mejor opción cuando; 

• El tiempo que dispone es limitado
• Sólo hay un número muy reducido de familias y afectados 

por la enfermedad en su país
• Quiere concentrarse en contacto y apoyo con otros padres

• No tiene la intención de asentar un grupo formal

Tipo Actividad

Página Web Página web con información sobre la enfermedad y en general
detalles de cómo acceder a la sala de charla (canal de Chat) o
tablero de mensajería (Tablón de anuncios) facilitado para
miembros. Puede que haya o no haya un número de teléfono
para contactar con un representante, si no lo hubiera excluiría
a la gente sin acceso a Internet.

Red de Estos tienen un número reducido de gente que se comunican 
Pacientes de manera informal. La intención es sólo para que la gente se

preste apoyo mutuo. Necesitan una persona de contacto que
servirá de enlace a cualquier paciente / familia que lo contacte.

Grupo de Un grupo de pacientes más numeroso que se hagan cargo
contacto de más funciones, por ejemplo, noticias, acontecimientos

anuales. Puede que sea registrado gratuitamente o
considerado registro.

Grupo de Un grupo más amplio con comité, lista de objetivos y afiliación
Apoyo formal. Lo más probable que un grupo de este tamaño será

registrado como ONG.

Organizaciones Estos proporcionan apoyo y representación a una serie
«paraguas» de alteraciones asociadas, por ej. Titulares en las alteraciones

craneofaciales y CLIMB pacientes con desórdenes de
metabolismo en el Reino Unido.
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Aun queriendo asentar un grupo más formal lo mejor sería comenzar con
una Red mientras tomas contacto con otra gente y deciden si están
interesados. Esto te puede llevar un tiempo. Cuando tengas un número
de gente interesada en formar un grupo entonces podrá hacer las cosas
de forma más oficial.

1.3. ¿Qué se requiere?

1.3.1. Recursos y financiación 
Muchos grupos fallan a causa de la financiación, una campaña a 
gran escala puede ser difícil sin fuentes adicionales de ingresos. Los
gastos de viajes, comunicaciones, desarrollo de recursos y preparación
pueden impedir los esfuerzos para formar un servicio. El grupo 
necesita para subsistir algo más que una persona clave (normalmente 
el fundador).
Algunos costes tendrán lugar en los primeros pasos, pero deberían 
de ser mínimos e incluirán el franqueo, fotocopias y papel. A medida 
que el grupo va desarrollándose, pequeñas actividades pueden reunir 
el dinero necesitado para el funcionamiento del grupo, algunos padres
sugerirán ofertas alternativas de ayuda, tales como facilitar sellos para
enviar información.
Recuerde el sector privado, sobretodo de los negocios del entorno.
Las organizaciones holandesas se benefician de 110€ de financiación por
parte del Estado tales como ADCA en Los País Bajos, Holanda. Los que
asegura el presupuesto de la organización.

1.3.2. Estudios de viabilidad 
Materiales básicos
Son esenciales los siguientes documentos que deberían acordarse antes
de iniciar el servicio. Ellos facilitarán la ejecución del servicio (como es un
documento de referencia compartido) y guiarte cuando dirijas el servicio y
lo evalúes.
• Declaración de la misión (ver párrafo más abajo)
• Descripción de la enfermedad
• Constitución (depende mucho en las normas y costumbres nacionales)
• Plan de negocios (ver párrafo más abajo)
• Protocolo para el control del servicio (normas confidenciales...)
• Guía de auto-evaluación (ver párrafo)

Objetivos y declaración de la misión 
Este documento describe los fines de la organización, las razones de su
existencia. La declaración de la misión puede ser amplia para reflejar la
filosofía del grupo y permitir que participe una amplia gama de otros
grupos e individuos. Los miembros de la organización simbolizan un
soporte de la misión y responsabilidad de los fines del servicio.
Una misión clara, entendida y compartida por cada miembro de su grupo,
provee un enfoque para llevar a cabo una estrategia y control para su
ejecución. Concebir la misión es difícil y lleva tiempo. Debe inspirar pero ser
factible, implicar al corazón pero convencer a la mente y que despierte
pasiones profundas pero que resulte en hechos prácticos. Debe ser dirigido
por el jefe de organización y compartido por todos 
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Una declaración de gestión refuerza las conexiones compartidas entre
miembros y en lo que otras organizaciones deberían unirse. 

La misión puede ser tan corta como una frase y debería de definirse en
tan sólo en una párrafo corto. Si no puede hacerlo conciso, quizá no está

usted seguro de lo que realmente quiere hacer.
Ejemplo de misión:

Descripción de la enfermedad
• Desarrolla un documento que describe la enfermedad, su protocolo 

de tratamiento y como arreglárselas día a día (Ver Folleto Metachromatic
Leukodystrophy publicado por CLIMB como documento básico, 

anexo 8.1 Pág. 79).
• Es muy importante una primera reunión con especialistas o expertos 

de referencia para discutir sobre la enfermedad, así como reuniones 
de seguimiento.

Misión de Fibrosis Quística de Eslovenia 

La Asociación Fibrosis Quística de Eslovenia (C.F.S.) es una ONG, los pacientes 
de la organización están dedicados a resaltar el servicio de la información 
para personas que padecen Fibrosis Quística y a sus familiares. Creada en el 200_
por pacientes, familiares y profesionales de la salud, CFS es una fuerza
multidisciplinar para mejorar el cuidado de la gente que padece Fibrosis Quística.

Declaración de la Asociación de Fibrosis Quística en Eslovenia

Pretenden avanzar en la información y en el cuidado de las personas, 
sus familiares y cuidadores a través de:

• Servicios de información

• Concienciación 

• Educación 

• Redes de contacto 

• Investigación 

• Desarrollo de recursos 

OBJETIVOS DE C.F.S.

• Proporcionar información válida, actualizada y comprensible en todos los
aspectos de la enfermedad para personas que vive con F.Q. y sus familiares.

• Desarrollar los medios de información directos o indirectos para reunir a los
afectados.

• Comparte experiencias, soluciones, conocimiento entre los pacientes.

• Incrementar la concienciación sobre las necesidades de la gente que padece
F.Q. 

• Avanzar en la práctica de las intervenciones que aumenten la calidad de vida de
los afectados de F.Q. y sus familiares. 

• Fomentar de la comunicación y apoyo entre pacientes o cuidadores.

• Defender los programas sobre las necesidades de los pacientes de F.Q. y sus
familiares, con el fin de proteger la dignidad de los pacientes, confidencialidad,
derechos y acceso a la atención sanitaria.

• Promover la mejor y más ética difusión de la F.Q.
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Constitución y Estatutos 
Los estatutos y la constitución de las asociaciones son las reglas legales
por las que se rige la asociación en un país dado. Paralelamente puedes
desarrollar legalmente, normas internas por las que se traten sus asuntos
internos. Estas normas no te atan legalmente. Una asamblea general no
puede cambiarlas. Por ejemplo, el estatuto puede crear una cuota anual
sin mencionar la cantidad. La cantidad de la cuota de socio aparece en
las normas internas que son revisadas por la Junta Directiva. De esa
forma, evita el tener que cambiar los estatutos cada vez que necesite
cambiar la cuota de socio. Los cambios en los estatutos deben
registrarse oficialmente en casi todos los estados miembros de la U.E. Y
es preferible no pasar este proceso con demasiada frecuencia. 

Auto evaluación
Es recomendable que tu grupo tenga un modelo base de Buena Práctica
para Seguro en Calidad. El capítulo 3 propone métodos para evaluar el
servicio de información. Básicamente, consiste en evaluar si el solicitante
está satisfecho con la información recibida, tanto en calidad como en
cantidad. Pero hay otros ámbitos que tal vez querrías evaluar. Estos
incluyen: procesos de contratación y formación del personal, momento
adecuado y lugar para revisar regularmente los procesos de trabajo
objetivos de la organización para asegurarse de que el grupo continua
enviando información de acuerdo con los objetivos y necesidades con el
impacto de las campañas de difusión.
Cada voluntario o cada miembro del personal puede ser evaluado por
compañeros. Otro proceso de auto-evaluación es, por ejemplo, que cada
persona complete periódicamente un formulario de evaluación con
preguntas como «relaciones entre otros» para una mejora personal.

Plan de Negocios
Un plan de negocios es un soporte escrito que ayuda a tus
colaboradores (fundaciones, autoridades sanitarias, autoridades locales,
bancos,..) a comprender aspectos fundamentales de tu proyecto, desde
puntos de vista operativos y económicos. En el contexto de la creación
de un servicio de información, facilita la evaluación de las ambiciones,
alcances, objetivos, recursos y medios del grupo. Para elaborar los planes
de negocios podría ser contratado un asesor. Alternativamente utiliza
equipos de trabajo para desarrollar plan de acción-negocios. 
En general, un plan de negocios sería reunir información útil para el proyecto:
• Personas claves 
• Servicios propuestos 
• Población de pacientes a los que va dirigido
• Estrategia de comunicación para difundir el servicio 
• Aspectos legales
• Presupuesto 
Un plan de negocios no solo le ayuda a presentar su proyecto a los
posibles colaboradores sino también sirve de guía principal para
establecer el proyecto. Además de ser indicado a inversores potenciales y
fundadores es un libro guía para que usted dirija el proyecto de acuerdo
con especificaciones detalladas que usted ha decidido. No obstante,
conlleva el riesgo de aparecerse más a «negocios semejantes» 
y con menos toque personal.
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1.3.3. Identifica recursos entre voluntarios y personal
Al comienzo del funcionamiento del grupo, todos los voluntarios deberían

identificar lo que pueden ofrecer. Por ejemplo, los voluntarios son capaces de
dedicar unas horas de apoyo administrativo cada mes o reuniones en sus

oficinas. Otros son capaces de dirigir la investigación u orientar las discusiones
de grupo. Este proceso sentará precedente para voluntarios nuevos al tiempo
que se les invita a asociarse y comprometer a los jóvenes en la organización.
Pequeño comienzo. Es importante establecer primero unos cimientos
sólidos. Empezar con un número de personal o voluntariado limitado en
una espacio geográfico específico. Un equipo pequeño es más fácil de

manejar, hace que la comunicación sea menos cara y ayuda a los
voluntarios y personal a identificar metas factibles y objetivos que

ayudarán a guiar el crecimiento más tarde. 
Resista el deseo de formar un equipo con precipitación.

Tenga en cuenta que compañeros apoyarán mejor los objetivos del grupo
e invítelos a participar. 

1.3.4. Requisitos en el manejo de información
personal.

Para asegurar la confidencialidad y respeto a la privacidad, los Estados
Miembros y la Unión Europea han adoptado una serie de normas y leyes1. 

Por encima de todo, la información personal sólo se manejará 
con fines específicos y justificados.

• La información recogida sólo es usada para el propósito que ha sido
recopilada.

Fase Tema

Análisis ¿Quién soy?

Idea principal del proyecto

Qué es lo que está disponible: existencias y demandas 
en este campo

Planificación Comunicación / estrategia de concienciación

Planificación económica y presupuestaria estimada a un año, 
a tres (o cinco)

Opciones técnicas

Forma organizadora y legal

Operaciones Quién hace qué, cuándo, con qué recursos

Operadores / voluntarios y personal entrenado

Código de conducta / Código de operación

Documentos adjuntos que respalden las afirmaciones del plan
de negocios

[1] DIRECTIVA 95/46/EC del Parlamento Europeo y del Consejo de 24 Octubre 1995 en la
protección de individuos respecto al proceso de datos personales y en el movimiento libre de tales
datos, instrucciones sobre la protección, privacidad y transmisión de datos personales, establecido

por la organización para el desarrollo económico (OECD) 23 Septiembre de 1980. La convención
del 28 de Enero de 1981 sobre la protección de individuos respectos al procesamiento automático

de los datos personales establecido por el Consejo Europeo. Proposiciones para una directiva
concerniente a la protección de datos personales y privacidad en el contexto de Redes

Telecomunicaciones Digitales Públicas, en particular la Red de Servicio Digital Integrado (ISDN) y
Redes de Telefonía móvil, preparadas por la Comunidad Europea en 1990.
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• La información personal debe ser correcta, actualizada y no debe ser
guardada más tiempo que el necesitado para el propósito de la recogida.
• La información personal sólo puede ser manejada con permiso de la
persona, cuya información es facilitada o para otros usos justificados.
• Una autoridad puede controlar el uso de los ordenadores para
acumular y procesar los datos personales.
• Aquellos que deseen almacenar o procesar datos personales debe,
tener permiso de ésta autoridad supervisora o, en algunos casos informa
a ésta autoridad supervisora.
• Si su información personal es almacenada en ordenadores, debe ser
notificado de esto, y/o solicitar una copia de lo que está almacenado,
entonces puede solicitar que la información incorrecta sea corregida. 
Los sistemas de correo electrónico, por vía e-mail, incluyen directorios de
usuarios y de lo que han escrito. Esto es justo la clase de información
personal para la cual se diseñó la legislación sobre privacidad e
informática y normalmente no hay problema en aplicar dicha legislación.
A la hora de aplicar esta directiva, los Estados Miembros están en
proceso de adaptar la leyes nacionales. Diríjase a su propio sistema legal
con la interpretación exacta en su país.

Información sensible
Lo habitual es no permitir el uso de la información personal, que pueda
divulgar razas u orígenes étnicos, opiniones políticos o religiosas, afiliación
a sindicatos e información sobre salud o comportamiento sexual. Una
sociedad podría manejar información de sus miembros, aún y cuando la
organización este ligada a una creencia religiosa particular o a un
partidario político, los investigadores manejarían información para
propósitos de investigación y tal información sólo podría ser utilizada o
publicada con permiso de la persona de cuya información se trata.

Transmisión a terceros países
La información personal no será transmitida fuera de Europa sin permiso
previo de la persona que ha entregado la información, excepto, con el
permiso explícito de ésta persona y únicamente para satisfacer
obligaciones legales o para proteger intereses vitales.
Tan solo el proceso de datos es legitimado si, entre otros:
• El sujeto ha dado su consentimiento
• el proceso de datos es necesario para proteger los intereses del sujeto.

Categorías especiales de proceso
Los Estados Miembro prohibirán el procesamiento de datos personales
revelando el origen étnico o racial, opiniones políticas, creencias religiosas
o filosóficas, afiliación a sindicatos y el procesamiento de datos referentes
a la salud y vida sexual.
Esto no se aplica donde el procesamiento de datos se requieren para con
fines de medicina preventiva, diagnóstico médico, preparación de
atención, tratamiento o la dirección de los servicios de sanidad, y donde
esos datos son manejados por un profesional sanitario bajo la ley nacional
o normas establecidas por la entidad de competencia nacional, con la
obligación del secreto profesional o por otra persona también sujeta a la
confidencia profesional.
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El texto de los mensajes a través del correo electrónico, por supuesto,
contendrán a menudo información personal, con la clase de información

que tales normas estipulan que sea manipulada con especial cuidado.
Incluso pueden contener datos respecto a información sobre salud: por
Ej. Alguien envía un mensaje de que no puede acudir a una reunión por

enfermedad o, aconsejando amigos de problemas de salud, etc. 

1.3.5. Evaluación del sistema de información
El sistema evaluable es aquel por el cual una organización determina 
el impacto de sus programas en las áreas a las que están enfocada. 
Se recomienda que planees evaluar el servicio de información poco

después de comenzar la actividad. Esto demostrará a sus patrocinadores
y fundadores que sus metas son razonables. El capítulo 5, explica 

la evaluación más detalladamente.

1.3.6. Necesidades técnicas
• ¿Cómo sé qué equipo comprar para la línea de ayuda?

• Líneas ADSL o parecidas - ¿Qué diferencias hay?
• ¿En qué necesito pensar cuando compre el contestador para mi línea

de ayuda?
• ¿Cómo controlo las llamadas? (ver capítulo 2.2.1. en Líneas

Telefónicas)
• ¿Y sobre los temas confidenciales? 

• ¿Qué es lo que ha funcionado antes?

1.4. Factores a tener en cuenta al crear un grupo

1.4.1. Compartir la información entre los miembros.
En los primeros pasos, es importante que los miembros pasen 

el tiempo aprendiendo el papel a desempeñar y expectativas de los
otros en el grupo. Compartir ésta información ayudará al

entendimiento y confianza entre los miembros, así como dar
información útil acerca de los intereses del servicio, fuerzas, conflictos

y debilidades.

1.4.2. Establecer objetivos y estrategias.
Los objetivos son pasos graduables y específicos a realizar con los

esfuerzos de la organización y ajustándose a los objetivos. Una
exposición clara de los objetivos definirá los cambios de normas

específicas que el servicio pretende lograr. Los objetivos deben ser
específicos, asequibles, medibles y que sirva como medio para evaluar

las actividades. Las estrategias pueden incluir una campaña de educación
pública que demande directamente a un dirigente concreto que cambier

una norma, o presione al gobierno para aprobar una ley.
Los objetivos deben indicar, de acuerdo con los resultados esperados por

parte de un grupo interno específico. Cualquier acción contra estos
objetivos será el primer indicador para juzgar si las metas de la

organización están lográndose o no.
Un objetivo bien enunciado sería:

1. Comienza con un verbo en infinitivo (introducir producto, reducir coste,
lograr devoluciones);
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2. Especifica el principal resultado a conseguir;
3. Especifica un punto de fecha tope o período de tiempo; 
4. Haz una contribución real dirigida a lograr el objetivo principal.

1.4.3. Sé realista al establecer un plan.
El tiempo real es una de las herramientas más importantes para el grupo.
Desde las reuniones iniciales hasta las primeras actividades, poner en
marcha el grupo puede llevar meses o años. Un esquema de actividades
para cada trimestre, ayudará a que el grupo permanezca seguro centrado
a sus metas y realista a la hora de organizar las actividades.

1.4.4. Establezca una estructura y competencias
de dirigente.

Los grupos/organizaciones son más efectivos cuando todos los
miembros/operadores tienen voz y saben que serán escuchados. No
obstante, el grupo debe de tener estructura y liderazgo. Los miembros
deberán escoger al menos un lider quedando claramente definidas las
responsabilidades del mismo.

1.4.5. Comparta responsabilidades a través
de comités.

En los Comités la gente participa más activamente, pudiendo ser
permanentes o limitados a un proyecto específico. Define
responsabilidades y decisiones que los comités puedan realizar, sin la
probación de un servicio completo. Aumenta la base.

1.4.6. Convoque reuniones regularmente.
Convoca reuniones con la frecuencia suficiente como para poder dar
respuesta a los eventuales acontecimientos y por lo general al menos
mensualmente. Convoca las reuniones en el lugar y hora conveniente
para los miembros; esfuércese para que comiencen y finalicen a la hora
exacta. Considera si las horas de las reuniones deberían rotar entre horas
de día y tarde, y variar el lugar.

1.4.7. Mantenga a la gente informada.
Mantenga actualizados los listados de teléfono, fax, e-mail y correo por
carta para contacto con la gente. Mantener a los socios informados
mantiene la confianza, interés e implicación. Así mismo minimiza los
malentendidos e identifica puntos de desacuerdo antes de que se
convierta en problema. El anuncio por adelantado de reuniones y
acontecimientos anima a la participación en importantes discusiones y
decisiones.

1.4.8. Seleccione un portavoz que represente a la
organización en los medios de comunicación.

Al comienzo del desarrollo del grupo, identifica a los miembros que tienen
experiencia en hablar en público o intervenir en medios de comunicación.
La elección de los interlocutores pueden variar y ser distintos a los líderes
de la Asociación. Los miembros deberían llegar a un acuerdo en la forma
de afrontar los requerimientos de los medios.
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1.4.9. Hacer difusión del servicio de información.
En la primera etapa, las tareas más importantes serán contactar 

con otros pacientes/padres y difundir la existencia del grupo.
Probablemente se tendrá que escribir a profesionales interesados 

para que sepan que se ha creado el grupo y pedirles que lo transmitan
a otras personas. Se podrá realizar una carta patrón dirigidos a aquellos
interesados familiares o pacientes, dándote a conocer y relatando lo que

el grupo está tratando de conseguir. Debes advertir y dejar 
claro a pacientes, familiares y profesionales que no se trata 

de ningún servicio de información médico, si tienes alguna publicación
sobre la enfermedad, hay que resaltar que ha sido escrito 

por un profesional especialista en esta enfermedad.
Recomendaciones: Escriba la información, traduciendo los documentos

reproducidos por otras entidades o grupos, adaptándolos a las
necesidades de su propio grupo actualizándolos regularmente. Es preciso

mencionar el origen del documento y el idioma original.

1.4.10. Actuaciones a evitar o a tener en cuenta.
Las siguientes actuaciones pueden traerle dificultades. 

En general debería evitarse o ser precavido si:

1. Utilizar foros de una Página Web sin el control 
y la preparación adecuados.

2. Trabajar en red con los laboratorios de diagnóstico 
o la industria farmacéutica.

3. Visitar a domicilio para estimar las necesidades.

4. Archivos fotográficos que trazan la historia natural de la enfermedad.

5. Falta de calidad de formación tanto del personal 
como de los voluntarios.

6. Invitar a políticos a reuniones creyendo que influirán 
en política sanitaria.

Trabajar en red con los diagnósticos de los laboratorios puede crear
confusión: algunos laboratorios pueden usar su organización como medio
publicitario. Claro está que hay laboratorios mejores que otros, y su grupo

querrá informarse sobre los más rigurosos y serios. Ya que la «seriedad»
es muy subjetiva, y distintas personas pueden tener diversas experiencias
con el mismo laboratorio, no siempre es posible establecer grados de los

laboratorios con criterios equilibrados y racionales. Sea precavido, 
y trata siempre de alejarse de las experiencias que puedan resultar

demasiado personales.

Las visitas a domicilio son a veces propuestas para el primer contacto, 
y entonces así poder establecer las necesidades básicas. Esto puede

ayudar a definir cuales son las ayudas técnicas requeridas ( equipos
médicos en el hogar, ascensores, ...). Al visitar los hogares personalmente

se puede ir observando las inmensas dificultades y condiciones que
algunos de los pacientes y sus familiares puedan estar sufriendo día a día.

Es muy importante no juzgar y saber mantener la gran confidencia.
Es también esencial establecer unas normas estrictas por su propia

seguridad cuando vaya a visitar los domicilios de las personas. Asegúrese
de que el grupo sabe donde va, por qué y el tiempo que tardará. Lleve
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consigo un teléfono móvil (Normas Generales del apoyo a las víctimas,
Reino Unido).
Otra sugerencia puede ser dirigirse a «Contact a Family» en el Reino
Unido. Esta organización ha sido aplicada en varias Guías para la
creación de grupos de pacientes. Algunos pueden ser bajados de Internet
en las siguientes páginas web: www.cafamily.org.uk.
O mediante la dirección: 
«Contact a Family» 209-211 City Road, London EC1V 1JN 
Tel.: + 44 20 7608 8700 - Fax.: + 44 20 7608 8701
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2. Difundir el servicio 
de información

2.1. Principios generales

2.1.1. Cómo validar la información:
¡Siempre requiere tiempo! 

Una buena información se fundamenta en hechos demostrables y no
en una simples impresiones, anécdotas, rumores o mala información. 

