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Resumen:

¢Como aborda la prensa esparfiola la informacion sobre educacion y ER? Este articulo
analiza un afio de tratamiento de esta cuestion en la prensa espafiola, el 2015. Partimos
de tres hipotesis. La primera en relacion al tratamiento periodistico del 11 Congreso
Escolar de Enfermedades Poco Frecuentes (celebrado en Barcelona el 14 de abril de
2015). Seguidamente, en relacion a este acontecimiento incorporado a la agenda de
actividades de la reina Dofa Letizia, nos planteamos observar el modo en que se la
mostraba al tiempo que se convertia en referencia de visibilidad de las ER. Por altimo,
dado que FEDER genera el principal volumen de informacion en este &mbito, nos
planteamos conocer si tenia su equivalencia en el interés informativo de la prensa.
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Introduccion

Las enfermedades poco frecuentes (EPF), también conocidas como enfermedades raras
(ER), afectan a menos de cinco personas por cada 10.000. Existen unas 7.000 patologias
identificadas como raras y tienen un origen genético en un alto porcentaje. En ocasiones
son dificiles de diagnosticar y muy pocas disponen de tratamiento. Aunque la situacién
ha mejorado en los Gltimos afios, las investigaciones siguen siendo insuficientes, lo que
limita el horizonte de cura o de mejoria. Sobre las EPF existe un desconocimiento social
gue también se aprecia, a veces, en entornos sanitarios. Muchas de ellas son, ademas,
muy graves y altamente discapacitantes, sobre todo cuando se manifiestan durante la
infancia..

El Estudio de Necesidades Sociosanitarias de las personas con Enfermedades
Raras y sus familias, ENSERio (Federacién Espafiola de Enfermedades Raras
[FEDER], 2009), revelaba que el 50 % de estas personas no se sienten satisfechas con la
atencion sanitaria que reciben y que el promedio de tiempo estimado para obtener un
diagnostico es de cinco afios. Casi el 80 % de los entrevistados declard haberse sentido
tratado de modo inadecuado alguna vez por algun profesional sanitario y cerca del 77 %
afirmo haberse sentido discriminado en alguna ocasion por motivo de su enfermedad.

Sin embargo, méas alld de estos datos, apenas hay trabajos sobre aspectos
sociales y humanisticos de las EPF. Aunque ya se ha iniciado el estudio del proceso de
construccién simbdlica de estas patologias en los medios de comunicacién y las redes
sociales (Arcos, 2013; Armayones, Requena, GOmez, Pousada y Baiion, 2015; Bafion,
Fornieles, Sanchez, 2012; Solves y Rius, 2011), asi como de la repercusion que el perfil
de este tipo de patologias puede tener en la interaccion médico-paciente (Budych,
Helms y Schultz, 2012), siguen pendientes muchas cuestiones relativas al tratamiento de



las ER en los medios y la posible incidencia de este tratamiento en las audiencias. De
ahi que nos centremos en el presente articulo en uno de ellos, la educacion.

Tras la declaracion de 2013 como Afio Nacional de las Enfermedades Raras
(ER), por el Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e lgualdad, la Federacion
Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER) puso en marcha a lo largo de los dos afios
siguientes, una estrategia de colaboracién con las consejerias de Educacion de las
Comunidades Auténomas, al tiempo que una focalizacion y visibilidad del tema de la
inclusion en los centros educativos espafioles, amén de otras iniciativas (Fornieles, et.
al., 2014). Desde 2014, ademas, se celebra anualmente —organizado también por
FEDER- un Congreso Escolar que intenta ser foro de reflexion acerca de la importancia
de la inclusién educativa de los nifios con estas patologias, asi como escaparate de las
buenas practicas e iniciativas innovadoras en este &mbito.

Marco tebrico

Los medios de comunicacion ejercen una gran influencia en las percepciones que el
gran publico se forma de los temas de salud. Asi lo indican estudios como el realizado
por Covello y Peters (2002), quienes analizaron las impresiones que el ciudadano medio
tiene de ciertas enfermedades, de acuerdo con la informacion recibida en los medios. Su
estudio revela que enfermedades como las patologias cardiovasculares estan
infrarrepresentadas en las noticias, lo que contrasta con la elevada tasa de mortalidad
que tienen asociada. Otras enfermedades, en cambio, estan sobreestimadas en los
medios, tal y como ocurre con el cancer de mama.

Las noticias de prensa tienen una incidencia muy notable en como construimos
nuestra version de la realidad (Bryant & Zillmann, 2002). De hecho, el estudio de
Covello y Petters (2002) también reveld que el 80% de las mujeres confiaban en la
informacion sobre salud publicada en los medios de comunicacion, y solo el 25%
recibia este tipo de informacidn por parte de los profesionales médicos.

La cobertura proporcionada por los medios resaltando ciertos asuntos, en
detrimento de otros, impacta decisivamente, en un sentido positivo o negativo, la
diseminacion de informacion sanitaria que promueve el debate en relacién con los temas
de salud y enfermedad (Wallack, Dorfman, Jernigan, & Themba, 1993). Ciertos temas
son a menudo presentados de forma sensacionalista, de modo que causan un miedo
infundado en la poblacion, en tanto que, en otros casos, las personas con mayor
necesidad de proteccidn social y sanitaria quedan invisibilizadas en los medios.

Aunque la investigacion sobre la cobertura que los medios proporcionan de
ciertas patologias ha sido muy valiosa para comprender la alfabetizacion sanitaria
(health literacy), es preciso, sin embargo, ahondar en el analisis cualitativo de las
informaciones que sobre salud y enfermedad se publican regularmente en la prensa. En
el caso de las enfermedades poco frecuentes, es preciso desarrollar un analisis de los
contenidos que, en términos de construccion del conocimiento, se proporcionan en los
medios espafioles.

Metodologia

Presentamos a continuacion los resultados del andlisis detallado de un total de 141
piezas periodisticas impresas publicadas en Espafia en 2015. La muestra de este estudio
abarca el periodo completo de un afio y 59 cabeceras, 132 fotografias, 12 subtemas
relacionados con la educaciéon y 6 portadas. La pregunta de investigacion (RQ) que



planteamos es: ¢Como abord6 la prensa espafiola la informacion sobre educacion y ER
a lo largo del 2015?
Partimos de tres hipdtesis:

e HI1: la cuestion de la educacién y las ER se abordd por parte de la prensa
espafola a partir de un “acontecimientos”; en particular, del Il Congreso Escolar
de ER (celebrado en Barcelona el 14 de abril de 2015),

e H2: el acontecimiento se abordd més como parte de la agenda de un personaje
de relevancia publica de primer orden (la reina Dofa Letizia, que inaugurd el
Congreso), que como cuestion relacionada con la educacion inclusiva, y

e H3: FEDER, organizador del evento, no aparecié como fuente o actor principal
de las informaciones publicadas sobre el Congreso.

Para dar respuesta a las hipdtesis, primero se cuantificaron el nimero de piezas,
los medios (en su tipologia y ambito de difusion, al tiempo que origen geografico), los
géneros utilizados, el uso de fotografias, la tematizacion principal abordada en cada
pieza periodistica y la aparicion en portada. A continuacion, se cuantifico la presencia
de la reina, la informacién sobre el Il Congreso Escolar de ER, y la tematizacién de
mayor difusion.

Resultados

El registro cuantitativo nos acerca no solo al total de piezas informativas publicadas
(141), sino asimismo al interés periodistico puesto que podemos observar qué
cabeceras, de queé tipo y difusion y de qué comunidad autbnoma, muestran una mayor
dedicacion al tema (graficos 1-3). Siguiendo la ténica de los resultados que venimos
desarrollando en nuestros ultimos informes sobre medios de comunicacion vy
Enfermedades Poco Frecuentes, también en lo referente a la educacion quienes le dan
una mayor publicidad son los diarios regionales, 49 (frente a 10 de difusion nacional) y
los generalistas, 53 (frente a 6 especializados).
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GRAFICO 2
PERFIL DE LAS CABECERAS (%)
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Andalucia es la comunidad autdbnoma destacada (37 piezas el 26,42%), siendo en
esta ocasion el Diario de Almeria el rotativo destacado (23 piezas, el 16,42%). Algo que
desde un principio podemos apreciar son los bajos indices de las cifras resultantes en
todos los valores observados. Hemos de tener presente que en el informe anual de
nuestro analisis de medios de comunicacion del 2015, la educacion respecto de las ER
fue el item de menor repercusion tematica, mostrandose en la prensa espafiola el 2,6%
del total de 4.722 piezas publicadas y analizadas.