Aun teniendo muy buena fe, nadie puede asegurar que siempre se
está proporcionando la verdad. Si se te pidiera que describieras la
forma de gota de lluvia posiblemente describirías la forma de una 

gota de lágrima corriente. De hecho las gotas reales de lluvia 
tiene escasa semejanza con ésta fantasía popular (excepto cuando

han dejado de ser gotas de lluvia plasmados en una ventana)2. 
La validez es un proceso dinámico: debe ser cuestionada 

con frecuencia, un hecho puede que sea verdad un día y menos
verdad al día siguiente.

Para validar información, que significa encontrar 
y probar la verdad de esa información, puede:

1. encontrar citas precisas con referencias 
(las completas y normales, ver anexo 8.7 Pág. 87)

2. verifique con los libros de referencia a las leyes sociales
3. Contraste fuentes científicas

4. consulte con un comité científico o asesores externos
5. intercambie con compañeros

6. consulte un abanico de organizaciones 
donde los interlocutores se identifican claramente

En alguna situaciones, la persona que da la información tiene un 
deber legal, verificar la fuente y la calidad de la información (esto se

aplica como en el caso del Centro Nacional de Enfermedades Raras 
en Italia: CNMR, Instituto Superior de la Sanidad, Instituto Nacional 

para la Salud Pública e Investigación).
En cualquier caso, trabajar en equipo con médico profesionales 

puede ser de gran ayuda.
Una cuestión sobre la validez, ¿de la perspectiva de quiénes? 

¿quién es experto en qué, el doctor o el paciente? ¿qué es evidente?
¿qué significa «publicado», «experiencia» o «reglas de compromiso»?

Los artículos periódicos de sociedades médicas sobre la enfermedad son
siempre validados y por tanto una buena fuente de información.

Las sociedades profesionales han establecido criterios para definir 
el nivel de validez para cada información. Por ej, pueden graduarse 

como muestra el Anexo 8.2 Pág. 80.

[2] Las gotas pequeñas de lluvia (de radio <1 mm) son esféricas; las más grandes asumen una
forma como el del un pan de hamburguesa. Cuando tienen un radio más grande que 4,5 mm

aprox. Rápidamente se distorsionan en la forma de un paracaídas con un tubo de agua
alrededor de la base y entonces se rompen en gotas más pequeñas. Mire en Pruppacher y Klett,

Microphysics of Clouds and Precipitation (1978, Reidel, Boston), pp. 316-19.
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2.1.2. Cómo hacerlo
La forma de afrontar un caso como se hace en MPS, Sociedad en Gran
Bretaña para las Mucopolisacaridosis, consiste en la elaboración de
respuestas del colectivo según las cuestiones van surgiendo.
Un iniciativa es convocar reuniones internas (por ej. semanalmente) para
revisar preguntas planteadas (llamadas o e-mail), no siempre en el mismo
día de la semana, para que todos los voluntarios participar. 
En los Anexos, puede encontrar un ejemplo de cuestionario desarrollado
por el FEDER (Federación Española de Enfermedades Raras). Cada
solicitante por teléfono o e-mail es invitado a rellenarla después del
contacto. Esto ayuda a revisar las solicitudes, por ej. para valorar las
necesidades de información de los solicitantes.

2.1.3. Diferentes solicitantes, diferentes preguntas 
La mayor parte de las peticiones provendrá de los padres, miembros de
la familia o amigos de los pacientes. Especialistas tales como asistente
sanitario, trabajadores sociales y funcionarios pueden contactarle también
para informarse, normalmente porque tienen que ver con el cuidado de
un paciente o el familiar que cuida a un niño con esta enfermedad y que
les gustaría saber más al respecto. En ocasiones pueden surgir
cuestiones que es mejor dirigirles a otro, tales como las de aquellos que
no han recibido un diagnóstico pero piensan que tienen la misma
alteración. En este caso, lo mejor es aconsejar al interesado que visite a
un especialista o a una organización relacionada que ofrezca apoyo
general mientras busca un diagnóstico.
1. Pacientes: encontrar el mejor centro de diagnóstico y atención
sanitaria, pronóstico de la enfermedad y calidad de vida.
2. Familias: como prepararse para el futuro, en el colegio, y si hay riesgos
para otro nacimiento, y qué pasará una vez que los padres fallezcan.
3. Doctores: contacte con compañeros a nivel nacional e internacional,
proyectos de investigación, nuevas opciones terapéuticas.
4. Autoridades sanitarias: status de medicamento huérfano, o lista de
medicamentos huérfanos designados.

Adaptar la información a las distintas circunstancias de la
vida y a la edad del paciente
Basado en los diferentes perfiles de los solicitantes y sus expectativas, la
información puede ser adaptada a los distintos grados de la enfermedad y
a diferentes sucesos de la vida. Por ejemplo, estas fases típicas incluyen:
a. Infancia
b. Guardería
c. escolarización
d. Adolescencia
e. Juventud
f. Licenciatura y los que buscan trabajo por primera vez
g. Cuando familiares están presentes /en falta
h. Embarazos y deseos de tener hijos
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2.1.4. Contenido
• Cuando se solicite información sobre expectativas de vida, 

debe responder un médico especialista, no es apropiado para un 
lego1 predecir la progresión de la enfermedad. Las estadísticas sobre 

un grupo de personas no siempre se puede extrapolar a una 
persona individual.

• Recomendación: no des demasiada información sobre los
parámetros extremos de la enfermedad; mejor ajústelos según las

necesidades del solicitante. Piense cómo ser sincero sobre los
aspectos de la enfermedad sin causar alarma, temor, cuánto contar,

en qué momento,..
• Para la evolución de una enfermedad en un niño: el que 

da la información debe hacerlo con cautela. 
• Crea una libreta que trate desde la atención pediátrica hasta 

la del adulto, la predicción hasta su madurez y los elementos básicos 
que se deben saber.

• Considera una publicación de libro con referencias para parejas y
familias que contemple temas genéticos básicos, ( esporádico o

hereditario, diagnóstico temprano, etc).
• Recibir y dar información equilibrada y neutral sobre medicamentos.

• Cuando el diagnóstico es desconocido se deben efectuar más
búsquedas o enviarle directamente a un especialista. Puede que esa
persona no sea diagnosticada inmediatamente pero, por ej. se debe

consultar a un endocrino o gastroenterólogo si se padece una
enfermedad que provoque trastornos metabólicos. Puede que no sea

su especialista pero el endocrino debe saber aconsejarle otro
especialista si es necesario.

• «Invisibilidad» de la enfermedad. Por ej. los síntomas están ahí pero 
no se especifica por lo que el diagnóstico se hace tarde y el paciente 

de la enfermedad rara se siente ignorado.
• Manda artículos positivos en boletines.

• Cuando no hay diagnóstico, puede enviar información para
convencerles para que vean un médico especialista.

• Enfermedades con alto riesgo genético —los solicitantes tienen una
gran preocupación a nivel genético, piden información que concierne a

uno mismo o a los familiares.
• Las malas noticias que aparezcan en medios de información pueden

aumentar concienciación, pero pueden resultar difíciles de manejar.
• Mantén al día en los nuevos avances.

• Indicadores para facilitar información sobre especialistas
apropiados.

Aspectos técnicos y logísticos
• Los voluntarios, de acuerdo con su disponibilidad, pueden responder

desde su domicilio
• La línea (teléfono) debe estar abierta en distintos momentos:

- En horas de oficina / personal disponible para responder.

[1] Según dicc. de la R.A.L.E: falto de letras o noticias.
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- Después de las horas de oficina/por las tardes o en los fines de semana en
que los padres y pacientes tienen más oportunidades de llamar

Lista de contactos
Lista 1: repertorio de enfermedades, organizaciones para pacientes,
grupos de autoayuda.
Lista 2: registro de socios, de pacientes (información muy confidencial)
para comunicarles los eventos, reuniones y asambleas generales anuales.
(AGM)
Lista 3: centros de referencia, expertos nacionales/regionales, institutos
de investigación e industrias farmacéuticas.

2.1.5. Comité de revisión
Un modelo de comité de revisión es el creado por el Servicio de
Información Francés de Enfermedades Raras.
Su cometido:
1. Auditoría de personas que prestan información
2. Auditoría de médicos (consultores externos)
3. Evaluar el servicio
4. Diseñar normas éticas y deontológicas
5. Realizar una encuesta al usuario para conocer su grado de
satisfacción
6. Elaborar formularios para el servicio (recopilación de datos, recogida
de respuestas, mail, etc)
El Comité puede estar compuesto por algunos miembros de la Junta
Directiva o voluntarios, personal y expertos externos.

2.1.6. Preguntas para hacer al solicitante
(no al comenzar pero en el trascurso 
de la conversación) 

1. ¿Qué sabe? Dar información poco a poco, verificar que se ha
entendido, teniendo en cuenta la necesidad actual del interesado 
por saber. Comience con una información introductoria con posterior
información adicional, de acuerdo con la reacción y comprensión 
del solicitante.
2. ¿Qué es lo que le gustaría saber (de la forma más precisa)?
3. ¿Qué tipo de necesidades tiene o qué tipo de servicio necesita?

2.1.7. Preguntas más frecuentes 
(áreas bien conocidas y actualizadas)

1. Ley social y fiscal
2. Apoyo económico
3. Terapia, medicamentos
4. Dirección de hospitales
5. ¿Dónde conseguir un diagnóstico? ¿dónde verificar un diagnóstico?
¿cómo estar seguro de la cualidad del test? ¿qué otros tipos de
diagnósticos existen?
6. Clínicas especialistas
7. Psicoterapia
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8. Dónde conseguir folletos de información
9. Expectativas de vida

10. Consejo y pruebas genéticas 
11. Seguros de vida

12. Progresos científicos en los últimos 20 años 
(dónde está disponible)

2.1.8. Niños, adolescentes
Hay que buscar alguien diferente al que atiende a otros miembros 

de la familia, que sea un profesional y muy respetuoso. Hay que intentar
involucrar al colegio del paciente para asegurar la buena atención

durante las horas de colegio y por ellos utilizar a un profesor retirado
o activo para la organización; hay que estar seguro de que 

el profesor recibe la información adecuada sobre la enfermedad 
rara de su alumno/a.

2.1.9. Formación
Cómo contestar las llamadas telefónicas

1. Sesiones colectivas con un profesor (al principio una sesión entera 
de una semana y luego seguido por una sesión por semana)

2. Escuchar dos veces y llamadas de seguimiento en la formación 
(de forma pasiva y activa de modo que el organizador se sienta seguro 

de si mismo).
Hay que adquirir formación de trabajadores sociales y médicos

Formación también en conocer los síntomas 
y efectos secundarios de los medicamentos.

Algunas líneas de ayuda tienen contratados a trabajadores sociales 
con formación y experiencia psicosocial. Otras tienen a voluntarios 

de la organización que preparan para el trabajo. 
Cuando no hay ningún entrenamiento específico, los voluntarios, 

padres y operadores suelen compartir sus experiencias como mínimo.

2.2. Procedimientos específicos para ciertas
herramientas de información

2.2.1. Servicios de atención personal
Líneas telefónicas

¿Qué habilidades son necesarias?
Es importante que sepa como escuchar y responder con simpatía 
y sensibilidad las preguntas del que le llama o del que le escribe. 

Para muchos usted será la primera persona a la que contacten y será
la persona que tendrá idea de la experiencia por la que están

pasando. Hay que ser capaz de escribir cartas que sirvan de apoyo 
y es esencial saber tratar rápidamente las peticiones. Es importante

tener la habilidad de organizar el tiempo y la acumulación de trabajo,
especialmente si tiene otras responsabilidades familiares. A medida

que el grupo vaya creciendo podrá ir compartiendo las tareas 
entre voluntarios y personal.
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El grupo podrá decidir si tomar algunas o todas las llamdas de forma
anónima (sin datos personales o seguimiento de llamadas). 
Ofrecer la posibilidad de devolver la llamada a una hora conveniente.
Facilidades de acceso–número gratuito, correo electrónico 
y mensajería.

Tres razones de acercamiento para el solicitante 
1. calmar la soledad y la ansiedad
2. encontrar la solución a un problema
3. dar información técnica y práctica

Formación
La Asociación de Líneas de Ayuda Telefónicas propone formación 
a los operadores. El programa consiste en tres fases:

Habilidades más importantes para la línea de ayuda
Utiliza una escucha activa y sea hábil en hacer preguntas efectivas.
Trabaja con los emisores.
Da informaciones revelantes a los emisores y hacerles referencias
oportunas. 
Ten en cuenta estrategias para finalizar las llamadas 
Sé consciente de los posibles límites de la línea de servicio.

Avanzado
Para explorar las situaciones de las llamadas complejas y desafiantes 
hay que procurar a tener un ambiente de apoyo.
Utiliza habilidades de reflexión y paráfrasis tratando a los solicitantes.
Lleva a cabo una valoración de las necesidades del que llama.
Lleva a cabo estrategias para tratar las llamadas desafiantes.

Habilidades aconsejadas para los operadores
De particular importancia para aquellas líneas de ayuda que prestan
escucha, apoyo emocional y amistoso. 

Servicio 
de Teléfono

Pros

• Contacto directo
con el solicitante,
posibilidad de
comprobar la
claridad durante
la conversación

• Q&A optimizada

• Posibilidad de
investigar y de
reenviar «á la
carte» o
respuestas
personalizadas

Contras

• Emocional

• El operador
puede no saber
qué responder a
alguna pregunta

• El horario de las
solicitudes

Uso más efectivo

• Rótulos de
preguntas 
para los expertos

• Respuestas
escritas tantas
como sean
posibles

• Procurar la
confidencia 
de los asuntos

[3] Comienzo y Desarrollo Non Profit Service by Joan M. Hummel, 
University of Minnesota Press, London, 2002
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Presta una atención variada cuando escuche.
Responde con empatía al emisor.

Siente los sentimientos bajo las palabras y refléjelas 
al responder al solicitante.

Colabora con los que llaman cuando parece 
no haber «solución» a su problema.

Creación de líneas de ayuda 
Conoce a fondo y de forma práctica el abanico 

de consideraciones que se tienen que tener en cuenta cuando 
se crea una línea de ayuda. 

Entiende la importancia de seguir la evalución y valoración 
y establezca los procesos apropiados.

Pon en marcha procedimientos y políticas adecuadas 
para una línea de ayuda.

Valoración de la línea de ayuda y seguimiento–organización de
voluntarios de la línea de ayuda

Sé capaz de identificar correctamente las tareas 
y usos de los voluntarios de la línea de ayuda. 

Comprende la motivación del voluntariado y los factores internos 
y externos que afectan a la hora de contratar.

Establece un proceso de selección y contratación 
efectivo y comprensible. 

Conoce las expectativas de los voluntarios de la línea 
de ayuda incluyendo: impresos de mutuo acuerdo con el voluntario,

preparación, apoyo y supervisión.

Evaluando el servicio
Conocimientos/Experiencia

• El operador puede responder primero, después un médico 
puede continuar con temas más personales. Los profesionales 

prefieren recibir materiales escritos.
• Para un mejor entendimiento de cada persona, es necesario hacerles
hablar con gran detalle. Pero la información solicitada no debería darse 

de forma inmediata ni sistemática: se podrían hacer preguntas 
en profundidad aunque no inquisitivas y algunas veces 

se deben estructurar las conversaciones.
• Para las preguntas complicadas mandadas por email, los operadores
podrían sugerir al solicitante que llame por teléfono. Esto le dará tiempo

para discutir la cuestione con el resto del grupo.
• Ser capaz de expresar de otro modo cuáles 

son las preocupaciones, problemas y situaciones.
• Pedir al solicitante que exprese de otro modo la para verificar 

que se ha entendido bien.
• El lenguaje puede ser un obstáculo si la información 

dada no es con la misma lengua madre.
• Como habrá personas que llamen varias veces para 

la misma cuestión, puede que sean resueltas por otros operadores, 
por ello es importante coordinar los operadores.
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• Para inmigrantes o viajeros, existen traductores telefónicos en algunos
países pero éste servicio es muy caro.
• Las personas son todas diferentes, hay que adaptarse a ellas.
• Intente relajar las tensiones.
• Como modelo, una conversación puede estar organizado en 4 fases:
- Escuchar la historia de la persona. Volver a relatarlo con otras palabras
para comprobar que se ha entendido bien.
- Facilita primero una información “suave” y “progresiva” para analizar
como es la reacción de la persona.
- Dar más información sin la necesidad de dar toda la información
disponible.
- Proponer otra llamada, para hacer un seguimiento, dejando tiempo
suficiente para controlar los asuntos con expertos especializados.
• Poner información en términos sencillos.
• Más información puede llevar a nuevas dudas.

2.2.2. Página Web
Cada vez hay más grupos que desarrollan su propia página web.
La información puesta en una página web debería ser progresiva 
y accesible a todos los niveles de educación. Todas las preguntas deben
ser respondidas. Ten en cuenta que no todo el mundo tiene acceso 
a Internet y no todos están familiarizados con la búsqueda por la red.

Un código de conducta
Un código de conducta en páginas web relacionados con la salud 
ha sido desarrollado (ver anexo 8.4). Puede encontrar más información 
y versiones traducidas en ésta página: www.hon.ch.
Algunas organizaciones proponen guías de cómo encontrar información
en Internet. Por Ej., VSOP en Los Países Bajos han editado un folleto, «Lo
desconocido lleva a no ser querido», para pacientes sin grupos 
de apoyo (tiene consejos para encontrar más información en bibliotecas,
librerías y en Internet):
• Ver la página web de la Federación holandesa de pacientes y
consumidores. Todos las organizaciones de pacientes conocidas están en
la lista de esta página web.
• También puedes visitar: www.erfelijkheid.nl o el Erfocentrum 
• Puede teclear el nombre de la enfermedad rara en una sección de
búsqueda, por ej.: Else (Página Holandesa), Google o Alta Vista. Esta
encontrará otras muchas páginas diferentes pero puede resultar
complicado encontrar lo que está buscando.
• Si conoces el tipo de enfermedad (ej. enfermedad muscular, sanguínea
o metabólica) puede que encuentres una «organizaciones paraguas» que
se dedica a este tipo de enfermedades. (por ej. Vereniging Spierziekten,
Netherlands para toda enfermedad muscular) que pueda servir de más
información complementaria.
• A veces la información en Internet puede resultar difécil de entender
porque no es de su lengua materna o que tenga terminología médica etc.
Por ello se debe de discutir y hablar sobre la información que encuentre
con su médico.
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• En www.lefwijzer.nl puedes encontrar enlaces con información de
ciertas enfermedades, algunas internacionales. Además encontrarás

información sobre seguros, cuestiones legales, atención médica, 
trabajo y discapacidades, seguridad social, etc.

• En www.lefwijzer.nl puedes encontrar enlaces con información 
del ministerio holandés, compañías de seguro, organización 

industrial holandés farmacéutica, etc 
• Se ofrecen enlaces a algunas páginas web del Sistema Holandés 

de Seguros, así como a páginas de Ministerios Holandeses, compañías
de seguros, compañías farmacéuticas, institutos de investigación. Etc.

• Also ask your physician for relevant links on the internet.
• También puedes consultar a su especialista 

por enlaces importantes. En Internet.

Crea tu propia página web
Por la inversión de 1250€ puede tener una página web con las siguientes

características:
• Tu propio dominio, se renovará cada año: (www.cysticfibrosis-

slovenia.org por ej.)
• Registro DNS

• Servidor
• 12 páginas: página principal (quiénes sois), servicios que se prestan,

con quienes trabajéis, información sobre la enfermedad/es, referencias y
enlaces, lista de centros en hospitales, cómo contactar con Uds.

• 10 Mb. de espacio en dico duro, Mysql basic, Php3, varias direcciones
de correo electrónico, (p.ej. postmaster@cysticfibrosis-slovenia.org,

webmaster@, president@...)
• Agrupación de documentos fotográficos

• Funciones prácticas:
- Envíos por e-mail a sus amistades o amigos

- Marca páginas para ésta web
- Integrado el servicio de busqueda.

- Navegación adaptada para las personas discapacitadas (protocolo w3c)
- Facilidad para ponerla al día

• Espacio publicitario
• Coloca tu página en los 6 buscadores más importantes: Yahoo, Alta

Vista, Lycos, Voila, Nomade, Hotbot, Google

Servicios 
On-line

Pros

• Audiencia
formada e
involucrada

• Mensajería rápida
y eficaz

• Facilidad para
poner al día

Contras

• Requiere un
ordenador,
módem,
software,
conocimientos,...

• Pagar cuota de
acceso

• Los envíos de
mensajes no
deben ser
comerciales

Uso más efectivo

• Rápidamente,
moviliza a
personas con los
mismos intereses
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Acceso a Internet
Existen condicionantes para el uso físico de Internet, por ello se han
elaborado directrices y servicios para solucionar estas dificultades. Vean
en particular esta página web: http://www.w3.org/WAI/ Iniciativa de
accesibiliad en la web apoyada por la Comisión Europea.
Para validar la accesibilidad de su página web, vea el anexo 8.6. «¿Cómo
puedo validar mi web para que tenga accesibilidad?»

Deficiencias4

Deficiencia visual

a. Ceguera 
Los usuarios pueden disponer de programas software que traducen los
textos en voz. De ésta forma el usuario oye en vez de leer la página. La
BBC facilita un programa software llamado BETSIE
http://www.bbc.co.uk/education/betsie que le convierte sus páginas (en
tiempo real) a un formato que su ordenador sea capaz de leer los textos
en voz.
También podrá averiguar como quedan vistas sus páginas mediante 
los navegadores, o bien usando el simulador de la organización
Dejavou, Dejavu.org's: http://www.dejavu.org/emulator.htm
o bien de Deloire.com para la compatibilidad de visión:
http://www.delorie.com/web/wpbcv.html

b. Personas con resto visual:
Aquellos usuarios que tiene que magnificar sus programas de software o
que requieran un aumento del tamaño del texto en pantalla. Esto define a
una gran categoría de usuarios que van desde aquellos con baja visión
hasta los que se encuentran más cómodos ampliando el cuerpo de letra. 

c. Ceguera o deficiencia de colores 
Ésta incluye a una gran variedad de condiciones. Puede establecer
simulaciones con: http://www.vischeck.com/vischeckURL.php3

Deficiencia auditiva, alteraciones en la movilidad y adaptación

a. Deficiencia auditiva
Esto solo afectaría al usar documentos con sonido o videos multimedia
de las páginas web. Por ello se debe de facilitar descripciones por escrito
de aquellos documentos que contengan sonidos y todo tipo de figuras
como el diálogo.

b. Movilidad
Puede haber usuarios que tengan dificultades en el manejo rápido del
ratón por la pantalla. Hay que evitar estos pequeños elementos de
enlace. Por ej. Usar un punto marcado o la primera letra de una palabra
como enlace. Donde haya grandes listas de enlaces necesarios facilite el
manejo a la hora de seleccionar las secciones.

c. Alteraciones en la adaptación
Una norma general muy importante, evitar el uso de elementos que
parpadeen con una frecuencia de 5-55 veces por segundo.