Observamos 12 ambitos de contenido noticioso: sensibilizacion acerca de las
EPF en el ambito educativo, solidaridad, integracién, denuncia, reivindicacion,
formacién, 11 Congreso de Educacion y ER, voluntariado universitario, tecnologia
aplicada al aprendizaje, premios, historias de vida y politica social. En esta ocasion se
analizé cada una de las piezas determinando la intencionalidad dominante de las
mismas, que pasaba a convertirse en la categoria tematica mas destacada.

Los resultados (tabla 1, gréaficos 4-5) presentan una evidencia desigual respecto
de los observados en los informes de medios anteriores, donde las historias de vida
toman protagonismo:



TABLA 1: TEMATIZACION

TEMA FRECUENCIA (%)
Formacion 31 21,98
Solidaridad (centros educativos, estudiantes) 24 17,02
Il Congreso Escolar de ER 24 17,02
Sensibilizacion escolar y universitaria 22 15,60
Reivindicacion 9 6,38
Politica social (actuacion politica) 9 6,38
Denuncia 8 5,67
Premios. reconocimientos 5 3,54
Integracion 4 2,83
Historias de vida 3 2,12
Voluntariado (universitario) 1 0,70
Tecnologia (aplicada a aprendizaje) 1 0,70
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Todos los aspectos que la prensa centraba en la formacion (el item de mayor
valor) resultaron ser de poca relevancia (tabla 2-3, graficas 6-9), al abordarlo desde el
género periodistico utilizado, detectando muy pronto que el mayor nimero de piezas
mostraban unas pocas lineas dedicadas a la Educacién y las EPF, aunque éstas se



encontraran en un reportaje, por poner un caso. Ello nos condujo a incorporar como
género lo que catalogamos como 1-2 lineas:

TABLA 2: FORMACION (GENEROS)

TEMA FRECUENCIA | (%)
1 0 2 lineas de cobertura 16 11,34
Breve 7 4,96
Noticia 7 4,96
Reportaje 0 0
Entrevista 1 0,70
Opinion 0 0
GRAFICO 6
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La inexistente implicacion de los medios en el tema observada en los resultados
de Opinion, asi como el hecho de no darle cobertura en los géneros interpretativos
(reportaje, entrevista), relegaba la educacion y las EPF a la pobreza informativa en
pocas lineas o, en su defecto, breves, siendo la suma de ambos el modo mayoritario en
el que en 2015 se informo a este respecto por parte de la prensa espafiola. Con todo, la
formacion se mostraba el tema principal de dicha cobertura por lo que lo desglosamos a
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fin de conocer qué cuestiones sobre formacion pasaban a las planas de los rotativos
(tabla 3, gréficas 8-9). La informacion sobre becas y ayudas resultd ser la mayor seguida
de los cursos de verano ofertados por las diversas universidades:

TABLA 3 : FORMACION (TEMAS)

SUBTEMAS DE FORMACION FRECUENCIA | (%)
Informacién asignaturas y grado 2 6,45
Masteres 4 12,90
Cursos de verano 8 25,80
Jornadas 1 3,22
Convenios 3 9,67
Trabajos fin de grado 1 3,22
Becas y ayudas 11 31,48
Universidades premiadas 1 3,22
TOTAL 31 100
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Cuando se aborda la lectura de dichas piezas periodisticas, se observa que el
enunciado es mas del tipo publicitario que periodistico, en el sentido que la informacion
es similar a la que podemos encontrar en un anuncio por palabras. Lo mismo ocurria
con la informacion sobre cursos de posgrado (masteres) y con la informacion sobre
convenios.

Otra de la caracteristica llamativa que observamos fue la gran cantidad de réplicas que
registramos, lo que viene a reforzar la idea de anuncio. Asi, por ejemplo, en las becas y
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ayudas, se publicaron 11 piezas de las cuales 1 era la informacion original y las otras 10
fueron réplicas (todas ellas con cobertura de 1-2 lineas). En la informacién sobre
masteres, 3 noticias eran originales una de las cuales fue replicada 1 vez, mientras que
en la informacion sobre cursos de verano se abordaron 8 piezas de las cuales 5 eran
réplica de un breve. Asi, 23 de las 31 piezas totales dedicadas a formacion fueron
difundidas en forma breves y 1-2 lineas (muchas de las cuales eran réplicas), es decir el
74,19% de este nicho noticioso.