[4] Rachel Scudamore, University of Nottingham, UK.
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La participación de todos en la economía basada 
en el conocimiento 

El Consejo Europeo de Lisboa5 reconoció: que se debe prestar una
atención especial a las personas discapacitadas y luchar contra la

«exclusión en la información». Se indicó que se la administración, a todos
los niveles, debe hacer un auténtico esfuerzo para impulsar las nuevas
tecnologías de forma que la información sea lo más accesible posible 

El reto, la respuesta de Europa 
Puesto que los servicios del gobierno y la importante información pública

está más al alcance on-line (en línea), hay que asegurar que sean
procesos accesibles al público por páginas Web de la misma manera
conseguir que se acceda a los edificios públicos. De todas formas las

nuevas tecnologías se han ido creando de tal modo que sean mucho más
fáciles de usar para los consumidores.

La respuesta de Europa
Las páginas web del sector públicos y su contenido en los Estados
Miembro y en las instituciones Europeas tienen que estar diseñadas

para se accesibles y asegurar de que los ciudadanos con
discapacidades puedan acceder a la información y se favorezcan de

potencial del gobierno de Europa.
En relación al diseño de accesibilidad la preparación de diseñadores en

este terreno es muy nueva y fragmentada. Nuevos programas en centros
de excelencia se están preparando para conseguir un enfoque

coordinado y de gran calidad. 
Ver Plan de Acción de Europa; Anexo 8.5.

2.2.3. Materiales impresos
Escribe documentos que las personas puedan leer varias veces, con

diferentes niveles de información, adaptados a las necesidades.
Buena costumbre: La organización del Reino Unido (CLIMB) tiene una

carpeta con documentos distintos: trípticos, folletos y páginas de
información de acuerdo con las necesidades requeridas.

[5] «An Information Society For All», Plan de acción preparado por el Consejo y Comisión
Europea para la Feira European Council 19-20 Jun. 2000.
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Elaboración de materiales

Elabora materiales sencillos y de fácil manejo 
Se necesitan los materiales escritos ya que no todas las personas están
conectadas a Internet.

Redacta guías 
Cuando el riesgo de transmisión genética es alto, puedes considerar el
hecho de redactar y distribuir guías con interpretación sobre el riesgo
genético o de reproducción para padres y niños.

Produce materiales para los temas difíciles o delicados
En algunos casos puede ser necesario imprimir materiales para los temas
difíciles y delicados. Estos incluyen: Las posibles consecuencias en 

Folleto

Póster, cartel

Propaganda 
impresa

Comunicados 
de prensa

Pros

• Control del
mensaje

• Precios
asequibles 

• El envío masivo
puede ser dirigido
a personas
específicas

Contras

• Compite con
muchos otros 

• El receptor puede
no absorber los
mensajes
cruciales

• Difícil para
obtener
respuesta
inmediata

Uso más efectivo

• La lista de correo
está actualizada

• Fácil de leer

• Diseñado para
leer por encima o
de forma
detallada

• Barato

• Pueden llegar a
amplia audiencia
o un público
específico

• La publicación
puede editar el
comunicado de
prensa

• Gran esfuerzo
para la atención
de editor

• Es difícil lograr un
gran impacto

• Anuncio sencillo

• El mensaje
atraerá a los
medios de
comunicación
diarios

• Se llegará a
personas por
medio de
periódicos
semanales

• Control de
mensajes

• Pueden llegar a
grupos grandes o
a audiencia
concreta

• Normalmente
fácil de repartir

• Compite con
muchos otros 

• Mensajes cortos

• Generalmente sin
respuesta
inmediata

• Puede costar
caro

• Mensajes cortos
de rápida
absorciòn

• Mensaje de gran
impacto

• Control de
mensaje

• Fácil de repartir

• Mensajes
detallados

• Puede llegar a
grandes
audiencias

• Compite con
muchos otros 

• Anuncios en
periódicos diarios
y revistas resultan
caros

• Necesita una
rápida
distribución

• Busca respuestas

• Mensajes
detallados
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matrimonios muy jóvenes, el embarazo sin pareja estable, el sexo, 
la droga y abuso de sustancias, violaciones, abortos arriesgados, y la

implicación masculina en planificaciones familiares.

Balance cognitivo y contenidos conductistas afectivos
Los materiales no deberían destinarse sólo a conseguir una comprensión

y conocimiento sino también a pensar en actividades, análisis, juicio
crítico y proveer muchas oportunidades para practicar habilidades. Los

mensajes y las actividades deberían ser orientadas al comportamiento y
procurar no ser dominadas por teorías y principios. 

Considera la diversidad religiosa y cultural
Ten en cuenta la diversidad a la hora de elaborar sus materiales.

Diferentes grupos culturales en el país pueden estar implicados con el
contenido del material. Si se necesita, pueden estar en diferentes idiomas

y la elección de las palabras no debe ofender a ningún grupo concreto. 

Establece una biblioteca de materiales
Los responsables de los materiales deberían clasificarlos para evitar 

la duplicación en la producción de materiales dirigidos 
al mismo problema y audiencia. 

Haga materiales más interesantes, más efectivos 
y para una audiencia más amplia.

Como hacer materiales más atractivos
Algunas formas para lograr esto: 

• Utiliza mensajes y materiales entretenidos, atractivos y llenos de color.
Son más efectivos que los materiales impresos saturados de información.

Tal información se puede dar en una actuación cara a cara.
• Diseña materiales para audiencias específicas, teniendo en mete sus
necesidades específicas. Si es posible, involucra a la gente joven en la

elaboración de estos materiales educativos para asegurar un mejor uso. 
• Haz materiales más agradables para un adolescente, 

como vídeo, radiocasetes y páginas Web. 
• Utiliza variedad de materiales y no en un sólo formato. 

El medio impreso podría ser inadecuado para algunos grupos específicos
(por ej. semi/analfabetos). 

• Antes de preparar materiales, haz una reunión para discutir la idea 
de producirlos con representantes de usuarios potenciales. 

Ellos pueden dar sugerencias sobre mensajes apropiados, formato, 
e idioma. De este modo, la mayoría de materiales producidos podrán 

ser compartidos por todos; pueden hacerse populares y de gran
demanda; Deben evitarse los mensajes contradictorios y duplicativos, 

así no se desaprovechará el tiempo, los fondos y la experiencia.

La distribución y uso efectivo de materiales

Mejora la capacidad de los voluntarios y de trabajadores de salud para
usar materiales eficazmente. 

Distribuye ampliamente materiales en los puntos estratégicos
Se puede proporcionar información sobre una enfermedad y sobre el servicio

de información dirigida a una audiencia concreta por medio de diversas 
vías, incluyendo clínicas de salud, servicios de seguridad social, 
programas de seguros médicos, centros de educación familiar, 

clubes de juventud y de mujeres...
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Produce materiales autosostenibles
Produce materiales que se pueden sostener ellos mismos con 
estrategias innovadoras. Se puede pedir a aquellos interesados en usar
estos materiales que los produzcan ellos mismos y los donen
parcialmente.

Un enfoque innovador y efectivo
Debería motivarse a realizar enfoques innovadores. Entre estos figuran:
los chats en internet y en páginas web, el asesoramiento on-line, 
el contacto por fax, por correo electrónico, exposiciones en móviles,
teatro, programas informales como entrevistas, novelas por entregas,
incorporación de mensajes en novelas y en cuentos cortos, el uso 
de famosos para transmitir mensajes, asesoramiento en escuelas 
y en servicios de salud, acampadas de jóvenes y clubes de jóvenes,
actividades en días nacionales e internacionales y educación a través 
de los programas deportivos o culturales.

Selecciona y presenta programas con "las buenas prácticas"
La experiencia en programas con éxito debería estar documentada y se
deberían poner a disposición de otros planeen programas en un futuro.

2.2.4. Reuniones informativas
Elije un lugar apropiado para las reuniones teniendo en cuenta las
necesidades de los miembros discapacitados

Estructurando reuniones en grupo
Las reuniones ordinarias del grupo o de información pública (aunque
quizá difícil de organizar) juegan una papel importante en la formación del
grupo y en el uso compartido de información. El número de reuniones
que usted necesitará dependerá de la naturaleza del grupo y de lo que
usted quiere lograr. Hay varias cosas para considerar al estructurar
reuniones:
• Los miembros deberían darse cuenta de su responsabilidad de asistir a
las reuniones antes de aceptar el cargo.

Discurso 
o exposición 
con 
diapositivas 

Pros

• Potencial para
explicación
dramática de su
programa

• Gran impacto

• La oportunidad
de preguntas y
respuestas 

• Posibilidad de un
mensaje más
largo 

Contras

• Lleva su tiempo
preparar y escribir
el discurso

• Precisa habilidad
para hablar en
público

• Si el tema es
delicado, el
debate puede ser
desastroso en
caso contrario se
pueda manejar

Uso más efectivo

• Necesidad de
llegar a un
público pequeño
importante 

• Necesita de
alcanzar entornos
de opinión

• Necesita un gran
impacto

• El mensaje es de
alto interés
potencial 

• Los locutores
están bien
entrenados y
capacitados.
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• Las reuniones deberían ser planeadas con bastante anticipación
• Para grupos nacionales, trate de variar la localización 

de la reunión dentro del país para equilibrar el desplazamiento geográfico
para cada persona que quiere asistir.

• Siempre ten a mano el orden del día o un programa 
con el que avanzar, así mantendrá la reunión controlada.

• Deja suficiente tiempo para añadir asuntos en el orden del día 
y envíalos con bastante anticipación. Para reuniones de información, 

hay que tener en cuenta períodos bastantes largos de debate. 
A los pacientes o los padres a menudo necesitan contar su propia

historia, les puedes dar una buena oportunidad solamente si tiene tiempo 
de sobra y si sabes cómo manejar la situación, que, en algunos casos, 

se puede convertir en algo emotivo o dramático.
• Pide informes por escrito así como también contestación verbal.

Estructura una evaluación al final de la reunión.

Reuniones, acontecimientos especiales, stands

La Asociación Española de Porfiria ha realizado una encuesta y ha podido
identificar concentraciones geográficas de grupos familiares en España.
Esto se consiguió enviando una carta a 5 o 6 departamentos de todos

los hospitales medianos y grandes; Más de 500 fueron emitidas. 
El objetivo fue identificar a los doctores que habían tratado Porfiria;

Aproximadamente 12 doctores respondieron.
Como consecuencia, la asociación que comenzó con 3 o 4 personas,
creció a 26 en el primer año, y ahora tiene cerca de unos 100 socios.

Buena práctica: Espera que el paciente se acerque al grupo;
Simplemente da a conocer que el grupo está allí y está disponible.

Colabora con otro grupo conocido para aumentar la concienciación.

2.2.5. Comunidades virtuales
El acceso a comunidades «virtuales» o on-line está disponible 

en Internet. A través de estos, las personas con intereses 
compartidos pueden ahorrar tiempo, y distancia para comunicarse 

entre ellos. 
Las comunidades virtuales son ideales para personas 

con condiciones de discapacidad y enfermedades raras 
de forma que puedan hablar entre ellas.

¿Cómo funcionan?
• Comunidades diferentes ofrecen características diferentes:

Eventos 
especiales 
y stands 

Pros

• Puede lograr
impacto en
audiencia
específica

• Puede ser 
de bajo coste 

Contras

• Puede requerir 
un tiempo
considerable
tanto para el
personal como
para el
voluntariado

Uso más efectivo

• Un gran impacto
e interacción son
esenciales
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• Listas de e-mail 
• Grupos de discusión
• Encuestas
• Salas de chat en directo
• Páginas de revisión
• Áreas de grupos
• Reseñas personales
Normalmente, los usuarios deben registrarse para asociarse antes de
permitirles entrar en la comunidad y contribuir.
Si estás creando una comunidad virtual, asegúrate de que los usuarios
están de acuerdo en su política de «uso aceptable».
Algunas comunidades son moderadas antes de que se publique cualquier
contribución; Un grupo de confianza debe comprobar que se ajusta a las
normas de la comunidad en cuanto a decencia y legalidad.
En los Foros de Internet hay listas de las personas que pueden
asociarse para debatir un tema de interés común. Pueden estar
organizados por un master de Foros. Las personas por ejemplo,
afectados con una enfermedad rara como Xeroderma Pigmentosa 
y que hablan danés sólo pueden crear a un Foro donde se
intercambiarán mensajes en su idioma.
En EEUU, ACOR (http://www.acor.org) es una organización no lucrativa
que ofrece acceso a listas de correos que proporcionan apoyo,
información a todas las personas afectadas por el cáncer y alteraciones
relacionadas.
¿Cuáles son los beneficios y las preocupaciones?
Las comunidades en internet pueden traer muchos beneficios:
• Los usuarios permanecerán más tiempo ensu página y volverán con
mayor frecuencia
• Pueden ser una forma barata de conseguir e intercambiar información.
• Las redes existentes pueden ser realzadas por una presencia en
internet
• Puedes conseguir una información real de los intereses 
y necesidades reales de los usuarios porque tienen la oportunidad 
de comunicarse entre ellos
Pero, ¿cómo controlas la información engañosa que se distribuye 
en un foro de debate (o en la web)? ¿Cómo validas/compruebas 
la información que se intercambia en tiempo real?

Web Foros 

Pros

• Potencial para
exposición
dramática de su
programa

• Gran impacto

• Puede dirigirse a
un público
concreto

• Posibilidad de un
mayor mensaje

Contras

• Caro de producir
y distribuir

• Requiere un
equipo

Uso más efectivo

• Aula

• Cursillos
prácticos 

• Los mensajes
requieren un alto
nivel visual

• Discurso
suplementario
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Recomendaciones
1. Todos los mensajes públicamente exhibidos están limitados 

al idioma más apropiado para el grupo. 
2. Los socios no pueden usar Foros para ganancias comerciales. 

3. Los socios no deberían usar la característica «Informa al moderador»
con el fin exclusivo de que un miembro ejecutivo lea 

o conteste la pregunta.
4. El control de envíos entrecruzados (las personas registrándose 

con numerosas listas para repartirse por todos lados anuncios
comerciales o infiltrar al Foro)

5. Considera la posibilidad de pedir a estudiantes de informática o a
licenciados que creen una página Web, o que ayuden a mantenerla.

2.2.6. Vídeo, Presentaciones de Power Point, 
CD-Roms

Cintas 
de vídeo

Presentación
con Power 
Point

CD ROMs

Pros

• El potencial para
exposición
dramática de su
programa

• Gran impacto

• Dirigirse al
público concreto

• Posibilidad de un
mensaje más
largo 

• Potencial de
exposición
dramática de su
programa

• Uso fácil

• Fácil de actualizar

• Fácil de usar

• Popular

• Fácil de distribuir

• Mensajes más
largos posible

• Multi-media

Contras

• Caros de
producir y
distribuir

• Requiere un
equipo

• Necesidad de
formación

• Requiere
habilidades en
comunicación

• Limitado a 15
min.

• 1 diapositiva por
minuto

• Precio elevado de
desarrollo

• Esfuerzo
«enciclopédico»

Uso más efectivo

• Aulas

• Seminarios

• Mensajes
requieren
imágenes de
gran impacto

• Discurso
suplementario

• Aulas

• Seminarios

• Conferencias

• Vídeo
conferencias

• Casa 

• Entrenando en el
colegio

• Uso de oficina

• Seminarios

Recomendaciones
1. Todos los mensajes públicamente exhibidos están limitados 

al idioma más apropiado para el grupo. 
2. Los socios no pueden usar Foros para ganancias comerciales. 

3. Los socios no le deberían usar la característica 
«Informa al moderador» con el fin exclusivo de que un miembro 

ejecutivo lea o conteste la pregunta.
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4. El control de envíos entrecruzados (las personas registrándose con
numerosas listas para repartirse por todos lados anuncios comerciales o
infiltrar al Foro)
5. Considera la posibilidad de pedir a estudiantes de informática o a
licenciados que creen una página Web, o que ayuden a mantenerla.

2.2.7. Otros

Anuncios 
de Radio/
Programas 
de Radio

Anuncios 
de TV/ 
Programa 
de TV

Pros

• Control del
mensaje

• Puede asegurar
anuncios
públicos gratuitos
(repetidos)

• Las emisoras
tienen audiencias
concretas

• Puede tener gran
impacto

• Igual que la radio
pero con
imágenes
visuales

Contras

• Ninguna imagen
visual

• Necesidad de
mensajes
grabados de
calidad (anuncios)

• Caros

• El mensaje puede
no tener
respuesta
inmediata

• Necesidad de
producción de
calidad

• Caro (anuncios)

• Generalmente sin
respuesta
inmediata

Uso más efectivo

• Para gran
impacto

• Mensaje sencillo

• Refiera al oyente
a las fuentes
"búsquenos en la
guía telefónica o
en Internet ”

• Para gran
impacto

• Mensaje sencillo

• Refiera al oyente
a las fuentes
«búsquenos en la
guía telefónica o
en Internet»
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3. Evaluación del servicio 
de información

Un sistema de evaluación es la forma por la que una organización
determina el impacto de sus programas en las áreas que se centra. Es

igualmente importante evaluar la idoneidad de un servicio de información
con las expectativas del solicitante o su funcionalidad.

Es importante que las metas y los objetivos se puedan medir a la hora 
de la evaluación. Si tu programa está haciendo cosas que no se puedan

evaluar o medir, es posible que no sea capaz de demostrar que 
está logrando algo, escoge tal criterio que juzgue si tu objetivo 

y metas han sido conseguidos. Las formas más comunes de medir 
los resultados son los siguientes:

• Contar el número de solicitantes atendidos (esto funciona bastante 
bien en las reuniones públicas, talleres, líneas de teléfono, e-mails,

entrevistas individuales...)
• Usar los cuestionarios y ensayos en el momento de entrada, 

(en el punto en que el solicitante entra en su proceso de servicio),
y en repetidas ocasiones.

• Comparar el comportamiento antes y después de su implicación en el
programa (a través de solicitantes que contactan varias veces, a través
del aumento de los contactos seguidos de una campaña publicitaria, o

aumento de subscripciones a tu boletín informativo; a través de un
aumento variado de solicitantes, invitaciones de centros especializados u

hospitales para la formación del personal médico...)
• Inspección de los solicitantes (y a sus familias y cuidadores) 

para determinar la satisfacción del servicio. 
La evaluación también corresponde a cada voluntario o miembros del

personal. Esto no es un procedimiento para controlar 
lo que hace la gente, sino para el sistema de auto-evaluación 

de cada persona, para medir las fortalezas y debilidades de lo 
que hacen y proponer cambios.

Para más información en este tema, MPS en Gran Bretaña llevó a cabo
un Estudio de evaluación durante 6 meses sobre «Por qué los pacientes
recurren a nosotros». Este estudio se va a renovar, y puedes ponerte en

contacto con MPS para saber más de los métodos utilizados y las
lecciones aprendidas de este estudio. Puedes contactar con la Sociedad

de las Enfermedades mucopolisacáridos (MPS): 46 Woodside Road,
Amersham. Buckinghamshire HP6 6AJ, Inglaterra. Tel.: + 44 1494 4341

56 – E-mail: mps@mpssociety.org.uk o visitar la página web:
http://www.mpssociety.co.uk/about.htm

II. Estructurando 
y organizando el grupo
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El servicio de información de enfermedades raras en Francia está
desarrollando un cuestionario para los solicitantes. Contacto: Maladies
Rares Info Services - Plateforme Maladies Rares - 102 Rue Didot. 
F-75014 Paris, Francia. Tel.: + 33 1 56 53 81 27 – 
E-mail: info-services@maladiesrares.org
El proyecto RAPSODY de EURORDIS, en sus Work Shop nº 4, publicará
un cuestionario desarrollado por y para las líneas de ayuda europeas en
Enfermedades Raras. Ver: www.eurordis.org.

3.1. Seis pasos en el proceso de evaluación 
1. Decidir la razón de la evaluación
• ¿Cuál es el propósito de la evaluación? 
• ¿Qué queremos saber? ¿Por qué? ¿Cómo utilizaremos los resultados
de la evaluación?

2. Establecer una estructura de la evaluación1

Incluyendo entre las opciones: comités, autovaloración, combinación, etc.

3. Preparar el diseño de la evaluación
• ¿Cuál ha de ser el objetivo de la evaluación? 
• ¿Qué constituye el éxito (y grados del éxito) en el programa del servicio
que se está valorando?
• ¿Qué factores externos puede afectar al éxito del programa o servicio?
• ¿Qué información se necesita para llevar a cabo la evaluación?
• ¿Cuáles son las herramientas pertinentes para reunir la información
necesitada? 

4. Recopilar información 
• Las técnicas corrientes para recopilar información incluyen: entrevistas,
cuestionarios, revisión de documentos / bases de datos, encuestas
públicas, equipos de medios de comunicación, grupos de enfoque, etc.
• Con frecuencia las fuentes la información incluyen: clientes, personal,
voluntarios, directiva y la comunidad. 

5. Analizar la información
• Es útil revisar con frecuencia y analizar la información durante el proceso de
evaluación, y no simplemente al final; así se pueden corregir problemas, como
también comenzar a identificar tendencias y posibles conclusiones.
• No se debe sacar conclusiones finales hasta que la información esté
reunida y analizada.
• Después de concluir el análisis, se deberían tomar decisiones sobre los
pasos de acción a la luz de la valoración.

6. Acción y aplicación
La intención final de la evaluación es tener repercusión en la prestación
del servicio. Esto incluirá a las áreas originalmente identificadas con el

[1] Adaptado del United Way of Canada-Centraide Canada Board Basics Kit Manual.
Authorisation requested.
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propósito de la evaluación, aunque puede que también haya otros usos
constructivos de la información.

3.2. ¿Qué parámetros se pueden
medir y valorar?2

El cálculo del impacto del servicio de información se sigue las mismas
reglas básicas que el proyecto de evaluación. Necesitas tener claro los

objetivos, ser explícito en las actividades que cumplirán los objetivos, ser
lógico en la manera de cómo se reúnen y evalúan los datos, y ser

pragmático en la cantidad de tiempo empleado en el total de la labor. Si
utilizas más de una décima parte de lo planificado en evaluación,

entonces, casi seguro que buscas algo que no existe.

Impacto.
Cambios concretos en las vidas de los beneficiarios fundamentales, por

Ej. Pacientes de enfermedades raras.

Resultados.
Estos son los cambios efectuados como resultado de las actividades. Por

Ej. Una encuesta sobre los precios de los medicamentos huérfanos en
Europa refleja diferencias significativas dentro de los Estados Miembros y

condujo a la comisión a investigar tales diferencias.

Producción.
Estos son los resultados directos de las actividades sobre las que se tiene

mayor control (por Ej. Producción de materiales impresos, número de
llamadas contestadas, albergar un taller para compartir los hallazgos de la

investigación que conducen a la producción, etc…)
La mayor parte de los informes de evaluación se centran en la producción
en vez de los resultados e impacto. Esto se debe a que la producción es
más visible y sucede casi inmediatamente después de la intervención (un

momento en el que el personal del proyecto es testigo e informa de las
actividades terminadas).

Aportaciones.
Estas son los recursos, tiempo de la gente y costes reales, en los que se

incurre al emprender las actividades (por ej. Los 40 días para que un
investigador haga una búsqueda de información; 24 días para que un

trabajador social diseñe y dirija una encuesta; tarifas aéreas, manutención,
costes del alquiler de un local de conferencia para un seminario de

intercambio de descubrimientos).

Indicadores.
Las cosas que hay que buscar están en el proceso de sí mismo, como
también la evidencia del impacto real de la investigación. Las preguntas

que deberías hacer sobre el procedimiento del proyecto incluyen:
• ¿Están funcionando bien las técnicas utilizadas? Por ejemplo, ¿está la
campaña de medios de comunicación generando la cobertura apropiada

en los lugares correctos? 
[2] Directrices de la evaluación del impacto de abogacía. Megan Lloyd Laney. Communications
and Information Management Resource Centre (CIMRC), CAB International, Newsworthy Way,
Wallingford, OXON OX10 8DE, UK. E-mail: cimrc@cabi.org. Aceptado en: 24 March 2003
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• ¿Están respondiendo positivamente los que hacen la política?
• ¿Existen otras organizaciones que se «suban a bordo» y comiencen a
unir las fuerzas contigo?
• ¿Se ha llegado a las personas a las que te dirigías?
• ¿Hay pruebas de que los objetivos (por Ej., en el caso de llevar a cabo
unos cambios) se están alcanzando y están respondiendo?
• ¿Se están tomando medidas? ¿es posible que las medidas te acerquen
a cumplir los objetivos?
• ¿Te estás involucrando, o colaborando, con las personas,
organizaciones u organismos correspondientes?
• En dirección retrospectiva, ¿fueron las metas y canales de
comunicación utilizados para alcanzarles, los más adecuados?
En los anexos, encontraremos un ejemplo de formulario de evaluación
adaptado para una reunión o taller.

4. Dirigir el grupo
A pesar de que ésta sección parezca demasiado detallada para una
organización pequeña, es siempre importante tener una idea de cómo
estructurar mejor el servicio antes de comenzar las actividades, aunque sea a
un nivel limitado. Consulta con el sistema legal de tu país sobre la estructura
organizativa del grupo ya que los requisitos legales varían de un país a otro.
En España, todas las indicaciones las establece el Ministerio del Interior.
www.mir.es.

4.1. Junta Directiva y miembros del Consejo
de Administración

La junta constituye un pilar fundamental para el grupo. ¿Por qué se
necesita? Si la estructura del servicio es fuerte, te darás cuenta que la
Junta puede plantear propuestas bien formuladas a todo el grupo. La
gente que se preocupa más sobre el tema se prepara las propuestas de
manera que incluso un grupo amplio llegue a ponerse de acuerdo con
bastante facilidad. De lo contrario, tendrá que posponer la respuesta
hasta que el grupo entero tenga la oportunidad de meditarlo, conseguir
más información, sugerir una alternativa o hacer lo necesario para llegar a
una decisión que favorezca a todo el grupo.
Se puede tener un Comité Ejecutivo formado por directivos y quizá un
miembro o un grupo de ellos, a los que se les autoriza para tomar una
decisión final en un asunto concreto.

4.1.1. ¿Cuáles son las obligaciones de la Junta?3

Muchas responsabilidades son competencia de la Junta. Por delegación
de la misma, otros miembros pueden dedicar más tiempo en la difusión
de la información u otro asunto que se les asigne. Normalmente las tareas
de la Junta son las siguientes:
• Determinar los objetivos y fines de la organización.
• Seleccionar el personal ejecutivo mediante un proceso apropiado.

[3] Centro de Internet sin beneficios.
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• Dar apoyo y líneas de actuación al director ejecutivo; revisar su
actuación si procede.

• Asegurar una planificación organizativa efectiva.
• Asegurar los recursos adecuados y dirigirlos eficazmente.

• Determinar y supervisar los programas y servicios.
• Realzar la imagen pública.

• Servir de tribunal de apelación.
• Evaluar su propia actuación.

Ocasionalmente miembros de la Junta Directiva —con mayor frecuencia el
Presidente— pierden de vista el principio aceptado de que ninguna

actuación o directiva del Comité en funciones ni de ningún miembro aislado
de la Junta, puede tener efecto si no es aceptado por la Junta Directiva al
completo. Por tanto, los Comités de la Junta y los miembros individuales

pueden dar recomendaciones para su consideración y actuación por parte
de la Junta, pero estarían rebasando sus competencias si intentaran dar

instrucciones directas u órdenes al director ejecutivo y/o miembros del
personal ejecutivo. Esas órdenes deberían llegar generalmente en forma de

resoluciones adoptadas por toda la Junta.

4.1.2. ¿Miembro del consejo de administración?
¿Miembros de la Junta Directiva? O ¿Miembro 

del Ejecutivo?
Administrador4

Un administrador es : 
1. [n] Los miembros de un consejo de administración elegidos o

designados para dirigir las normas de una institución 
2. [n] Una persona (o institución) a quien se le confía título legal para usar

en beneficio de otros. 
Una persona a quien la propiedad se le entrega legalmente en confianza,
para que sea aplicado bien en beneficio de individuos específicos o uso

público; uno a quien se confía con prioridad para beneficio de otro;
también, una persona en cuyas manos está unida los efectos de otra en

un proceso de confianza.

Junta Directiva
Definición: [n] Un grupo de personas escogidas para gobernar los

asuntos de una corporación u otra gran institución.
No hay una real diferencia entre estos dos puestos. De hecho, la

diferencia es aplicable principalmente a Gran Bretaña y el Norte de
Irlanda. Las leyes nacionales normalmente definen papeles y puestos para

organizaciones sin ánimo de lucro. 

Consejo Ejecutivo
Como mínimo se requiere legalmente tres cargos en un consejo:

presidente, tesorero y secretario. Estos puestos se eligen entre miembros
de la Junta tras una elección de los miembros de la Junta, o por los

socios de la organización en la asamblea general. La ejecutiva puede

[4] Hyperdictionary.com
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reunirse más fácilmente y con mayor frecuencia. Pueden expandir el
grupo incorporando a una comisión o cualquier otro proceso diseñado,
por Ej. Un miembro del personal (contable,...) si necesita participar en las
decisiones.

4.1.3. Implicaciones de la junta a largo y corto plazo
Normalmente, los consejos funcionan de mes en mes y de alguna manera
pierden la visión de lo que va a pasar en cinco o diez años. Esto ocurre
con frecuencia y muchos consejos caen en este hábito. No obstante, los
consejos deberían fijarse a parte algunas veces de cada reunión para
empezar a pensar a largo plazo y esto debería compartirse con intervalos
regulares con la organización entera, voluntarios, personal y a veces
invitando también a clientes y solicitantes. Esto se podría organizar dentro
de un seminario o un encuentro.
Recopile todas las ideas a través de un año y utilícelas para valorar y
modificar su plan organizativo a largo plazo.

4.1.4. Título del puesto: presidente de la Junta
El presidente asegura que la Junta cumple las responsabilidades de
gobierno de la organización. Colabora con el DE, ayudándole a lograr la
misión. Optimiza las relaciones entre la junta, voluntarios y la
administración si procede.

Responsabilidades:
• Dirigir las reuniones de la Junta. Observar que ésta funciona
eficazmente, que interactúa con la administración óptimamente y realiza
todas sus obligaciones. Con el DE desarrolla agendas.
• Recomendar, con el DE, composición de Comités dentro de la Junta.
Indica el representante del comité con miras a una futura sucesión.
• Ayudar al DE a buscar miembros para formar la Junta y otras personas
con talento para cualquier asignación voluntaria que se necesite
• Reflejar cualquier preocupación de dirección que tenga que ver con el
papel de la del consejo de administración o con individuales. Informa al
DE de las preocupaciones del Consejo de Administración y otros
componentes.
• Presentar a la junta una evaluación del ritmo, dirección y fuerza
operacional de la organización.
• Preparar una revisión del salario del DE a tener en cuenta por el comité
apropiado.
• Enfocar la atención de la Junta anualmente en asuntos de gobierno
institucional que se refiera a su propia estructura, papel y relación con el
directivo. Asegúrese que la junta esté satisfecha de que ha realizado
todas sus responsabilidades.
• Actuar como un conjunto de ojos y oídos adicionales
• Hacer de portavoz.
• Adquirir otras responsabilidades que se estimen necesarias como
representante de acuerdo con el DE 
Veamos un ejemplo de título de puesto para un miembro de la Junta
directiva en Herramientas 7.5. Pág. 63.
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4.1.5. Papel del tesorero
El tesorero tendrá que:

1. Guardar constancia de las finanzas exactas de la organización.
2. Depositar dinero, giros bancarios y cheques a nombre de la
organización en los bancos y centros designados por la Junta;

3. Endorsar ingresos de billetes, cheques y giros bancarios recibidos 
por la organización por orden de la Junta, rellenando los 

comprobantes de ingreso
4. Administrar los fondos y extender cheques y giros en nombre 

de la organización de acuerdo con lo ordenado por la Junta;
5. Que, bajo requisito, provea al presidente y a la junta de una cuenta 
de transacciones confeccionada por él sobre el estado financiero de la

organización; y,
6. Que realice otras tareas recomendadas por la Junta o el Presidente.

4.1.6. ¿Cómo evaluar a la Junta Directiva 
y Miembros del Consejo?

Una auditoria de la Junta da la oportunidad a cada miembro de la Junta
de evaluar globalmente la efectividad de la Junta en el cumplimiento 

de su objetivo en una variedad de las áreas de actividad. 
Se puede programar para que ocurra durante la reunión de la junta, 

o que los miembros de la junta lo completen en su propio tiempo 
y lo devuelvan al servicio. Los resultados de la evaluación pueden

compartirse en la reunión siguiente, y se puede determinar el seguimiento
oportuno. Es útil un sistema de rangos que refleje el nivel de cumplimiento

de cada tarea (1= realización efectiva, 2= realización adecuada, 
3= realización inadecuada, I= incierto-), y las actividades se agruparán 

en las siguientes categorías:
• Conocimiento de las responsabilidades de la Junta, legales y públicas

• Representación al público por la junta.
• Comprensión y comunicación de la misión del servicio.

• Conformidad del servicio con regulaciones legales, permisos y otros
niveles.

• Práctica efectiva de la junta: según leyes, comités, procedimientos.
• Aprobación fuera del consejo (legal, contable, de gerencia)

• Relación con el Director Ejecutivo.
• Contrato, valoración, administración y compensación 

al Director ejecutivo.
• Planificación estratégica.

• Desarrollo y aprobación de la política.
• Revisión de la estructura y actividad del servicio financiero, incluyendo

ingresos, gastos, préstamos, cobertura de seguros, auditorias, relaciones
bancarias, recogida de fondos y otros procedimientos financieros

• Actuación de la Junta: asistencia a las reuniones, 
participando en la discusión.

• Proceso de nominación y sucesión de la junta.
• Orientación de miembros nuevos en la junta.



47

4.2. Comité Ejecutivo
Cuando una Junta Directiva es grande, o no se reúne con frecuencia, o
está dispersa geográficamente, puede crear un grupo más pequeño, que
se llama frecuentemente Comité Ejecutivo, que actúa en lugar de la Junta
completa entre una reunión y otra.

Los miembros, poderes y responsabilidades del comité deben ser
establecidos cuidadosamente en las propias reglas de la junta (con
frecuencia llamadas Estatutos). La junta puede, de vez en cuando, 
pasar cuestiones específicas o a un comité semejante para investigar,
decidir o actuar. Esto debe ser permitido por los estatutos. 
Los estatutos pueden establecer los límites en el tipo de acciones que 
se puedan delegar por la junta directiva a un comité ejecutivo, 
o a cualquier grupo.

Es importante recordar que la junta directiva tiene tanto la autoridad
como la responsabilidad sobre cualquier acción que tome la
organización. La junta puede delegar su autoridad en ciertas
circunstancias. De hecho, por su puesto, las juntas delegan
responsabilidad de las operaciones rutinarias al personal como así
mismo pidiendo a los comités y otros grupos de voluntarios que
aborden tareas específicas en su lugar.

La existencia de diferentes vías a la hora de tomar una decisión, puede
ser una fuente de tensión o conflicto. Si se mantiene durante un período
largo sin solucionarse, cualquier tensión o conflicto que se genere
puede dañar el servicio, independientemente de los requisitos legales.
Merece la pena invertir creatividad y buena intención, incluso dinero
para alquilar asesores o consultores, para que identifiquen los orígenes
del conflicto recurrente y desarrollar nuevos procesos o reglas para
reducir tensiones en el futuro.

4.3. Elementos básicos del sistema
informativo de una Junta

Cada junta decide por sí misma exactamente la información que necesita.
Para la mayoría de los grupos, la lista siguiente es una buena forma de
arrancar:

Por lo menos dos semanas antes de cada reunión de la junta:
• Agenda.
• Información, si procede, de los temas a debatir.
• Información financiera.
• Informes del comité. 

Por lo menos dos semanas antes de la reunión de la junta en la
que se debate: 
• Presupuesto anual.
• Informe de auditoria.
• Plan estratégico.

Después de cada reunión de la junta: 
• Actas.
• Aviso de la reunión siguiente.
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Mensualmente:
• Informe financiero.

• Artículos importantes publicados sobre el servicio

Cada cuatro meses:
• Informe financiero.

Regularmente, si conviene:
• Comunicado por parte del jefe ejecutivo resumiendo las actividades

actuales, hechos logrados y necesidades.
• Material actualizado para el manual de la junta.

• Entrega de copias de publicaciones, folletos o material de promoción.
• Informe anual.

4.4. Localización
El hecho de tener la sede en casa tiene sus ventajas y desventajas: bajo

coste, accesible, familiar pero molesto para la vida privada, dificultades
cuando el dueño prevea el cese de puesto en el grupo.

El acceso a la sede en silla de ruedas es crucial.
Estar distante de la capital implica viajar. El esfuerzo para reclutar gente
es más fácil en la capital. Una “organización paraguas” puede ayudar y
ofrecerse a acoger el grupo. Debería reservarse una zona confidencial

para atender las llamadas o hablar con los solicitantes.
Si buscamos una solución que nos convenga bien respecto a la sede,
podríamos observar como ejemplo los beneficios de ADAC en España

que tienen un contrato renovable por 5 años con un alquiler bajo, en un
edificio de la administración, compartido con otras ONGS.

Otra posibilidad es compartir un local con otro grupo de pacientes o una
organización no gubernamental más grande.

5. Organización. Personal 
y voluntariado. Composición

5.1. Composición (voluntarios y personal)

Voluntarios/empleados
Los voluntarios y empleados son elementos esenciales para una

organización sin ánimo de lucro, a la hora de lograr su misión. Los
voluntarios son una fuente vital en la organización, administración y

servicios. Las políticas de recursos humanos de las organizaciones sin
ánimo de lucro están establecidas y proveen evaluaciones tanto para

empleados asalariados y voluntarios.
A. Empleados y voluntarios

1. Los empleados y voluntarios de la organización deberían
comprometerse con los fines de la organización y realizar las tareas que

han acordado asumir con competitividad, eficiencia y profesionalidad.
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2. Los voluntarios y empleados de la organización deberían reflejar
ampliamente la diversidad de la organización.
3. La organización debería invertir en la formación de sus empleados y
voluntarios con el fin de asegurar calidad y servicio.
4. La organización debería tener un sistema de evaluación por escrito
para los voluntarios y empleados, realizado por sus respectivos
supervisores, al menos una vez al año.
5. La organización debería tener un sistema para reemplazar a los
empleados, sobre todo para el director ejecutivo.
6. Los voluntarios y empleados nuevos de la organización deberían
recibir orientación clara sobre los fines del grupo, sus normas,
procedimientos, definiciones y expectativas de trabajo, y un espacio
definido para trabajar.

5.2. Organización y desarrollo del servicio.
Sistemas efectivos

Una vez que ha creado su estructura, necesita verificar que las normas y
protocolos son aplicables a la vida diaria: necesita determinar si su esquema
es efectivo. Hay actividades importantes que necesitan, en particular, ser
tratadas de una manera apropiada: reuniones, manejo de temas difíciles,...

Reuniones efectivas
Cuando las reuniones tengan lugar, bien sea con el grupo entero o con
los grupos de trabajo, ciertos consejos ayudan a que las reuniones sean
eficaces:
• Cuando se discutan temas intenta no desviarte de la cuestión y permite
que todos contribuyan. El punto de vista de cada miembro debería ser
respetado.
• Asegúrate de que la responsabilidad individual por cada tarea acordada
en la reunión es comprendida y aceptada.
• Haz uso de subcomités, en lo posible, para tratar las tareas
específicas, tales como organizar un encuentro.
• Si no se puede llegar a una decisión sobre un tema específico, acuerda
un tiempo límite para que sea discutido en fechas posteriores.
• Cuando se tenga que tomar una decisión importante antes de la
siguiente reunión planificada, explora otros métodos de comunicación,
como organizar una multiconferencia telefónica entre los miembros
relevantes del comité.
• Asegúrate de que el acta de la reunión da fe exacta de la reunión,
antes de empezar a distribuirla.

El papel del presidente de la junta
Un papel importante del presidente de la junta es el de asegurarse que la
reunión transcurra con fluidez y de asegurarse de que las reuniones sean
dirigidas eficientemente y de que la comunicación y las relaciones con
todos los miembros del comité sean buenas.
Aunque para cada miembro del comité la experiencia sea diferente, será
una fuente de energía, y en ocasiones, creará dificultades. Intenta resolver
cualquier conflicto dentro del comité lo antes posible para minimizar el
riesgo de un efecto perjudicial en la dirección del grupo.
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Cuando presidas las reuniones de la junta ¡No olvides!:
• Tener cuidado con el tiempo – permitir mucho tiempo para el debate

pero tener una hora delimitada para finalizar la reunión y no rebasarla.
• Invitar a todos a que intervengan exponiendo su punto de vista 

y no dejes que una sola persona domine la reunión.
• Permitir debates abiertos: a todos se les debe permitir que contribuyan

en la discusión sin temor de ser desafiados injustamente.
• Asegurarse que todos tienen la información relevante 

al debatir temas importantes.
• Intentar mantener el debate equilibrado, si deseara participar 

como defensor de un tema importante, ceda la presidencia a otro.
• Asegurarse de que cada tema ha concluido antes de seguir 

adelante: resuma la decisión y asegúrese que los puntos 
de acción consten en el acta.

• Al final de la reunión acordad una fecha y lugar 
para la siguiente reunión.

Tratando temas difíciles
A medida que vaya creciendo el número de afiliados, el grupo se dará

cuenta de que tiene que tratar temas difíciles. Estos pudieran ser
contactos inapropiados, familias con circunstancias personales difíciles 

y en conflicto con el comité. En la mayor parte de los casos el problema
se puede solucionar, pero en ocasiones el grupo se encuentra 

en una situación que es más difícil de resolver. 
Las siguientes directrices pueden servir de ayuda:

1. Aborda el problema en cuanto surja en lugar de dejarlos 
a que se resuelvan por sí solos.

2. Mientras sea posible haz uso del comité para debatir temas difíciles.
3. Evita responder a un tema difícil en un arrebato; si no se puede tratar

apropiadamente en el comité, resuelve cómo mejor tratarlo, 
por Ej., escribiendo mejor que llamando por teléfono.

4. Establece vías de comunicación regularmente con otros miembros 
del comité entre las reuniones. Por ejemplo organizando

multiconferencias telefónicas. 
5. Evita tratar con dificultades a nivel individual: 

ayudará a conseguir otros puntos de vista.
6. No te sientas presionado a tomar decisiones individualmente 

que puedan afectar al grupo sin haberlo discutido 
antes con otros miembros del comité.

7. Evita meterte en crítica personal, la respuesta a esto 
debería venir colectivamente del comité.

8. Busca consejo de otras fuentes u organizaciones si es necesario.

5.3. Cuestiones del voluntariado y del personal
En algún punto, el desarrollo de la actividad del grupo quizá necesite

contratar personal remunerado. Esto es con frecuencia un dilema, 
puesto que es un temor frecuente el alejarse de las bases cuando 

se dota con más personal.
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Cuando se contrate personal, ten en cuenta la alta facturación en el área
de la asesoría (viajes frecuentes y bajos sueldos). El equipo de viajantes
es adecuado para los solteros, pero menos aceptable para la vida de
familia. No hagas viajar al personal demasiado.
Buena práctica: el Centro de Enfermedades Raras de Dinamarca es un
buen punto de referencia con 12 años de experiencia y 10 empleados.

5.3.1. Motivación y moral
Mantén al personal y voluntarios en el mismo nivel: es más duro
desarrollar el mismo nivel de experiencia y pericia con voluntarios. El
riesgo de sentirse demasiado confiado en sí mismo existe tanto en el
personal como en los voluntarios.

5.3.2. Contratación y proceso de selección
El coste de personal es un gran obstáculo, pero no el único, en una
capital. Es preferible un contrato de trabajo mejor que por honorarios, ya
que los patrocinadores y fundadores, casi siempre, prefieren que la
organización emplee personal. Las dificultades en reclutamiento en
servicios sociales son reales, incluso no es siempre fácil de encontrar en
el mercado de trabajo personal administrativo eficiente.
En algunas situaciones, por ej., cuando dos organizaciones se fusionan,
pasa personal menos cualificado o más obsoleto.
Algunos grupos contratan estudiantes que se benefician de becas: ADAC
en España contrata a un estudiante de Filología a tiempo parcial para
traducir. La contabilidad y administración se lleva a cabo por una
compañía privada, en parte voluntariamente.