Los periodicos que mas informacion destinaron a formacion fueron tanto
generalistas como especializados, de edicién nacional como regional: EI Mundo de
Andalucia y de la Comunidad Valenciana, Dinero y Salud, Correo Farmacéutico,
Diario Médico, El Semanario de Diario Médico, Diario de Noticias, Ideal de Granada,
Lanza, La Opinion de Murcia, Diario de Burgos y Mediterraneo. La proximidad local
de las personas que aparecen en el hecho noticioso, como fue el caso de la defensa de un
Trabajo de Fin de Grado por parte de unas alumnas de Magisterio de la Universidad
Cardenal Herrera, en su campus de Castellon (diario Mediterraneo), se convierte en la
Unica entrevista. Por lo que respecta al resto de medios, los cursos de verano y masteres
[laman la atencion de los diarios del &mbito geogréfico donde se ubica la universidad
que los oferta. Y lo mismo ocurre con la prensa médica y farmacéutica cuando dicha
oferta aborda una enfermedad rara especifica, o el conocimiento de un farmaco. En
cuanto al apoyo iconico de estas informaciones tan sélo en dos ocasiones se incorporara
una fotografia; una en la entrevista que hemos mencionado y la otra en la firma de un
convenio.

Regresando a la cobertura sobre educacion, la noticia toma protagonismo (tabla
4, graficos 10-11) siendo, la sensibilizacion, la solidaridad y el 11 Congreso de Escolar,
sus temas principales:

TABLA 4 : GENEROS

GENEROS FRECUENCIA | (%)
Breve 17 12,05
1-2 lineas de texto 22 15,60
Noticia 79 56,02
Reportaje 10 7,09
Entrevista 1 0,70
Opinion 4 2,83
Cartas al director 1 0,70
Portadas 6 4,25

Aunque la portada es mas una ubicacion y no un género la ubicamos en esta
tabla dado que en todas las ocasiones se trat6 de una ventana que instaba a la lectura de
la noticia en pagina interior. También por la importancia de destacarlo de cara al posible
lector.
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Tras la formacion el segundo y tercer ambito tematico de interés lo encontramos
en la solidaridad y el 1l Congreso de Escolar de Enfermedades Poco Frecuentes, con
24 y 23 piezas informativas (17,14% y 16,42%, respectivamente). En referencia a los
actos de solidaridad llevados a cabo por diversos centros educativos, ya escolares ya
universitarios: carreras solidarias, mercadillos, recogida de tapones y mdviles,... -entre
otras actuaciones- tienen como objeto la recaudacion para la ayuda a las EPF. Destaca
las fechas en las que se realizaron, concentrandose el mayor nimero entre los meses de
abril y junio. Otro de los datos Ilamativos es que 11 de las piezas hacen referencia a las
carreras solidarias organizadas por el Colegio La Salle de Almeria (en abril, mayo y
junio). La implicaciéon de dicho centro constatada como un ejemplo de buena praxis,
arranca del momento en que alentados por la familia de uno de sus alumnos con una
EPF, paso de una adaptacion curricular hacia un alumno con necesidades especiales a
un compromiso anual continuado. Las carreras en cuestion son ampliamente conocidas
en Almeria, se celebran todos los afios y tienen como objeto recaudar ayuda para la
investigacion en ER. El centro educativo, ademas, constituyo la primera sede del |
Congreso Escolar de Enfermedades Poco Frecuentes (2014).

Todo ello enlazaba con el interés informativo del diario de mayor nimero de
piezas publicadas, antes mencionado: Diario de Almeria. Entre el 5 de marzo (difusion
de su primera pieza, en materia de educacion y ER) y el 22 de junio (fecha de la ultima),



9 tenian como protagonista al centro de los Hermanos de las Escuelas Cristianas. Las
dos primeras por ser receptores de un galardon en los Premios FEDER, celebrados en la
sesion del congreso a comienzos de marzo; 3 en relacion al 11 Congreso Escolar de
Enfermedades Poco Frecuentes y las 4 restantes en relacion a sus carreras solidarias.

Por lo que hace al 1l Congreso de Escolar de Enfermedades Poco Frecuentes, en
su edicion de 2015, tuvo lugar el 14 de abril en Barcelona arrojando datos interesantes
por lo que hace a su tratamiento mediatico se refiere (tablas 5-7). En total se publicaron
24 piezas informativas, 20 de las cuales correspondieron a periodicos te tematica
general y 4 se difundieron en publicaciones especializadas

Entre los diarios generalistas de edicion nacional destaca el hecho de que tan
solo ABC y La Razdn cubrieran esta informacion pese al reclamo de las personalidades
que se dieron cita en el citado Congreso, ademas de la reina, acudieron el ministro de
Sanidad Alfonso Alonso, la delegada del Gobierno en Catalufia, Llanos de Luna vy el
coseller de Sanitat, Boi Ruiz.