5.3.3. Aprendizaje y desarrollo
El personal nuevo necesita 2 años de aprendizaje.

5.3.4. Voluntarios, apoyo al trabajador y supervisión
Ten un buen equipo al que delegar el trabajo.
Evita el agotamiento.

5.3.5. Necesitas un plan para el desarrollo y apoyo
del personal y voluntariado
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6. Proyectos adicionales
6.1. Servicio de ayuda a personas limitadas

6.1.1. Necesidades especiales de ayuda
a personas limitadas

Profesorado, educadores de la enseñanza
La importancia de Buena información: para reducir temor cuando 

se preparan a niños para dar la bienvenida a otro niño en el colegio 
con enfermedades raras, a prepararles para cualquier cosa y contribuir 

a la reducción del estigma de las enfermedades raras. La federación 
de Prader Willi en Italia prepara a los profesores para que cuiden 

a los niños afectados en el colegio.
Puedes usar folletos hechos con el ordenador que dan el nombre 

del grupo, el servicio que se presta y cómo contactar, o el lugar, fecha y
hora de las próximas reuniones. Se pueden repartir por las consultas 
de los médicos, clínicas de tratamientos y hospitales. Más adelante, 

los miembros crearán un tríptico a dos colores o folleto y depositarlos en
los mismos lugares, incluso oficinas de servicios de la seguridad social.

Piensa en anunciar tu servicio en la prensa local, los folletos 
y trípticos animan a la gente a llamar a tu grupo si están interesados 

en acudir a una reunión. 
Puedes crear una página web en Internet. 

6.1.2. Personas sin diagnóstico
I. Enlaces posibles: La Chaînette (www.lachainette.org

o www.networkchain.org en inglés) es un servicio de Internet para que
personas aisladas contacten. Orphanet, Instituto Superiore Di Sanit à en

Italia, OMIM (Online Mendelian Inheritance in Man).

6.2. Actividades relacionadas
6.2.1. Campamentos nocturnos 

(Xeroderma Pigmentosum GBR)

6.2.2. Grupo de teatro coordinado por un psicólogo.

6.2.3. Talleres de trabajo con miembros/solicitantes 
para evaluar las necesidades del grupo y pacientes.

6.2.4. Servicio para gente joven, formación de un día, 
para los profesionales de la salud o educación (CLIMB).

6.2.5. Influencia en la agenda y fondos 
para promover investigación:

1. Actividad para obtener fondos
2. Centro autónomo de investigación

6.2.6. Elaboración de normativa
Hay muchos ámbitos donde los pacientes se hacen oír y mejora el cuidado

de las enfermedades raras. Por Ej., otros grupos de enfermedades raras han
manejado campañas de cambios legislativos con éxito:
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Con el fin de mejorar la conciencia política
• Los grupos de enfermedades raras participan en un grupo de estudio
en la Asamblea Nacional (Francia).
• Elaboración de propuestas en leyes específicas contra la discriminación
para discapacitados en Alemania.
Para promover la adopción de la legislación y crear una red nacional de
instituciones de sanidad para enfermedades raras y un registro nacional
de enfermedades raras y centros respaldados por el ministro de sanidad.
Las autoridades sanitarias, con frecuencia crean organismos consultivos,
llevan mucho tiempo y puede que no tenga suficientes voluntarios para
participar en todos los grupos de estudio; razón por la que la creación de
una Alianza Nacional ayuda.
Es decisivo proveer una herramienta no polémica que haga frente a las
necesidades del cuidado. 
Obtención del apoyo de la opinión de los líderes de opinión y
creadores de normas
Muchas de las estrategias básicas de acercamiento y persuasión de los
líderes de opinión, son las mismas tanto si están en la comunidad a nivel
regional o nacional. 
1. Campaña de objetivos. Estima qué acuerdos de los líderes de
opinión y apoyo serán necesarios para defender la campaña y alcanzar
las metas. Decide a quién dirigirse y en qué orden.
2. Sé agradecido. Agradece siempre al líder de opinión por su tiempo
empleado. Los líderes de opinión que apoyan las redes de las
enfermedades raras llevan una opinión difícil y polémica.
3. Sé profesional. Evita criticar a otros líderes, figuras públicas u
organizaciones. 
4. Céntrate. Los representantes de los pacientes a menudo, piensan
que tienen que compartir toda la información posible con un líder, pero
demasiada información sólo hará el mensaje confuso y diluirá el punto,
sobre todo si el tiempo del líder es limitado.
5. Estáte preparado. Como parte de la preparación, determina la
postura del líder de opinión en el tema. La postura se descubre a través
de comentarios que haga, el tipo de acontecimientos que asista, su
filiación política y las decisiones por sus planes de acción pasados.
Trabajar con la red ayuda a esta búsqueda, porque, por lo menos, alguna
organización será probable que haya contactado con el líder. Analiza las
conexiones personales del líder respecto a las enfermedades raras: si es
padre, tío, tía o abuelo del paciente.
6. Consigue una relación personal. Permita que el líder conozca a
familiares, amigos y compañeros en general. Una relación personal marca
la diferencia de la eficacia de la visita. Con frecuencia los líderes tienden a
recordar lo positivo de la visita en la que han tenido relación personal.
7. Sé una fuente de información. Algunos líderes tienen tanto en que
pensar que no pueden centrarse en ningún tema. Quizá no estén tan
informados como les gustaría estar.
8. Di la verdad. No hay camino más rápido de perder credibilidad que
dar información falsa o engañosa a un líder de opinión.
9. Conoce quien más apoya el tema. A los líderes les gusta saber qué
otros líderes y organizaciones apoyan su postura. Al tener esta 
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información corrobora el apoyo y da al líder razones adicionales en el
apoyo a la postura.

10. Descubre quien está en desacuerdo con el tema. Si otra
institución poderosa o individuo se opone al tema, el líder tendrá que
afrontar una decisión difícil. Anticípese a quien será la oposición y sus

posturas. Discuta con el líder de opinión los posibles argumentos de la
oposición; y la razón por la que el líder no apoyaría esa postura. Cuando

hay oposición, la diferencia la marcará la habilidad de anticiparse a la
crítica y defender el tema.

11. Reconocimiento cuando es necesaria más información. Si un
líder de opinión desea información que no está disponible, o pregunte
algo desconocido, admite falta de conocimiento. Entonces, ofrécete a

conseguir la información que busca y hazlo lo más rápido posible
después de la reunión.

12. Haz un llamamiento específico. Entra sabiendo exactamente lo
que se le va a pedir hacer al líder de opinión en defensa del tema. Por Ej.,

que el líder escriba su nombre en una carta, cambie una norma del
colegio, conteste una pregunta, haga una aprobación pública, o aumente

los fondos para los programas de investigación.
13. Seguimiento. Descubre si el líder de opinión hizo lo que se le pidió.

Envía una carta de agradecimiento después de la conversación y reitera la
postura. Agradece al líder cualquier acción de apoyo. Pide, con

delicadeza, una explicación si no ha podido realizar sus promesas.
14. No te crees enemigos. Es fácil emocionarse con temas que se han

sentido profundamente. Así que asegúrate de que la relación con el líder de
opinión ha quedado en buenos términos para trabajar de nuevo juntos... 

Comunicación con los líderes de opinión
Por carta

• Identifica el escritor, organización, tema y relación personal con el líder
de opinión. Siempre que sea posible utiliza papel con membrete. Cuando
escribas, en nombre de una red, identifica a las organizaciones miembros

bien en el membrete o en el texto de la carta. Proporciona una
declaración de la misión de una línea o una declaración de propósito que
le de al líder una idea de lo que esta en juego. Si escribes en nombre de

una red, incluye información completa de contacto a una o dos personas
a quienes pueda responder el líder de opinión.

• Menciona un tema específico. Si la carta se concentra en un tema
específico, la carta será más efectiva.

• Se breve y conciso. Una carta de una página tiene mayor impacto. Pon
tu punto principal en el primer párrafo y sólo un tema por carta. Incluye

una hoja de los hechos, recorte de periódico o una publicación corta que
hable del tema en mayor profundidad. Con respeto, pero con claridad,

indica el tipo de acción que deseas del líder de opinión.
• Hazlo personal. Los líderes tienden a prestar más atención y recuerdan

las cartas que incluyan hechos reales. Explica por qué el tema es
importante y cómo la decisión del líder afectará a la gente. Describe una
experiencia que ilustre el asunto. La comunicación personal es igual de

efectiva que las campañas organizadas.
• Asegúrate de que el líder de opinión recibe la carta. Verifica que la

dirección es la correcta. Si el líder es de la zona entrégale la carta en mano.
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• Seguimiento. Si tienes el número de teléfono del líder, hazle una
llamada rápida para confirmar que ha recibido la carta. Si el líder realiza lo
pedido, escribe de nuevo agradeciéndoselo.
Visitas cara a cara
• Programa una reunión. Llama al líder de opinión o envíale un
representante para programar una reunión. Fija las citas con tiempo,
prepara la reunión, confirma la reunión e invita a otros compañeros.
Guarda un archivo con los asistentes, la información compartida, y
promesas hechas.
• Se flexible. Espera interrupciones y cambios en el programa. Estate
dispuesto a encajar la agenda apretada del líder de opinión. Si el líder
tuviera que reprogramar, convoca otra reunión rápidamente.
• Se puntual. No llegues tarde, es perjudicial para la reunión incluso
antes de haber empezado.
• Estate preparado. Saca el mayor partido de la visita. Prepara una
presentación con tiempo, reparte los papales a adoptar por los miembros
del grupo, incluso quién toma nota. Planifica una presentación de 5 ó 10
minutos de duración como máximo y ajústate a la cuestión. Presenta a
los miembros del grupo, pero que sea sólo un miembro el que realice la
mayor parte de la charla. Enuncia los puntos de manera clara y concisa,
informa al líder con respeto pero claramente que es lo que se le pide que
haga.
• Deja algo atrás. Desarrolla una parte de información para dejársela al
líder. Debería de contener un índice de una o dos páginas sobre el grupo,
el tema, la acción solicitada y antecedentes de la información, cualquier
otro material u hojas de los hechos útiles para el líder. Evita cargar el
paquete con demasiada información. Deja aparte publicaciones extensas,
reportajes e investigaciones detalladas, y materiales no relacionados, a no
ser que el líder exprese interés en ver esa información también.

6.3. Registro de pacientes.
Reunir a los pacientes aislados.
Comprobar el legado de tales listas.

6.4. Asociación de padres
Perce Neige Belgium
Eventos como cenas, para ayuda mutua, intercambio de servicios
sanitarios.

6.5. Recaudación de fondos
En Alemania, un fiscal o un juez les puede pedir a los convictos que
paguen una multa para una organización de beneficencia (ésto no es
deducible en los impuestos) aun si la organización de beneficencia no es
parte en el caso legal.

6.6. Crear un sentimiento de comunidad 
Alliance Maladies Rares 
4 RIME (Réunion d’Information des Membres, members meetings) /al
año:
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• La ley
• Vida diaria

• Investigación
• Cómo dirigir una organización

• Los acontecimientos y las acciones en la alianza. 
• Entre 40 y 50 participantes

3 foros al año en temas particulares: 
• Medicamentos huérfanos

• diagnóstico
• investigación

• derechos sociales
Todas las organizaciones de pacientes de ER en Francia están invitadas,

junto con la industria farmacéutica, alrededor de 100 a 130 participantes.

6.7. Plan de desarrollo y apoyo de personal
Contact a family GBR

6.8. Personas sin diagnóstico
Erfocentrum NLD

Las personas sin un diagnóstico pueden obtener consejo de cómo
encontrar más información en la biblioteca o en Internet. Un folleto es

desarrollado especialmente para éste grupo de personas.

6.9. Asociación de teléfonos de ayuda
Las directrices para la buena práctica es la tercera edición

completamente actualizada y revisada, que se centra en los siguientes
temas: 

• La confidencialidad
• La formación.
• La evaluación

• Las líneas de ayuda y la ley
Esta edición tiene capítulos nuevos sobre:
• Establecimiento de una línea de ayuda.

• Trabajando a solas
• Líneas de ayuda de urgencia

Una referencia global para usar en formación, para que cada teléfono de
línea de ayuda la guarde y para consultar al establecer una.

Ver RAOSODY proyect.WP4.
www.eurordis.org
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7. Herramientas
7.1. Normas generales para iniciar un grupo
Vea Contact a Family (CAF) en Gran Bretaña.

7.2. Normas generales de organizaciones que
facilitan información sobre enfermedades
raras

Preámbulo
Todas las personas, independientemente de la raza, religión o
nacionalidad, deben tener derecho a un alto nivel de asistencia sanitaria.
Se debería promover la mayor calidad y ética en la práctica del servicio
de información.
El acceso a la información es un derecho fundamental, tanto si la
enfermedad es común o rara. La información en enfermedades raras es
uno de los servicios más importantes que los grupos de pacientes y
asociaciones de afectados, ofrecen. Su especial importancia se debe a
que las personas afectadas por enfermedades raras, se sienten aisladas,
por la rareza de la patología o síndrome que les afecta, a ellos y/o a sus
familias. También por los factores genéticos inherentes a su afección, en
la mayoría de los casos.
Existen también barreras de lenguaje para entender una información que
resulte adecuada, válida y comprensible para una persona afectada por
una enfermedad rara. La información es, en muchos casos, confusa ya
que se trata de síndromes complejos, donde se maneja una terminología
compleja, que aísla, aun más si cabe, a las personas afectadas.
Las enfermedades raras en Europa representan1:
• Del 5 al 6% de la población de UE (27 000 000 de personas después
de la ampliación)
• De 6000 a 7000 ó incluso más enfermedades diferentes.
• Una población muy heterogénea con una mayoría de grupos de
pacientes que representan a unas pocas decenas o cientos de personas.
• El 80% son de origen genético.
• Causan discapacidad (44% con imposibilidad de movimiento),
desfiguración (37%) y son una causa de discriminación, no sólo para los
niños discapacitados, como un obstáculo para su plena socialización e
integración social, sino también para los discapacitados adultos a la hora
de desarrollar su vida laboral y familiar y de tener descendencia libre de la
patología que padecen.

III. Herramientas y anexos

[1] Orphanet 2003
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• Son crónicas; representan el 10% de todas las enfermedades y son
una causa principal de muerte entre la gente joven (35% de mortalidad

antes de cumplir 1 año, 12% entre los 5 y 15 años)
• No existe diagnóstico en la mitad de los casos de personas afectadas.

Introducción
Los grupos de pacientes y asociaciones de afectados, son una

importante fuente de información sobre enfermedades raras. Cuentan con
una gran experiencia que debe ser aprovechada al máximo, siguiendo el

código de buenas prácticas definido y utilizado por las asociaciones
europeas.

En los servicios destinados a informar y orientar, es imprescindible contar
con información de alta calidad adaptada a las necesidades de las

personas que la demandan, cualquiera que sea la razón por la cual, esta
persona contacta con el servicio. Las personas encargadas de

proporcionar esta información deben actuar siempre con respeto y
empatía.

Las pautas que aquí se proporcionan, intentan ser una guía para una
buena práctica asociativa. Todos los esfuerzos deben estar encaminados

a conseguir que la asociación proporcione a sus usuarios un servicio útil y
de calidad. Con ellas, esta práctica asociativa, puede ser desarrollada o

revisada según el caso. La información que se proporcione debe estar
basada en la experiencia que la asociación acumula a través de sus
asociados. Esta información debe ser proporcionada por el personal

encargado del servicio, ya sea personal voluntario o asalariado, en base a
los datos disponibles que ha ido acumulando la asociación. Hay ciertos
valores esenciales que se han de respetar y que deben ser puestos en
práctica independientemente del tamaño de la asociación, madurez del

personal encargado y de las fuentes con las que se cuente. 
Las siguientes recomendaciones son válidas, tanto para asociaciones

pequeñas como para las que son más grandes y deben formar parte de
los objetivos que, a medio y largo plazo, se deben alcanzar. Su práctica

debe estar de acuerdo con los antecedentes culturales, políticos, ámbito
y recursos con los que cuenta cada asociación o grupo de pacientes.
Proporcionar información es uno de los principales servicios que debe

asumir toda asociación de afectados por cualquier patología ya sea
común o minoritaria.

Principios organizativos
• Experiencia de los asociados: reconocer la importancia de las

experiencias aportadas por los asociados y familiares, como fuente de
información, valiosa y generadora de empatía. Procurar que se involucren

en la actividad asociativa, las personas afectadas por enfermedades
raras, tanto en la dirección, como en el desarrollo de los distintos

servicios que se proporcionen.
• Talante incluyente: Reconocer y resaltar la validez de los familiares de
afectados y de las personas encargadas de su cuidado. Incluirles, cuando

proceda, en las labores asociativas ya que las personas afectadas por
una enfermedad rara pueden tener limitaciones físicas severas o padecer

lesiones neurológicas que les impidan el normal desempeño de las
mismas. No debe haber discriminación entre los miembros de la

asociación sean, o no, afectados.
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• Accesibilidad: Ubicar los servicios de información en lugares
accesibles donde se cuide la confidencialidad. Las discapacidades graves
están en muchos casos asociadas con las enfermedades raras. Siempre
que sea posible, estos servicios deben ser gratuitos para las personas
afectadas y sus familiares.
• Sensibilidad: Procurando que los servicios sean efectivos y
apropiados, implicando a personas que representen fielmente la voz de
las personas afectadas, familiares y cuidadores, como expertos a la hora
de definir sus aspiraciones y necesidades. Entre las principales
necesidades está el consejo genético que responda a las preguntas sobre
la herencia genética. Están consideradas como una necesidad muy
frecuente, ya que una gran mayoría de las enfermedades raras (el 80%)
son de origen genético.
• Obligaciones con el personal responsable de los servicios:
Procurar que el personal responsable de los distintos servicios, en
especial el de información, ya sea voluntario o remunerado, esté
correctamente formado y cuente con la información necesaria para la
correcta prestación de su tarea. 
• Comité asesor de expertos: Es conveniente que la asociación
cuente con un comité consultivo de expertos. La información sobre
enfermedades raras es, en la mayoría de los casos, escasa y sus fuentes
son limitadas. Un comité de expertos con profesionales experimentados,
a los que se acceda fácilmente para resolver cuestiones de tipo social,
médico o científico, incide favorablemente en la calidad de la información
que se proporciona. Trabajadores sociales, médicos, farmacéuticos,
abogados, científicos, investigadores, etc. Son un claro ejemplo de
personas que podrían formar parte de él. Este comité deberá incluir
especialistas en genética si procede.

Principios éticos
• Confidencialidad y uso de la información: Los datos con los que
cuenta la asociación tienen carácter confidencial. En todo momento se
respetará el anonimato, excepto cuando exista expresa autorización, por
escrito, por parte del interesado. Es necesario asegurarse que los datos
recopilados son siempre utilizados y archivados como confidenciales y se
cumple con la normativa existente, en lo referente a protección de datos.
Cualquier dato para uso estadístico o para ser utilizado como de prueba
testimonial, sólo podrán ser cedido a una entidad superior, si son anónimos
o cuentan con la correspondiente y expresa autorización del interesado.
• Lealtad: Es un aspecto primordial que exista por parte del operador
hacia la persona a quien se le da la información, y siempre de forma que
quede protegida la confidencialidad.
• Reglas de anti-discriminación: Es necesario que no exista ningún
tipo de discriminación entre las persona. No se ha de hacer distinción en
lo que se refiere a su situación social, educativa, religiosa, de género,
sexual o por su origen geográfico o étnico. Los servicios deben ser
accesibles para todas las personas con enfermedades raras con
independencia de su cultura, sus creencias, su religión y su idioma. 
• Conflictos de intereses: Es necesario hacer un esfuerzo por ser
independiente, autónomo y por minimizar los conflictos de intereses.
• Asesoramiento: Las enfermedades raras tienen gran impacto en la
vida cotidiana, no sólo en la salud de los pacientes. Se deben tener en 
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cuenta las limitaciones de la organización y efectuar un esfuerzo
razonable para ofrecer un servicio cercano y multidisciplinar en asuntos

médicos, primeros auxilios, aspectos legales y políticos, legislativos,
éticos, financieros, etc. Se ha de tener localizadas a las personas a las

personas a quienes se deben consultar las preguntas.
• Objetividad: A la hora de aconsejar hay que asegurarse que ese

consejo es objetivo y no crítico. 

Principios de procedimiento
Metas: proporcionar información validada, actualizada y comprensible

sobre todos los aspectos de la enfermedad a los afectados, 
sus familias y de los profesionales que trabajan con ellos.

Como conseguirlo:
• Comprobación del diagnóstico y el campo de experiencia: Hay

que tener bien definida el área de experiencia concreta de cada una 
de las enfermedades o síndromes raros en el servicio de información. 
A menudo, la información sobre enfermedades raras está expresada 

en términos complejos con definiciones y sinónimos difíciles de entender.
La persona que contacta con el servicio, solicitando información, puede

ser que no cuente con un diagnóstico exacto o puede demandar
información contando con un diagnóstico ya confirmado. Ya que las
enfermedades y los síndromes raros poseen nombres complejos, es

fundamental asegurarse que el interesado esta contactando con el
servicio adecuado y se está informando sobre la enfermedad concreta.

• Papel complementario: Siempre conviene advertir, que el servicio de
información consiste sólo en facilitar explicaciones comprensibles y

complementarias de una determinada patología. Desde este servicio
nunca se realizan diagnósticos ni se dan consejos médicos.

• Validez: Hay que revisar con asiduidad la información y contrastar su
actualización y su validez sistemáticamente.

• Impacto de la información: La información puede ser interpretada 
de forma muy distinta por las personas que la reciben influyendo en gran

medida el estado emocional, la educación, la experiencia, etc. Hay que
informar, por tanto, diciendo la verdad pero sin causar alarma. 

Hemos de permitir que el interesado marque la pauta de cómo se le debe
dar la información. El pronóstico o progresión de las enfermedades 

raras es, con frecuencia, grave.
• Educación continua: Actualiza tus conocimientos para que vayan de

acuerdo con los progresos médicos y forma al personal voluntario y al
personal de plantilla, de forma continuada.

• Aislamiento: Es una buena práctica facilitar contactos entre personas
aisladas, estableciendo canales estructurados de información, sobre todo

para afectados por enfermedades muy raras.
• Técnicas de comunicación: Procura que el interesado ocupe 

el centro de atención. Se necesita una gran habilidad comunicativa,
dejando a un lado los temas personales y permitiendo que el solicitante

se tome todo el tiempo que estime necesario. 
• Claridad: Asegúrate de que todas las herramientas y métodos 
que empleas para facilitar la información, sean claros, rigurosos, y

accesibles, en cuanto al contenido, formato y presentación.
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7.3. Plan de acción
Los planes de acción son aquellos medios específicos por los cuales se
logran los objetivos. Constan de cinco partes:
• Detallar los pasos precisos o acciones necesarias para realizar el
objetivo.
• Nombrar a la persona que será responsable de que se complete cada
paso o acción.
• Programar cuándo se han de llevar a cabo estos pasos o acciones.
• Relacionar y presupuestar los recursos que se necesitan, para la
realización de cada paso o acción.
• Evaluar, utilizando un mecanismo de comprobación de resultados
(feed-back) para controlar el progreso de cada paso o acción y saber
cuando ha sido finalizado.
Los planes de acción identifican los requisitos y recursos necesarios para
lograr cada objetivo. Una vez que la dirección ha revisado todos esos
objetivos, determinará cuantos se pueden conseguir en un período de
tiempo determinado (a corto, medio o largo plazo).
Si no disponemos de suficientes recursos, se deben poner en marcha
planes destinados a la captación de recursos, o adaptar los objetivos a
los recursos con los que contamos. Estas decisiones se toman de
acuerdo con un criterio de priorización de objetivos.
Es mucho mejor modificar un objetivo para hacerlo asumible, que plasmar
en el plan unas expectativas irrealizables.

EL NOMBRE DE ACCIÓN:

Artículo Descripción

1. La responsabilidad La persona responsable para la ejecución del plan
de acción para este objetivo.

2. El objetivo Una declaración del objetivo como aparece en su
plan estratégico.

4. La fecha de finalización La fecha en que el objetivo será considerado
como logrado o la fecha en la que el plan de
acción estará finalizado.

5. El impacto de ingresos El impacto que la realización del objetivo tendrá en
los ingresos de la organización.

6. El impacto del coste Los costes destinados a la realización del objetivo,
ya sea incluyendo o excluyendo las nominas.

7. Preparado por La persona responsable del diseño del plan de
acción.

8. Pasos de acción : Los detalles para lograr los objetivos del plan:
a. El número de pasos El número de orden de cada paso o acción

específica.
b. El paso Una descripción breve de la tarea que hay que

realizar para completa la acción.
c. Programa Las fechas de los pasos: las iniciales y las finales;
d. La responsabilidad La persona responsable para cada paso y sus

ayudantes.
e. Los recursos Horas de trabajo del personal valoradas en €

(o en la moneda local) que se requieren para
completar el paso;

f. Indicador La acción esperada, o el acontecimiento que nos 
de la conclusión hará saber, cuándo se ha completado el paso.
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Ejemplo: Organizar un seminario.

EL OBJETIVO: COMPARTIR INFORMACIÓN
LA FECHA DE FINALIZACIÓN: 10/10/05
Organice una sesión sobre «las últimas novedades» en la Conferencia
Europea en Enfermedades Raras de 2005 presentando la última
información en enfermedades metabólicas
Tarea Descripción Fecha Responsabilidad Apoyo Recursos El indicador 

de finalización

1. Establece un comité 1/11/04 Reuniones Grupo de — El comité formado
de reuniones y de de la trabajo
miembros de la Junta presidecia

2. Contacta con la 10/10/04 El presidente — 500 € Espacio Reservado
alianza nacional depósito
a cargo del programa

3. Identifica a los 17/10/04 El presidente Grupo — La lista de los 
locutores potenciales de trabajo objetivos
y/o las actividades

4. Asegura las 17/06/05 El presidente Grupo Llamadas La aceptación
obligaciones de trabajo telefónicas del locutor
del locutor

5. Obtén la aprobación 30/10/04 El presidente — La moción 
de la junta directiva de la Junta
para conducir este 
acontecimiento

6. Identifica actividades 1/06/05 Reuniones de Grupo 500 € Informar al 
auxiliares posibles la Presidencia de trabajo Presidente
(exposición de pan 
Especial, muestras,
acceso de sillas de 
ruedas, refrescos,
materiales…)

7. Desarrolla un plan 1/03/05 El presidente Comité Tiempo Lista de
del anuncio del organizador del Prioridades
acontecimiento de la voluntariado
(anuncios/invitaciones/ conferencia y de costes
notificación a los socios, grupo de
¿otros?) trabajo

reuniones 
de la 
presidencia

8. Ejecuta un Plan 1/03/05- El presidente Grupo 1500 € Las invitaciones
de anuncio 1/08/05 de trabajo impresas, anuncios

puestos.

9. Coordina a los 1/08/05- Reuniones de Grupo de 1000 € El Acontecimiento
locutores, las 10/10/05 la presidencia trabajo con éxito
instalaciones 
y las actividades

10. Agradece a los 17/10/05 Reuniones de — — Las cartas
locutores y la presidencia publicadas
al personal 
de apoyo
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7.4. Aspectos económicos del plan
de negocios

Los costes de poner en marcha el servicio se incluyen en el apartado de
gastos de puesta en marcha. Estos gastos pueden incluir:
• Las cuotas de registro de socios
• Permisos y licencias
• Comienzo de inventario
• Los depósitos de alquiler
• Pagos iniciales de la propiedad
• Pagos iniciales del los equipos
• Cuotas del montaje
Esto es solo un ejemplo de los primeros gastos; su propia lista puede
aumentar en cuanto empiece a apuntarlos.
Los gastos de explotación son los costes de mantener su servicio en
funcionamiento. Piense que estos son los gastos que va tener que pagar
cada mes. Su lista de gastos puede incluir:
• Salarios (salario del personal)
• Alquiler o pagos hipotecarios
• Telecomunicaciones
• Utilidades
• Materias primas
• Almacenamiento
• Distribución
• Promoción
• Suministros de oficina
• Pagos de préstamos
• Mantenimiento

7.5. Ejemplo de un cargo para un miembro 
de la junta

Título del puesto: miembro, junta del consejo
Función: conceder gobierno al servicio, representarlo dentro de la
comunidad y aceptar la máxima autoridad legal.

Tareas:
• Planificación
- Aprobar la filosofía de la organización y revisar la forma de conseguirla.
- Evaluar anualmente el ambiente y aprobar la estrategia de la
organización en relación con ello.
- Estudiar y aprobar anualmente los planes de la organización para
financiar su estrategia.
- Calcular y aprobar anualmente el presupuesto.
- Aprobar normas importantes. 
• Organización
- Elegir, observar, valorar, aconsejar, apoyar, recompensar y cambiar la
gerencia si es necesario.
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- Asegúrate de que la sucesión de la gerencia está 
debidamente prevista.

- Asegúrate de que la capacidad de la organización y la planificación 
del personal equivale a las necesidades para alcanzar 

los objetivos a largo plazo. 
- Aprueba normas de prestación y beneficio apropiadas.
- Sugiere una lista de futuros directores a los miembros 

y cubra las vacantes según necesite.
- Aprueba anualmente el examen de la actuación del CEO y establece

su compensación basada en las recomendaciones del Comité 
del personal y el presidente de la junta.

- Determina la manera de elegir los comités de la junta de acuerdo 
con las recomendaciones del comité de nombramiento.

- Revisa anualmente los resultados de la junta y tome medidas 
para mejorar su rendimiento.

• Operaciones
- Revisa los resultados alcanzados por los directivos con respecto 

a la filosofía de la organización, metas anuales y de largo plazo, 
y el rendimiento de organizaciones similares.

- Asegúrate de que la estructura financiera es la apropiada a las
necesidades actuales de la organización y su estrategia a largo plazo. 

- Proporciona una crítica constructiva y sincera, consejo y comentarios.
- Acepta acciones importantes, tales como gastos del capital,

programas importantes y cambios en los servicios.

• La auditoria
- Asegúrate de que la Junta y sus comités tienen una información

adecuada y actual(a través de informes y otros métodos) de la posición
de la organización y sus operaciones.

- Asegúrate de que los informes reflejan apropiadamente los resultados
y el estado financiero de la organización.

- Comprueba que la directiva ha creado políticas apropiadas para definir
e identificar conflictos de interés en toda la organización, y que está

administrando y reforzando esas políticas con diligencia.
- Nombra auditores independientes sujeto a la aprobación de los

miembros.
- Revisa la conformidad con leyes relevantes que afectan a la

organización.

7.6. Tres consejos para afiliar miembros 
nuevos a la junta2

1. Forma un «Comité de posibles Candidatos». Confecciona una lista 
de diez a veinte personas bien relacionadas, del tipo de gente que

desearías que estuviesen en la junta pero que sospechas que no 
se presentarán, (pero quizá conozcan a alguien que sería un buen 

[2] El CAFÉ de la JUNTA - The Electronic Newsletter Exclusively for Members 
of Nonprofits Boards of Directors
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miembro de la junta). Llama a esas diez o veinte personas y pídeles 
que asistan a una reunión única del comité en una comida. Diles que
durante la comida les comentará más sobre el servicio y que es lo que
sebusca en los miembros de la junta. Al final de la comida se les pedirá
sencillamente que den el nombre de una persona que ellos piensen que
sería un buen miembro de la junta. Al día siguiente de la comida llama a
cada persona nominada y comienza explicando quien los nombró.
2. Pregunta al director ejecutivo o al coordinador voluntario si hay dos
otros o tres voluntarios que puedan ser buenos miembros de la junta. Los
voluntarios prácticos, tales como proveedores del grupo de apoyo,
voluntarios de apoyo de actividades diarias, encargados de preparar
comidas, voluntarios que escriban los boletines informativos y otros que
traigan tanto responsabilidad demostrada como un conocimiento
profundo de los puntos débiles y fuertes de la organización. Los
voluntarios, donantes y clientes deberían ser el primer punto de mira. No
tienes que «vender» el servicio. ¡Lo saben ya de antemano!. 
3. Escoge cuatro grupos de la localidad donde no conozcas a nadie. Pide a
cada representante que llame a uno de los cuatro grupos locales e invítalos a
tomar café con el presidente o director ejecutivo de la junta. Durante el café
sugiérele que sus dos grupos recomienden que los miembros de la junta
asistan a un «encuentro» se releven unos a otros de forma que se
establezcan lazos organizativos y unión de fuerzas entre los grupos.

7.7. Relaciones de la junta: Una guía del
usuario para un retiro efectivo de la junta3

El éxito del retiro de la junta aumentará enormemente si pones a trabajar
los siguientes puntos en tus planes de retiro:
1. Enumera los resultados deseados. Un resultado puede ser un plan,
una declaración de la misión o una norma. Ten tales resultados en mente
mientras desarrolles el orden del día del retiro.
2. Incluye personal. El número de personal dependerá de su servicio.
Una regla general es que el personal no exceda en número a los
miembros de la junta.
3. Haz uso de un intermediario. Tú (o cualquier personal de los miembros
de la junta) quizá seas un dotado y experimentado intermediario, pero eso
afectará a la efectividad de la interacción.
4. Interrumpe las sesiones de trabajo. Aunque la junta está ahí para
pensar y trabajar, no canses a la gente. Haz descansos y logrará más
resultados de ellos. 
5. Documenta las discusiones variadas. Pide al intermediario que escriba los
puntos clave en un bloc grande mientras alguien anota todos los detalles.
Elabora y distribuye un informe a todos los participantes del retiro.
6. Ajústate a los temas en mano. Si tienes un retiro para discutir planes a
largo plazo, establece una regla al principio del retiro de que no permitirá
discusión de eventos actuales a no ser que tengan implicaciones
verdaderas a largo plazo.
7. Anima a todos a participar. Lo peor que puede pasar en un retiro es
que haya alguien que no diga nada. Coopera con tu intermediario y
asegúrate de que cada uno se vea obligado a añadir algo a la discusión
de manera educada pero contundente.
[3] Peter C. Brinckerhoff writing in Association Management,
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7.8. Modelo de cuestionario 
(adaptado por FEDER, España)

Nuevo modelo de ficha más actualizada en FEDER

7.9. Un ejemplo de los procedimientos 
para los operadores del servicio 

de información: FEDER
PROTOCOLO en la ACTUACIÓN

Servicio de información y orientación
23/1/07

Tipo de documento: Interno-Técnico
Elaborado para: Trabajador social

INTRODUCCIÓN
Este documento contiene reglas básicas, ambas teóricas y prácticas,

para el servicio de información:
1. ¿En qué consiste el servicio?

2. Usuarios
3. Propósitos

4. Reglas de operación
5. La relación y posición actual con FEDER

Fecha Registro 
Interesado Información solicitada relacionada Acción

Datos personales Con la enfermedad ■■ Lo destacado para un grupo

Nombre: Para contactar con otros pacientes ■■ específico Si/No

Fecha de Nacim.: Para centros de tratamiento ■■ Cuál de ellos

Ciudad: Otros

CP:

Tlf:

Email:

Nombre de enfermedad Contenido de la investigación Persona afectada ■■

Descripción de enfermedad Motivo La Familia ■■

Información enviada: Profesional ■■

Se enteró acerca del servicio 
a través:

Medios ■■

Folleto ■■

Aconsejado por

Internet ■■

Otros ■■

Comentarios Contactado por:

Teléfono ■■

Fax ■■

Correo ■■

E-mail ■■

Visita ■■
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1. ¿En qué consiste el servicio?
El servicio está dirigido a facilitar acceso a la información y los recursos
existentes en enfermedades raras:
• Información sobre las enfermedades.
• Los directorios (asociaciones, centros, médicos especialistas y
expertos...). 
• Intercambio de experiencia /información entre personas afectas de la
misma enfermedad o síndrome. 
• Fomento para crear grupos de apoyo.
• Ánimo a las familias / personas afectadas para convertirse en
miembros de una asociación de pacientes.

2. Usuarios
• Las personas afectadas y / o sus familias. 
• Los profesionales sanitarios relacionados, y también los trabajadores
sociales, los psicólogos, las enfermeras...
• Las entidades, las asociaciones y/o las partes interesadas. 

3. Propósitos
La información proporcionada no es una sustitución del consejo médico y
de la información facilitada por el médico.
• No se da ningún consejo de diagnóstico individual: si un solicitante
explica los síntomas y preguntara al servicio sobre el posible diagnóstico,
la única respuesta posible es referirle a una opinión médica (en
colaboración con el servicio de expertos, o haciendo uso de la guía en
referencia a los centros de diagnóstico).
• Prescripción de los tratamientos (incluye dietas, medicamentos...):
igualmente, si un solicitante con un diagnóstico conocido pide con qué
productos médicos podría ser tratado, la única respuesta posible es
referir al solicitante el servicio experto o utilizando la guía centros
referentes de diagnósticos.

4. Reglas de la operación
Basado en lo anterior, las tareas de los operadores del servicio deberían
ser:
• Para solicitantes directos:
- Recibo de la primera petición, por todos los medios disponibles,
normalmente electrónico, correo-postal y teléfono.
- Confección de una ficha —vea FICHA REGISTRO anterior.
- Si no existe información disponible sobre una enfermedad, toma
decisiones para comenzar la búsqueda de la información.
- A Señalar: Si es necesario pasa la llamada a otra organización, agencia
o experto.
- Respuesta: referir la pregunta a las asociaciones especializadas,
centros y/o expertos de referencia.
- Proponer contacto con otras personas afectadas y/o grupo formado.
- Proponer una llamada de seguimiento o la posibilidad de enviar un e-
mail o carta.
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- Archivo del impreso. Los datos personales y los datos sobre la solicitud
de información son guardadas en formato electrónico en una base de

datos, que se actualizan con ficheros nuevos y/o datos diarios. Los
impresos por escrito se clasificarán manualmente.

• Solicitantes indirectos:
- La solicitud de información enviada a FEDER de otra asociación, 

sea miembro de FEDER o no.
- Establece contacto con la organización.

- Procede según está descrito arriba.

PROTOCOLO ANEXO

1. Aspectos técnicos
Recogida de datos: sólo los datos estrictamente necesarios para archivar,

ejemplo:
Detalles de contacto

• Rellena el nombre de la enfermedad. Los sinónimos pueden ser
detallados cuando se utilizan sin distinción (ejemplo, síndrome de

Strumpell Lorraine o Paraparesia Espástica Familiar).
• Si el solicitante no es la persona afectada, se necesita el nombre del

paciente, su edad y relación con el solicitante.
• En algunas circunstancias, se puede grabar la información clínica:

centro de diagnostico, centro de tratamiento, profesionales sanitarios,
diagnóstico sospechado.

• Las acciones iniciadas deben ser archivadas, así como las respuestas
dadas.

• Cuando la persona es referida a otro paciente de la familia, se archivará
el nombre del contacto de la familia.

2. Destacar
Si el solicitante es invitado a contactar otra organización:

• Proporciona SIEMPRE una lista exhaustiva de otras organizaciones 
(si apropiado)

• Evalúa SIEMPRE la catalogación entera de asociaciones
que son miembros de FEDER.

• Registra los nombres de las organizaciones 
a las que se le refiera al solicitante.

Cuando la solicitud se relacione con una enfermedad por primera vez:
• Realiza una búsqueda de la información disponible. 

• Envía la información que usted ha recogido a la persona 
a cargo de archivar la información nueva.

• Si identificas una organización nueva, entonces actualiza la base 
de datos de organizaciones de enfermedades. El servicio contactará 

con esta organización nueva para explicar las actividades 
de FEDER y nuestros servicios.

3. Solicitudes de información de otros países
• Remítele a una alianza que exista en ese país.

• De lo contrario, si no existiera una alianza o si el servicio 
no tiene contacto en el país sobre la enfermedad, continúa como 

si la pregunta proviniera de España.
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7.10. Impreso de evaluación para una reunión
Reunión ______________________________________ Fecha ______________________________________

Por favor denos su opinión sobre la reunión de hoy. Sus comentarios nos
ayudarán a mejorar sesiones futuras. Por favor rodee el número que corresponda
con arreglo al acuerdo de cada declaración, donde 1=muy de acuerdo, 2=de
acuerdo, 3=en desacuerdo, y 4=muy en desacuerdo.

Muy De En Muy en
de acuerdo acuerdo desacuerdo Desacuerdo 

1. La reunión estuvo bien organizada.
■■ 1 ■■ 2 ■■ 3 ■■ 4

2. La reunión tuvo una duración correcta.
■■ 1 ■■ 2 ■■ 3 ■■ 4

3. El contenido fue muy elemental.
■■ 1 ■■ 2 ■■ 3 ■■ 4

4. Las presentaciones fueron claras y entendibles.
■■ 1 ■■ 2 ■■ 3 ■■ 4

5. El moderador estaba bien preparado.
■■ 1 ■■ 2 ■■ 3 ■■ 4

6. El moderador fomentó las preguntas.
■■ 1 ■■ 2 ■■ 3 ■■ 4

7. Los folletos fueron de gran ayuda.
■■ 1 ■■ 2 ■■ 3 ■■ 4

8. Los ejemplos /caso de estudio ayudaron a aclarar el tema.
■■ 1 ■■ 2 ■■ 3 ■■ 4

9. Obtuve información e hice contactos que me ayudarán mi trabajo
diario. ■■ 1 ■■ 2 ■■ 3 ■■ 4
————————————————————————————————
OPCIONAL: Las preguntas de evaluación de fondo pueden ser seguidas por una
sección para preguntas específicas, tales como:

Ahora entiendo la diferencia entre

• base de datos X__ y • base de datos Y__ 
■■ 1 ■■ 2 ■■ 3 ■■ 4

Me encuentro a gusto buscando _ espacio vacío
■■ 1 ■■ 2 ■■ 3 ■■ 4

He aprendido a localizar [citaciones, artículos, publicaciones electrónicas, etc.]

■■ 1 ■■ 2 ■■ 3 ■■ 4
Creo que esta reunión valió la pena.

■■ 1 ■■ 2 ■■ 3 ■■ 4
Por favor haga comentarios
¿Hubo cualquier aspecto en el que usted estaba interesado que no se
tratara en la reunión de hoy? _____________________________________________________________________

¿Cómo podría haber resultado mejor la reunión o más útil? ______________________

¿Cualquier otro tipo de comentario? __________________________________________________________

¡Muchas gracias! Por favor, devuelva su formulario de evaluación
completado a: __________________________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________________________________________________
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7.11. Formulario de auto-evaluación 
para el voluntariado y personal

Fecha del nombramiento de su puesto actual / trabajo:
El período de evaluación desde: ___________________ Hasta: ___________________

Fecha de Evaluación: ___________________

I. Descripción del trabajo
A. El voluntario o empleado debería revisar la descripción de su trabajo

para estar seguro de que hay una comprensión clara de las
responsabilidades que le corresponden y para identificar cualquier cambio

que haya ocurrido.
B. ¿He cumplido yo con las responsabilidades del trabajo según estaban
definidos en la descripción del trabajo? Evalúe su actuación en cada tarea

en la descripción de trabajo. (Los números de abajo corresponden a las
tareas numeradas en la descripción del trabajo. Añada números

adicionales según se necesiten).
Los factores se clasifican como sigue:

(o) Extraordinario (Indica una actuación excepcional)
(c) Encomiable (la actuación está más allá de la competencia y requisitos

normales)
(e) Eficaz (cumple los requisitos del trabajo normales con algunos puntos

notables) 
(n) Necesita mejorar (la actuación está por debajo de los requisitos del

trabajo, pero está prevista la mejora)
(u) Poco satisfactorio (la actuación del trabajo debe mejorar

sustancialmente para ser aceptable)

II. Forma de evaluación 
Considere cada criterio de actuación debajo e indique el grado que mejor

describa su actuación durante el período de evaluación.

A. Comunicaciones (oral y escrito): ■■ o ■■ c ■■ e ■■ n ■■ u
Comentarios: _____________________________________________________________________________________________

B. Conocimiento del trabajo: ■■ o ■■ c ■■ e ■■ n ■■ u
Comentarios: _____________________________________________________________________________________________

C. La Organización y Planificación: ■■ o ■■ c ■■ e ■■ n ■■ u
Comentarios: _____________________________________________________________________________________________

D. El Liderazgo y Supervisión: ■■ o ■■ c ■■ e ■■ n ■■ u
Comentarios: _____________________________________________________________________________________________

E. La fiabilidad: ■■ o ■■ c ■■ e ■■ n ■■ u
Comentarios: _____________________________________________________________________________________________

F. La iniciativa: ■■ o ■■ c ■■ e ■■ n ■■ u
Comentarios: _____________________________________________________________________________________________

G. La Habilidad de Resolución de Problemas: ■■ o ■■ c ■■ e ■■ n ■■ u
Comentarios: _____________________________________________________________________________________________

H. Adaptación: ■■ o ■■ c ■■ e ■■ n ■■ u
Comentarios: _____________________________________________________________________________________________
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I. La Actitud Profesional: ■■ o ■■ c ■■ e ■■ n ■■ u
Comentarios: _____________________________________________________________________________________________

J. La productividad: ■■ o ■■ c ■■ e ■■ n ■■ u
Comentarios: _____________________________________________________________________________________________

K. La Relación con otros: ■■ o ■■ c ■■ e ■■ n ■■ u
Comentarios: _____________________________________________________________________________________________

III. El Logro de metas: 
Por favor refiérase a las metas y los objetivos establecidos en la última
evaluación de actuación y comente sobre lo siguiente:
¿Se lograron por completo los objetivos para este periodo?
Los comentarios: _______________________________________________________________________________________

¿Fueron significativos los logros conseguidos que nos estaban
establecidos como metas?
Los comentarios: _______________________________________________________________________________________

Si no se consiguieron algunas metas, o no se lograron de un modo
oportuno, explica la razón.
Los comentarios: _______________________________________________________________________________________

IV. El resultado global (una declaración pequeña de su evaluación
total):

V. Metas futuras
Establezca metas futuras a largo plazo y objetivos a corto plazo con
fechas concretas. Cuando sea posible, describa objetivos específicos con
resultados susceptibles de ser medidos. El progreso hacia estas metas y
objetivos serán evaluados en la siguiente evaluación de actuación.

La fecha de la próxima evaluación: _________________________________________

7.12. Algunas reglas básicas para la mejor
práctica en comunicaciones electrónicas

Teniendo cuidado
• Los usuarios de la red tienen que pensar cuidadosamente en la
cantidad de información personal que dan. En los salones de Chat,
emplea una dirección de e-mail reservada para este tipo de asuntos.
• Recuerda que habrá una gama de diferentes puntos de vista sobre 
los tratamientos que se presentan, que varía desde convencionales hasta
complementarios.
• Personas con la misma enfermedad pueden estar afectadas de distinta
manera.
• Si los niños hacen uso de los chat, bien en general o sobre una
enfermedad específica, visita éstas páginas Web que le alertarán de los
riesgos inesperados:
- www.thinkuknow.co.uk Para que los niños aprendan acerca de la
seguridad de Internet
- www.chatdanger.com Contiene secciones para padres, jóvenes,
escuela y seguridad general en Internet
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- www.childnet-int.org El sitio de seguridad de Internet internacional
Estas tres páginas dan instrucciones de cómo insertar un banner de
Seguridad de las páginas visitadas en Internet.-al final «en Internet»
Para familias con niños y adolescentes, el proveedor de servicio de

Internet AOL (el procesador de grupos de instrucciones) incluye una
provisión de seguridad que coloca límites en el uso de Internet, decidido
por los padres. Para aquéllos que no usen AOL, el software Nanny Neto

(www.netnanny.com) y Cyber Patrol (www.cyberpatrol.com) llevará a cabo
la misma función.

Una propiedad de correo electrónico facilita enviar un mensaje a muchas
personas. Muchas reglas éticas procuran evitar los problemas que esto

puede causar, Por Ej.:
• Piensa antes de escribir

• Atente al tema de un grupo de discusión
• Comienza con lo más importante que usted tenga que decir (para que

los que no estén interesados puedan saltarse el resto)
• Nunca escribas mensajes cuando estés enojado, etc. Una ventaja del

correo electrónico es que puedas esperar un tiempo para calmarte antes
de escribir un mensaje, esto no sucede con las reuniones cara a cara.

• Evita reenviar mensajes recibidos a otro grupo, sin permiso del autor, pues
puede no gustarle. Una regla ética común es que no se debería reenviar

textos de mensaje para los grupos más amplios sin permiso del autor.
Las reglas generales de cortesía y de cordialidad son más importantes en

correo electrónico que en la comunicación presencial, pues no puedes,
por ejemplo, ver inmediatamente una reacción negativa y corregir y

aclarar lo que quieres decir.

Ética y lenguaje
La comunicación presencial implica un lenguaje corporal, matices de voz y

movimientos faciales. Tales herramientas dan señales emocionales
importantes junto con lo que explícitamente dices, por ejemplo, para aclarar

que estabas siendo irónico. La comunicación escrita carece de estas
herramientas y entonces pueden ocurrir serios malentendidos. Para evitar

esto, se utilizan en el correo electrónico signos de puntuación especiales (los
así llamados «sonrientes») para indicar que lo que dices no debe ser

interpretado literalmente. Un emociocono que se utiliza comúnmente es, por
ejemplo, «:-)» (que parece una cara de risa si lo gira 90 grados).

Hay también otra sintaxis especial que se utiliza en el correo electrónico.
Muchas redes de correo electrónico no son capaces de reenviar textos

con subrayado, en negrita, o en cursiva. Por esto, es frecuente escribir
uno o más asteriscos alrededor de una palabra que quieras enfatizar. Otra

convención común es poner «>» delante de las citas, generalmente al
principio de una línea. Por ejemplo,

Andersen escribe algo muy **importante**: 
> el lenguaje corporal algunas veces puede ser reemplazado

> por símbolos especiales
> pero algunas veces la gente puede pasarse de la raya.

Algunas comunidades de correo electrónico también adoptan un lenguaje
modificado para el uso en correo electrónico. Tal lenguaje, claro está,

puede ser una barrera para usuarios nuevos del correo electrónico.
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Aquí hay algunos ejemplos de términos específicos en lenguaje
modificado (en inglés):

¿Cuáles son los costes?
El software y la realización pueden resultar caros, especialmente si
precisas muchas características.

¿Dónde puedo encontrar ejemplos?
• www.acor.org El punto fuerte de ACOR es una gran colección de listas
de correo de internet relacionadas con el cáncer, que distribuyeron más
de 1.800.000 mensajes de correos electrónicos semanalmente a los
suscriptores. Además de mantener las listas de correo, ACOR desarrolla y
aloja en su página sistemas de conocimiento basado en Internet de
tecnología punta que permiten al público encontrar y usar información
creíble relevante para su enfermedad.
• www.mswebpals.org «las personas» Unidas a Julie «con Esclerosis
Múltiple apoyándose unos a otros». Este sitio ha sido creado por una
persona afectada, que es una experta profesional en la calidad de
páginas web.
• Un número de organizaciones de apoyo citadas en el listado de
«Contact a Family» (www.cafamily.org.uk) han establecido tablones de
boletines, foros y salones de chat. Estos incluyen:
• www.jtsma.org.uk Jennifer Trust para la Atrofia Muscular Espinal
(JTSMA)
• www.marfan.org.uk Asociación de Marfan 
• www.rarechromo.org Unique-Grupo de Apoyo de Cromosomas Raros

¿Cómo creamos una?
• Define los objetivos y audiencia
• Identifica las características que sirvan para ese fin y para esa audiencia
• Piensa cómo quieres alojarla y las facilidades para tu grupo 
• Constrúyela
• Atrae a los miembros con enlaces atractivos y poniéndola en otras
páginas web de otros grupos

ASAP has soon as possible (Tan pronto como sea posible).

BTW by the way (Por cierto).

IOW in other words (en otras palabras).

FYI for your information (para su información).

IMHO in my humble opinion (En mi opinión humilde).

RSN real soon now: which may be a long time coming. (Ahora muy pronto:
que puede tarde mucho tiempo).

FAQ frequently asked question (preguntas frecuentes).

OBO our best offer (nuestra mejor oferta).

2 «to». Por Ej: «F2F» o «face2face» como abreviatura de cara a cara.

:-) Esta es una cortesía o broma, algo que no se debe tomar con seriedad.

:-( Estoy triste.

;-) Guiñando el ojo, bromeando, coqueteando.
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• Llénala de contenido
Un buen punto de partida es 

• www.fullcirc.com/community/communitymanual.htm. Este sitio tiene un
gran contenido de información que incluye:

- www.fullcirc.com/community/purposecheck.htm para guiar a creadores
de páginas web.

- http://builder.cnet.com/webbuilding/0-7391.html aconseja sobre la
clase de comunidad virtual que se puede construir. 

- Http://groups.yahoo.com Una página muy útil listando un número
enorme de grupos e instrucciones fáciles de cómo empezar una nueva.

7.13. Tu asociación de cara al público
Las organizaciones de pacientes no son agencias de casting. Los

testimonios directos de personas afectadas ayudan a divulgar el
conocimiento de la enfermedad al público en general. Las organizaciones
que cuentan con un portavoz pueden satisfacer los intereses de la prensa

pero tal vez necesiten formación en comunicación.
Las alianzas nacionales deberían ser mediadoras con los medios de

comunicación, ya que representan a más pacientes.

Cómo afrontar los medios de comunicación: 
algunos consejos

Sé siempre claro y directo, en particular con los periodistas. Por ejemplo,
pregúntales lo que necesitas decirles para que ellos publiquen tu historia.
No seas tímido. Déjate enseñar por un periodista sobre cómo manejar a

éstos y organizar una campaña periodística.
Para la campaña de comunicación deberías elaborar un listado de

prensa, incluyendo información de los diferentes medios de comunicación
que se dirijan a la audiencia deseada. Un listado de prensa debería

contener el periódico, la televisión, y emisoras de radio que hay en el área
así como también las fechas tope para las noticias. Es importante

conocer las características de la audiencia de cada tipo de medio de
comunicación. Además del paquete informativo hay varias formas de

establecer contactos con la prensa y atraer su interés. 
• ¿Con quién estás hablando? ¿Quién es tu audiencia? 

¿Cuál es el tipo de lectores del periódico o la revista? 
Trata los miedos y las preocupaciones de su audiencia.

• Estate preparado. Pregunta al reportero, antes de la entrevista, 
qué tipo de historia tiene intención de hacer. Establece los puntos clave.

• Prepárate para las peores preguntas posibles. Nunca pierdas 
la calma. Si no sabes la respuesta a una pregunta, no intentes irte 
por las ramas. Admite que no lo sabes, comprométete a enterarte 

y luego da la información.
• Sé eficiente. Contesta a las llamadas telefónicas 

y a los correos electrónicos.
• Da ejemplos. No hables incansablemente acerca de generalidades. 

Sé específico. Los reporteros y sus lectores quieren saber de lo que
hablas. Los lectores se identifican con ejemplos concretos.
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• Sé honesto. Tu credibilidad está en juego, y una vez que se pierde,
probablemente nunca la recobrarás. Habla de tus problemas; no trates de
eludirlos. Habla también de lo que estás haciendo para resolverlos.
• Habla claro. Asegúrate de que el reportero entiende lo que le dices.
Explica las cosas.
• No le hagas sentir a un reportero que le ha hecho una pregunta
estúpida. Es mejor que un reportero pregunte a que se sienta intimidado
de hacer una pregunta «estúpida» y que luego confunda la historia.

Cuando se hace un comunicado de prensa
Un comunicado de prensa suele ser la descripción de un acontecimiento,
programa, o actividad de una a dos páginas (de 400 a 800 palabras).
Algunos periódicos utilizan los comunicados de prensa sin cambiarlos. A
veces, los reporteros acuden al acontecimiento o lo siguen para escribir
una historia. Los comunicados de prensa deberían incluir lo siguiente: 1)
uno o dos citas de la editorial; 2) hechos: quién, qué, dónde, cuándo, por
qué y cómo; y 3) la información de contacto para el portavoz.
• Averigua a quién debes dirigir la nota de prensa. Si tu escrito es de
salud, envía la nota al responsable de salud, no al de economía. Llama al
periódico con anterioridad para saber el nombre de la persona adecuada
• Hazlo interesante. Procura que tu comunicado tenga gancho–algo nuevo,
diferente y único. Recuerda que la noticia sea algo fuera de lo común. 
• Sé conciso. Ve directo al grano. No ocultes los aspectos importantes
en el párrafo 10 de la página tres. El reportero o el jefe de redacción
habrá dejado de leer mucho antes de eso, y habrá seguido con el
siguiente comunicado de prensa de los que tiene en el montón. Lo tuyo
ahora estará en el cubo de la basura. Pon la información más importante
al comienzo del comunicado.
• No vendas con exceso. No trates de adornar tu mensaje con un
montón de lenguaje rebuscado sobre la compañía o el producto. Esta es
la tarea del jefe de redacción. En caso de que todavía tengan el deseo de
usar tal comunicado se tomarán su tiempo para hacerlo. 
• Hazlo legible y fácil de leer. La mala gramática y los errores ortográficos
pueden irritar al jefe de redacción o al reportero, por lo que es probable
que no utilicen la historia 
• Comprueba datos. Es asombroso ver cuántos comunicados de prensa
contienen nombres y cifras incorrectas. 
• Evita la jerga. Si tienes que usarla, entonces explica luego con claridad lo
que significa. La jerga no demuestra que seas listo, simplemente insensible.
Una regla básica para los reporteros es que asuman que los lectores no saben
nada de los antecedentes de la historia: la misma regla se aplica para ti.
• Explica los acrónimos. No creas que el editor o lector sabe lo que las
iniciales significan. Ahórrale la molestia de hacer una llamada telefónica y
evita que la publicación acabe en el archivo de pendientes: recuerda que
el tuyo es uno de los 50, más o menos, que le llegan al editor o al
reportero.
• Ofrece fotos o ilustraciones. Una historia con una ilustración tiene más
probabilidad de que la publiquen.
• Mantente al corriente del comunicado con una llamada telefónica
educada y breve. No le des la lata al jefe de redacción preguntándole por
la publicación.



76

• Ofrece ejemplos. Los datos específicos, con los que los lectores se
pueden identificar, ayudarán a tu historia entre en el periódico. 

• Conoce a la audiencia. Dirige su comunicado a unos lectores
específicos.

• Ofrece exclusividad. Esto ayudará a que se use tu comunicado.
Ofréceselo primero a una publicación selecta, y les dices que lo

publicarás en otros medios en una fecha concreta.

Paquete informativo de la prensa
Una herramienta importante para una campaña en los medios de
comunicación es el paquete de información de la prensa. Debería

contener información básica sobre la organización. La información basada
en hechos puede usarse para instruir a los reporteros e interesarles en
una historia. El que una campaña necesite un paquete informativo de
prensa depende del tamaño de la campaña. Una campaña pequeña

puede que no quiera dedicar tiempo y esfuerzo creando un paquete de
prensa, pero puede llegar a los medios de otras formas. Una campaña

grande, que trate con muchos miembros diferentes de los medios de
comunicación, encontrará el paquete como algo que le puede hacer

ahorrar tiempo, llamar la atención y aportar información, aparte de
declaraciones textuales.

Un paquete informativo puede incluir: 
• Información acerca de la organización, incluyendo una lista de

miembros, la misión de la organización y las metas; 
• Información de contacto para el portavoz de prensa; 

• Los documentos anteriores (como, por ej. informes) de la enfermedad
rara

• La cobertura positiva que ha realizado la prensa durante la campaña
• La información de cómo afectara a los pacientes el programa

propuesto o el cambio de la política 
• Los materiales que ayuden a los reporteros a escribir una historia,

como investigación reciente, citas de la campaña y las copias de
discursos o testimonios de otros líderes de opinión.

Los acontecimientos
Invitar a los medios de comunicación a un acontecimiento ya planificado

es una forma barata para generar contactos y publicidad. Diga a los
participantes por adelantado que los medios vendrán. Un portavoz o un
responsable debería estar disponible para ayudar a los miembros de la
prensa, darles información y presentarles a los asistentes importantes.

Cartas al Director
Los periódicos frecuentemente imprimen cartas al director que tratan un
tema que ha aparecido en las noticias recientemente. La sección de las

cartas al director es una de las más leídas y es un lugar ideal para
responder a la crítica o a las cuestiones de interés. Las cartas deberían

ser breves y convincentes y deberían usar hechos claros o citas de líderes
de opinión respetados. Puede que se le pida a un miembro destacado de

la organización o grupo que escriba o firme una carta redactada por un
miembro de la campaña. 
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Televisión y radio
Muchas televisiones y emisoras de radio tienen noticias así como también
programas de debate sobre asuntos de actualidad. Identifica a los
directores de noticias de prensa y productores de programas de
entrevistas que puede tener interés en tratar el tema. El presentador de
un programa de debate puede tener interés en dedicar una edición a un
asunto sugerido. Los programas de radio en los que el público llama por
teléfono pueden dar la oportunidad al portavoz o líder de hablar
directamente a la audiencia.

7.14. Trabajando con proveedores 
y suministradores del servicio

La Lista de comprobación del contrato4

Con este documento, se pretende proveer una lista de información
posible para incluir a la hora de escribir un contrato entre un comprador y
un vendedor de servicios y/o los productos. No todos los detalles, que
figuran más abajo tienen importancia en todas las situaciones
contractuales, inlcluso puede haber algunos que no figuren en la lista.
Este documento no pretende sustituir la asistencia jurídica ni la redacción
legal provista por un consejero competente en la jurisdicción legal
pertinente.
La información en letras cursivas pretende explicar el artículo propuesto
para incluir posiblemente en un contrato.
Título del contrato. Ejemplos: Acuerdo de la licencia de Software,
Proveedor de los Servicios de Internet.
Partes del Acuerdo. Identifica los nombres legales completos del
proveedor y el comprador del servicio y/o el producto. Identifica que
cualquiera de las palabras abreviadas (entre paréntesis después del
nombre legal) estas partes se usan con el objeto del contrato.
La Fecha del contrato. La fecha en el que el contrato está escrito.
El Tema del contrato. Identifica servicios y/o productos que han sido
suministrados bajo el contrato.
Entregas. Haz un inventario específico de todo lo que el vendedor tiene
que entregar al comprador.
Las restricciones. Identifica cualquier limitación en uso de los servicios
suministrados y/o los productos (Por Ej. El software sólo puede ser
instalado y usado por el comprador en una máquina en cualquier tiempo
dado, con permiso para hacer una copia de seguridad).
Los términos de pago. Que sean explicados la frecuencia, cantidad y
oportunidad del momento de pagar para el comprador (a menudo los
detalles en la terminación de uno o varias entregas).
La confidencialidad. Identifica cualquier restricción en la distribución de
información contenida en el contrato y/o en las entregas.
Derechos de propiedad. Esboza la propiedad de derecho de autor,
patentes, código de fuente, código ejecutable, documentación, contenido
y todos otros entregas abastecidas en el contrato.

[4] De apc.org, Asociación para Comunicación Progresiva
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Las garantías. Que se expliquen al comprador las obligaciones 
del vendedor, la duración y naturaleza, estimando las entregas. 

También identifica las condiciones que pueden dar la garantía nula 
o sin valor y cómo el vendedor debe notificar o explicar 

al comprador todo lo referente a la garantía.

Provisiones generales 
Asignación. Identifica si ambas partes del contrato pueden transferir 

el contrato en parte o por completo a otra parte y bajo que condiciones,
si las hay.

Responsabilidad. Describe de lo que cada parte es responsable 
o no, en caso del incumplimiento u otros problemas posibles. 

Indemnización. Se protege los derechos del comprador en caso 
de reclamar con respecto a mercancías recibidas, aunque 

el vendedor tendrá el derecho de suplir las mismas, si llega el caso.
Acuerdo completo y enmienda. Explica que el contrato escrito 

es la única descripción del acuerdo entre el vendedor y comprador 
sin tener en cuenta lo que estaba escrito anteriormente.

Explica el proceso para actualizar el contrato (a menudo basado 
en el acuerdo mutuo, por escrito).

Jurisdicción aplicable y condiciones de conflicto. Explica 
cuáles son las leyes aplicables del contrato y describe las 

condiciones de conflicto (Por Ej, Por los tribunales, por el abogacía,
vinculando arbitraje). 

Incumplimiento. Explica las condiciones en que constituye 
el incumplimiento del contrato por ambas partes. Especifica el método 

y plazo disponible para que las partes del acuerdo tomen acción
correctiva, en caso negativo que el contrato será considerado nulo

y sin valor.
Cláusula. Cualquier retraso en cuanto a derechos de una de las partes

no significa que no se pueda tener el derecho a remediar o reparar
posteriormente la situación, si llega el caso. 

Ruptura. Explica que aunque alguna de las condiciones del contrato
fuera revocada nula o sin valor, todas las otras condiciones permanecen

en vigor.
Avisos. Describe cómo y dónde las partes se comunicarán formalmente

el uno con el otro en caso de que así lo necesiten (Por Ej., Se estimará
que todos los avisos deberán haberse recibido antes de cinco días

laborales, si se envían por correo normal a la dirección de abajo).

Los cierres de emisión
Partes del acuerdo. Identifica formalmente los nombres legales de las

entidades (las personas, las compañías, ONGs, etc.) y sus representantes
(Por Ej. El presidente, el Vicepresidente, etc.) que firman el contrato.

La fecha. Identifica la fecha en que las partes del acuerdo firmaron el
contrato.

El testigo (testigos). la firma de la(s) persona(s) formalmente que
presencia la firma del contrato.

El sellado de la compañía. Un lugar en el contrato donde pueda
estamparse el sello corporativo si es necesario.
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8. Anexos
8.1. Descripción de una enfermedad

por CLIMB (en inglés): Metachromatic
Leukodystrophy

Otros nombres para esta alteración son:
• ARSA
• Arylsulphatase A Deficiency
• Cerebroside Sulphatase Deficiency
• Diffuse Cerebral Sclerosis
• Greenfield Disease
• Late-Onset Metachromatic Leukodystrophy
• MLD
• Metachromatic Form of Diffuse Cerebral Sclerosis
• Metachromatic Leukoencephalopathy
• Sulphatide Lipidosis
• Sulphatidosis
Éste es una alteración en la que fallan los revestimientos grasos aislantes
(las vainas de mielina) que rodean los nervios en el cerebral. Esto se
denomina desmielinización cerebral. Este fallo es debido a la acumulación
de “sulphatide!, una sustancia grasa en el cerebro. La acumulación de
«sulphatide» es debida a una deficiencia en una enzima designada del
arylsulphatase A. Hay tres formas de esta condición: infantil, juvenil y
adulto.
Esta alteración se hereda de los genes de los padres. Para que un niño
tenga la condición debe heredar el gen de la enfermedad de ambos
padres; a esto se le llama herencia autosómica recesiva.
• La forma infantil de esta enfermedad tiene síntomas que normalmente
empiezan entre la edad de 6 meses y 2 años.
• La forma juvenil típicamente tiene síntomas que aparecen entre los 4 y
10 años.
• La forma adulta tiene síntomas que surgen después de la edad de los
16 años.
Los síntomas de este desorden tienden a ser discretos y a aparecer
gradualmente. En todas las formas diferentes los síntomas comunes
incluyen debilidad muscular (hipotonía), pérdida de habilidad recoordinar
los movimientos (ataxia), espasmos musculares (rigidez) y la pérdida de
habilidades físicas y mentales previamente adquiridas. También puede
haber dificultades con el habla, deterioro en la vista debido a la atrofia
óptica que puede conducir a la ceguera, hinchazón del abdomen y
posiblemente los ataques. Según va progresando la enfermedad, puede
llegar a la ceguera, parálisis y problemas de conducta. En adultos pueden
producir problemas psicológicos.
El tratamiento para la Leucodistrofia Metacromática es sintomático y
paliativo. Su objetivo es aliviar síntomas y hacer que el individuo esté lo
más cómodo posible. El pronóstico para individuos con esta condición
varía dependiendo de la forma. Los niños con la forma infantil raramente
llegan a la adolescencia. Con la forma juvenil los niños raramente 
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cumplen la edad adulta. Los adultos que tienen esta enfermedad
normalmente no llegan a la edad madura.

Esta información tiene sus fuentes y referencias, para más información
por favor contactar CLIMB por e-mail, carta o llamar por teléfono.

El descargo de responsabilidad
Esta información acerca de enfermedades metabólicas es provista por

CLIMB y está dirigida sólo con una finalidad formativa. No debería servir para
diagnóstico o tratamiento. Si usted quiere una información más detallada, por

favor, contacte con CLIMB por e-mail (info@climb.org.uk) o por teléfono
(0800 652 3181). Para una información médica específica de un individuo o

enfermedad particular contacten a su médico de familia o pediatra.
CLIMB no asume ninguna responsabilidad sobre cualquier error u omisión

sobre el contenido de cualquier información o sobre cualquier uso que
usted puede hacer de él.

8.2. Forma de jerarquizar en niveles
los datos médicos

Adaptado de la colaboración de Cochrane y de Knopman Et Al. (8 De
Mayo, 2001) La Neurología, 56 (9), 1143.

El nivel La descripción El ejemplo

Experimental o clase 1 «el patrón oro ». Asignación al azar y la Ensayos clínicos aleatorios
evaluación de intervención de grupos 
y control

Experimental a Quasi La asignación no-aleatoria y la Estudios de casos controlados.
o clase 2 evaluación de intervención de grupos El cohorte estudia.

de control. Revisiones sistemáticas de
Estudio bien diseñado de un corto estudios basados en la
espectro estrecho personas con observación.
sospecha de alteración. Estudios sobre mejora
Estudio retrospectivo bien diseñado de calidad
de un espectro amplio de personas 
con una concreta alteración.
Comparaciones de controles de 
amplio espectro.

No Experimental o clase 3 Ninguna comparación clara de grupos, Registros y bases de datos
o ningún control histórico aleatorio.
Evidencia de estudio retrospectivo en 
el cual ya sea las personas con 
condición concreta o los controles son 
de un reducido espectro; 
Una evaluación sin pruebas.

Clase 4 Cualquier diseño en el que no se ha Opiniones de un grupo
realizado una prueba o se ha probado Opinión de un experto.
la evidencia por un experto o por una Estudios de casos 
serie descriptiva de casos o de informes
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8.3. Protección de datos personales
del individuo

DIRECTIVA 95/46/EC del PARLAMENTO EUROPEO Y DEL
CONSEJO DE 24 OCTUBRE de 1995 EN LA PROTECCIÓN DE
INDIVIDUOS ACERCA DEL PROCESO DE DATOS PERSONALES Y
TRASPASO LIBRE DE TALES DATOS

LOS CRITERIOS PARA QUE EL PROCESO DE DATOS SEA LEGITIMO
El artículo 7: Los Estados Miembros dispondrán que los datos personales
pueden ser procesados sólo si: 
(A) el sujeto cuyos datos se van a procesar ha dado su consentimiento
sin ambigüedades; o
(B) el proceso es necesario para la ejecución de un contrato para el que
los datos son parte o para tomar medidas con anterioridad al contrato; o
(C) el proceso es necesario para la conformidad con una obligación legal
para la cual el controlador está sujeto; o
(D) el proceso es necesario para proteger los intereses vitales del sujeto; o
(E) el proceso es necesario para la actuación de una tarea ejecutada para
interés público o en el ejercicio de la autoridad oficial o en caso de que
los datos tengan que ser revelados para una tercer parte; o 
(F) El procesamiento es necesario para los intereses legítimos
perseguidos por el controlador o por un tercero o partes para quienes los
datos se revelan, excepto cuando tales intereses chocan con las
libertades y los derechos fundamentales del sujeto.

8.4. Un código de acceso para Páginas Web 
de medicina y de salud

Para otros idiomas que XXX adelanta en: http://www.hon.ch/index.html

Principio 1 directrices. La Autoridad
1. Cualquier consejo médico sobre salud en esta web será sólo
proporcionado por profesionales preparados y capacitados, a menos que
conste que ese consejo procede de una persona individual o no
cualificada. 
Principio 2 directrices. Apoyo Complementario
2. La información prevista en esta página web se diseña para apoyar, no
reemplazar, la relación que existe entre un paciente que visita la web y su
médico real.
Principio 3 directrices. Confidencialidad
3. En una Página Web, debe respetarse la confidencialidad de datos
referente a visitas y pacientes individuales en una Página Web de
medicina / salud, incluyendo su identidad, Los autores de la Página Web
deben cumplir las normas legales de privacidad médica de información de
salud vigentes en el país en el que la página está ubicada. 
Principio 4 directrices. Atribución
4. Donde convenga, la información que contiene esta página web debe
hacer referencia a las fuentes y, si es posible, tener enlaces de HTML a
esos datos, para los datos. La fecha de la última actualización debe
constar cláramente en la página.
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Principio 5 directrices. Justificación
5. Cualquier reclamación referente a los beneficios /efectos de un

tratamiento específico, el producto comercial o el servicio, será avalado
convenientemente en la manera que se explica en el principio 4.

Principio 6 directrices. Transparencia de la autoría 
6. Los diseñadores de esta página Web tratarán de aportar información

de la forma más clara posible y proveer direcciones de contacto para los
visitantes que buscan más información o apoyo. El Webmaster mostrará

su dirección de correo electrónico claramente a lo largo de la página
Web.

Principio 7 directrices. Transparencia del patrocinio 
7. El soporte de esta Página Web estará claramente identificado,

incluyendo las identidades de organizaciones comerciales y no
comerciales que han contribuido a la financiación, servicios o material

para la página.
Principio 8 directrices. La honradez en la política publicitaria y editorial
8. Si la publicidad es una fuente de financiación, se pondrá claramente.

Se expondrá una descripción breve de la política publicitaria adoptada
por los autores de la página Web. Se presentará la publicidad y el material

promocional ante los visitantes de forma que se vea la diferencia entre
éstos y el material original creado por la institución que maneja la página.

Ejemplos de páginas Web
E-Cardiología: Http://www.e-cardiologie.com

El libro electrónico PediatricNeurology.com ADHD:
Http://www.pediatricneurology.com

Groupe de Réflexion sur l'Obésité et le Surpoids: Http://www.gros.org
DietWatch.com: Http://www.dietwatch.com

El instituto nacional de Salud Mental (NIMH): Http://www.nimh.nih.gov
Diabetes123.com: Http://www.diabetes123.com

Alzheimer Society de Canadá-Société Alzheimer Du Canada:
Http://www.alzheimer.ca

Internationale Ensemble Contre la Douleur societario: 
Http://www.sans-douleur.ch

El Belga Orthoweb-La Ortopedia Belga En Línea:
Http://www.belgianorthoweb.be/noie.htm

Orthogate: Http://www.orthogate.com
El Beth Israel Diaconisa Centro Médico: Http://www.bih.harvard.edu
El centro d'Imagerie Diagnostique-el Departamento De Investigación

Criminal: Http://www.cid.ch
Los Niños Con Diabetes: Http://www.childrenwithdiabetes.com

La diabetes UK: Http://www.diabetic.org.uk
Guide de Doctor para la Internet: Http://www.diabetic.org.uk

El InfoNet De Droga: Http://www.druginfonet.com
El europeo Health Telematics Observatory (EHTO): Http://www.ehto.org

FinOHTA-El Finés Office Para Health Care Technology Assessment:
Http://www.stakes.fi/finohta/e

El GENEtica y CAncro (GENECA): Http://www.geneca.it
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Glaxo Wellcome: Http://www.glaxowellcome.co.uk
Haydarpaa Numune Hospital-HNH: Http://www.kilim.com.tr/numune
HIV Medication Guide: Http://www.jag.on.ca/hiv
Hospicio Cantonaux Lausanne-CHUV: Http://www.hospvd.ch
Mayo Health O @ sis: Http://www.mayoclinic.com
El instituto cáncer nacional (NCI)-la base de datos CancerNet-la
Universidad de Bonn: 
Http://www.meb.uni-bonn.de/cancernet/cancernet.html
Servicio de Aparato Digestivo del Hospital Universitario Virgen Macarena:
Http://www.gastrohvm.arrakis.es
El TOCOGINECOnet: Http://www.tocoginet.com.ar
Anestesia En Rete: Http://www.salus.it/anest
El Laboratorio Para El Contagioso Diseases-Hvidovre Hospital:
Http://inet.uni2.dk mamocell

8.5. Plan de acción de Europa por internet

Salud en internet 
Los servicios de la salud en todos los Estados Miembros son sectores
grandes, caros y complicados de gestionar. Un objetivo común es
desarrollar una infraestructura de sistemas interoperativos y validados,
fáciles de usar, para la educación sanitaria, prevención de la enfermedad
y atención médica. 
Muchas de las herramientas para construir dicha infraestructura ya existen
aunque se necesitan esfuerzos por parte de los Estados Miembros para 

Europa Action Plan - La participación de todos en la economía 
basada en el conocimiento
Acción Actor (es) Fecha límite

Las políticas para evitar exclusión de Estado de miembros, Finales del 2001
información serán coordinadas más Comisión Europea
eficazmente a nivel europeo por medio 
del intercambio de buenas prácticas entre 
los Estados de miembros.

La publicación de «Diseño para todos» para Comisión Europea, Finales del 2002
la accesibilidad a productos de tecnología Sector privado
de la información, en particular para 
mejorar la inclusión social y el empleo de 
personas con necesidades especiales.

Revise las normas y legislación relevantes Estado de miembros, Finales del 2002
para asegurar la conformidad con los Comisión Europea
principios de accesibilidad.

La adopción de las normas de Iniciativas Comisión Europea, Finales del 2001
de Accesibilidad en la Web (WAI) para Estado de miembros
Páginas Web públicas.

Asegure la creación y establecimiento de Estado de miembros, Finales del 2002
redes de centros nacionales de excelencia Comisión Europea
en «diseño para todos» y elaborar 
recomendaciones para un curriculum 
europeo para diseñadores e ingenieros.
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avanzar en la implementación de la infraestructura de forma coherente
para que puedan usar tecnología y lograr sus objetivos sanitarios.

Así como conseguir una infraestructura que permita conectar a
ciudadanos, especialistas y autoridades por internet cuatro retos quedan

para el completo desarrollo de la salud por internet:
1. Los servicios electrónicos de salud aumentan a través de Europa y el

mundo. Consecuentemente las buenas prácticas deben identificarse y
difundirse 

2. La información relativa a la salud es una de las más frecuentadas en
internet. Sin embargo, actualmente, el ciudadano europeo tiene muy

pocos recursos con los cuales evaluar la calidad y la autenticidad de esta
información vital.

3. El gasto público en herramientas y dispositivos telemáticos de salud es
una parte significativa en los presupuestos de salud. Pero actualmente

existe muy poca valoración independiente de la tecnología para guiar al
comprador a la hora de tomar una decisión. De igual modo, los

especialistas necesitan acceder a datos públicos de salud, actualizados y
coordinados para tomar decisión sobre ciertas enfermedades. 

4. Europa ocupa actualmente una posición fuerte en la incipiente
industria en temas de salud en internet, lo cual representa

aproximadamente 6% del mercado de tecnología de la información. Sin
embargo continúa una inseguridad en la telemática sanitaria relacionada a

la industria acerca de la responsabilidad y la protección de datos, la
legalidad de dar opiniones médicas por internet, así como dar información

farmacéutica y el suministro de productos por esa vía. 
El manejo y operatividad de los servicios de salud son una competencia

los Estados Miembro, pero hay un papel para el Comunidad que
complementa sus actividades con la finalidad de mejorar la salud pública,

previniendo enfermedades y alertando sobre fuentes de peligro para la
salud humana (artículo 152 Amsterdam Treaty).

Aún más, se han establecido criterios de calidad, en colaboración con
expertos, para páginas web relacionadas con la salud. 

La Comisión publicó una comunicación en «Aspecto legal de Salud en
Internet». El objetivo fue revisar la legislación actual que tiene relación con
el tema, aclarando la legislación existente y estableciendo la confianza de
la industria en el mercado. La protección de datos en el área de cuidado

de la salud debe ser tenida completamente en consideración. 

8.6. ¿Cómo hago válido el acceso
a mi página web? 

Fuente: http://www.macromedia.com/macromedia/accessibility/-
gettingstarted/validate.html
Deberías pensar en validar una página Web para la accesibilidad como un

proceso parecido a editar un ensayo u otro trozo de escritura. Se puede
dejar para el final pero eso llevaría entonces mucho trabajo, es mejor

hacerlo según se va elaborando la página, de tal forma que los
diseñadores y los que la crean la puedan resolver los problemas de

accesibilidad antes de sean complicados.
La validación para la accesibilidad debería incluir una combinación de

revisión automáticas y manuales. Como un revisor ortográfico, las
herramientas automatizadas buscan problemas obvios con la 
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accesibilidad de una página, mientras las herramientas manuales
generalmente buscan continuidad y flujo de contenido. El Registro de
Intercambio de Correo Macromedia Dreamweaver 2004 facilita validar
sitios para la accesibilidad. Con herramientas informativas para la
accesibilidad y un código válido, los diseñadores y los creadores pueden
identificar rápidamente problemas en una sola página, una colección de
páginas y a una página entera. El Registro de Intercambio de Correo
Dreamweaver 2004 coteja las páginas seleccionadas para la conformidad
con Section 508 normas o W3C Web Accessibility Initiative Guidelines,
luego genera una lista de problemas, así es que usted rápidamente puede
encontrar y puede enmendar las áreas que requieren atención.
• Utilizando herramientas de revisión automática
• Validando páginas dinámicas
• Formando un manual de validación

Utilizando herramientas de revisión automática
Quizá la forma más fácil para empezar el proceso de validación es usar
una de las muchas herramientas de validación gratuitas que existen en
internet. En la mayoría de los casos, estas herramientas proveerán una
rápida mirada superficial sobre la accesibilidad de una página. El más
viejo y mejor sabido de estas herramientas es Bobby, de la Corporación
Watchfire.
Bobby (comentarios del webmaster de Eurordis: Bobby puede ser
tedioso para usar)
Para usar a Bobby, interlineación el URL de la página para 
ser comprobada de la forma en la página Bobby
(bobby.watchfire.com/bobby/html/en/index.jsp).
Bobby devuelve la página junto con un informe de asuntos obvios. Si se
usa una herramienta como Bobby. es fácil detectar que faltan
descripciones del texto, que falta el título del marco o el ausente
Cascading Style Sheets (CSS) Bobby no examina problemas más
complicados y subjetivos como tablas de datos Bobby no pretende
analizar estos tipos de temas. El potencial de Bobby está en su sencillez
y su facilidad de uso.
LIFT Online
LIFT Online es una herramienta en internet disponible desde UsableNet,
una compañía que se especializa en la tecnología de uso de webs. El
LIFT Online evalúa gratis cinco páginas y luego oferta un servicio de pago
basado que provee una evaluación más integral de subsiguientes páginas
o de la página entera. El LIFT Online es particularmente útil para tener una
idea de los tipos de asuntos que el diseñador /o el creador necesita
afrontar.
Comentario de Eurordis webmaster: LIFT online solo es gratis el
primer año, luego cobran US$299/año.
El LIFT puede compensar cuando determina el tipo de textos alternativos
específicos y la necesidad de objetos como imágenes de espacio. El LIFT
puede detectar una tabla usada para datos y puede evaluar el
sobreprecio apropiadamente. El LIFT también puede evaluar una página
con más reglas generales de uso. Estas reglas no se basan en asuntos
específicamente relativos a individuos con discapacidades, sino en
asuntos de usos comunes para todos los usuarios de páginas Web.
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Información sobre Accesibilidad 
de Macromedia Dreamweaver 2004

Las herramientas basadas en aplicaciones ofrecen generalmente
herramientas más completas para la validación. Un ejemplo excelente es

el Informe de Accesibilidad para Macromedia Dreamweaver 2004. Éste
ofrece la habilidad para comprobar páginas individuales o de una página

entera, capaz de hacer a la medida de directrices de accesibilidad. Ofrece
un paquete completo de pruebas para la accesibilidad. Quizá sobre todo,

se aprovecha del ambiente editorial Dreamweaver 2004 para señalar al
diseñador o creador de la página lugares específicos en la página con
necesidad de revisión. También provee más detalles de las normas del

Section 508 y W3C Guidelines en el panel de referencia.
HTML y la validez del CSS

El Validez de HTML y del CSS de W3C son particularmente útiles para
usuarios avanzados. Estas herramientas gratis no revisan asuntos de

accesibilidad; más bien, revisan el uso correcto de HTML y CSS. Esto es
particularmente de ayuda para diseñadores y creadores que pueden

entender la codificación en el HTML y CSS pero que no están
familiarizados con técnicas pertinentes para la accesibilidad. El HTML y

CSS pueden identificar la codificación incorrecta y apuntar una solución.
Validando Páginas Dinámicas

Una preocupación común durante el proceso de validación y reparación
es cómo validar páginas dinámicas. Probar una página dinámica 

es similar a probar una página estática. La diferencia principal es que es
que se valora el rendimiento de la página, no la página misma. En la
mayoría de los casos, hacer los ajustes necesarios es comparable a

hacer cambios en HTML. Mientras hay herramientas que comprueban el
código dinámico, muchos diseñadores y y creadores informan que se

sienten igualmente cómodos utilizando herramientas estáticas tales como
como el Accessibility Report en Registro de Intercambio 

de Correo Macromedia Dreamweaver 2004.
Las técnicas de diseño dinámico para la accesibilidad son más

complejas. Estas técnicas, sin embargo, son a menudo mejores para 
el proceso de diseño asequible en vez de afectar directamente 

la experiencia del usuario de una página.
Realizando validación manual

La validación manual busca una amplia gama de temas en una página
Web o en la aplicación. La validación manual debería incluir al menos tres
revisiones. En muchos casos, se necesitan evaluaciones más complejas,
pero los tres exámenes que se describen aquí presentan algunas formas

rápidas y sencillas para revisar la accesibilidad de un sitio.
Primero, evalúa la página usando un lector de pantalla o un navegador

de texto. Muchos fabricantes del lector de pantalla ofrecen versiones
libres de demostración de su software. Los lectores de pantalla son

complicados, sin embargo, no siempre fácil de usar. Para los que no
tengan discapacidad visual, la Página Principal Del Website de Lector
de IBM es a menudo más fácil de usar que la mayoría de lectores de

pantalla. Despliega un panel de texto que se lee al usuario. Este
despliegue visual da a menudo facilidades a inexpertos para que sigan

los contenidos de la página. Otra ventaja del lector de la Página
Principal es que es un navegador de discurso en vez de un lector de

pantalla. Así, los diseñadores y los creadores lo pueden poner en la lista
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de navegadores de exposición preliminar en Macromedia Dreamweaver
2004 y luego lo pueden cerrar cuando la evaluación se ha completado.
Al revisar una página de un lector de pantalla, asegurate de la continuidad
en al contenido que se lee al usuario. Ponga atención al texto del alt que
incluye pistas reforzadas por el lector de pantalla. Por ejemplo, una
imagen usada como un enlace no debiese incluir la palabra enlace de
palabra en el texto de alt. El lector de la pantalla informará al usuario que
es un enlace; Por tanto, en cuanto a esto en el texto alt sobra.
En segundo lugar, valora atentamente los sonidos que se usan en la
página. Si el sonido se usa para acompañar cualquier contenido,
entonces aegúrate de que la misma información está disponible 
sin el sonido. En otros casos, fíjate en que el sonido se capta bien. 
En tercer lugar, intenta usar la página sin tocar el ratón. Use la tecla Tab
para moverte entre enlaces y objetos en la página. Asegurate de que las
teclas Tab siguen una secuencia lógica y de que los usuarios puedan
llegar a todas las partes de la página Web; Los menús emergentes (pop-
up) los aditamentos (plug-ins) pueden crear dificultades en este área.

8.7. Cómo hacer referencias a las fuentes

8.7.1. Citas de la publicación
En principio es fácil porque, en general, es la misma información sea cual
sea la publicación a la que está escribiendo. Estas son: 
• Los apellidos de autores y las iniciales enteras
• El título de publicación
• (El título del periódico)
• El número del volumen de publicación
• (El número del ejemplar de la publicación)
• El primero (y último) número de las páginas del artículo
• El año de publicación
• Algunas publicaciones no requieren que los artículos sean patentados.
Sin embargo, simplemente para hacer la vida del presunto autor más
difícil, no hay un modelo para citar esta información. Cada publicación
cambia el orden de la información. 
(La publicación de Bacteriology y otras publicaciones de la máquina de
estado algorítmico): 
Zinder, S.H., K.R. Sowers, y J.G. Ferry. 1985. Noviembre Methanosarcina
Thermophila Sp.., Una bacteria que produce metano thermophilic
acetotrophic. Int. J. Syst. Bacteriol. 35:522-523.

8.7.2. Citaciones de libro 
Hay un identificador único para un libro que lo hace muy fácil de rastrear,
llamado International Standard Book Number (ISBN). Por otro lado, puede
mencionar autores/editores y las publicaciones.
(La Microbiología):
Baker, E.N. & Drenth, J. (1987). El The thiol proteases: La estructura y el
mecanismo. En el Biológico Macromolecules y Assemblies, vol. 3, Sites Activo
de Enzymes, pp. 312-368. Editado Por J. McPherson. Nueva York: Wiley.
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Asegúrate de poner el capítulo, página y el número de volumen correcto.
Si hablas del libro entero, tiene que aparecer luego en la lista bajo el

nombre del jefe de redacción. Las citaciones del libro sólo pueden ser
realmente cotejadas con el libro original o una fotocopia de los capítulos
pertinentes. En el USA, el autor/jefe de redacción, el editor, ISBN y fecha
de publicación pueden ser comprobados rápidamente y con holgura en

línea por LOCIS, el Servicio De Información de la Biblioteca Del Congreso
(telnet locis.loc.gov).
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