TABLA 5: Il CONGRESO ESCOLAR DE EPF.
PUBLICACIONES GENERALISTAS

CABECERA FRECUENCIA % %
General Congreso
Diario de Almeria 3 2,12 12,5
La Gaceta Regional de Salamanca 3 2,12 12,5
La Razon 3 2,12 12,5
Menorca Diario Insular 2 1,41 8,33
ABC 2 1,41 8,33
La Vanguardia 1 0,70 4,16
El Periddico de Catalufia 1 0,70 4,16
La Nueva Espafia 1 0,70 4,16
La opinién de A Corufia 1 0,70 4,16
La Opinion-El Correo de Zamora 1 0,70 4,16
Alerta Cantabria 1 0,70 4,16
Mediterraneo 1 0,70 4,16

Podemos ver los resultados obtenidos en la cobertura del congreso respecto del
grueso de toda la informacién dedicada a la educacién en el afio 2015 (% General), asi
como el porcentaje destinado dentro de la tematica Il Congreso Escolar (% Congreso)
en la tablas 5-7 y los gréficos 12-13.
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GRAFICO 12
Il CONGRESO ESCOLAR: PUBLICACIONES GENERALISTAS (Frecuencia)
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GRAFICO 13
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Las 24 piezas informativas totales, ya mencionadas, corrieron a cargo de 16
rotativos distintos, dos de los cuales eran catalanes (La Vanguardia y El Periddico de
Catalufia) con una cobertura de 1 pieza respectivamente (tabla 6). Las cabeceras mas
interesadas en dicho evento (con 3 piezas cada una) fueron La Gaceta Regional de
Salamanca, cuya atraccion informativa la protagoniz6 una nifia que leyd un texto a la
reina, y el Diario de Almeria interesado especialmente en la intervencion del
profesorado del Colegio La Salle:

TABLA 6: 1| CONGRESO ESCOLAR DE EPF.
COBERTURA EN CATALUNA

CABECERA FRECUENCIA % %
General | Congreso
ABC (Catalufia) 1 0,70 4,16
La Razon (Catalufia) 1 0,70 4,16
La Vanguardia 1 0,70 4,16
El Periddico de Cataluiia 1 0,70 4,16
TOTAL 4 2,85 16,66
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Destaca la constatacion del escaso interés de la prensa catalana en el 11 Congreso
de Escolar de EPF, pese a ser Barcelona la anfitriona de esta edicion. Tan sélo 4
periodicos le dedicaron su atencion, dos de ellos de edicidén nacional con despliegue en
la citada comunidad autonoma (ABC Catalufia y La Razon Catalufia) quienes a su vez
realizaban la consiguiente réplica en su edicion madrilefia. Los otros dos fueron El
Periodico de Catalufia, y La Vanguardia. Es decir una méas que el conjunto de los
diarios especializados en temas médico-farmacéuticos (EI Correo Farmacéutico, El
Global y la Gaceta Médica) (tabla 7) o del interés mostrado por Diario de Almeriay La
Gaceta Regional de Salamanca (tabla 5):

TABLA 7: 1l CONGRESO ESCOLAR DE EPF.
PUBLICACIONES ESPECIALIZADAS

CABECERA FRECUENCIA % %
General = Congreso
Correo Farmaceéutico 1 0,71 4,16
Pronto 1 0,71 4,16
El Global 1 0,71 4,16
Gaceta Médica 1 0,71 4,16
TOTAL 4 2,85 16,66

El interés informativo de la prensa médico-farmacéutica en este 1l Congreso
Escolar, pensamos estd relacionado con el hecho de que una de las entidades
financiadoras del mismo fuera la Fundacion Genzyme, cuyo presidente Fernando Royo
tuvo asimismo una destacada presencia. Tanto en el Correo Farmacéutico como la
Gaceta Médica y El Global la informacion se tratdé como noticia, y no en forma de
breve, destacando tanto las palabras del ministro de Sanidad, Alfonso Alonso, como la
importancia de la iniciativa de educar en enfermedades raras.

Regresando al analisis global del Congreso, y centrandonos en los géneros
periodisticos, 18 fueron noticias, 2 opiniones del tipo “sube y baja” y 1 breve,
destinando un total de 22 fotografias y 2 ventanas de portada.

La diseminacién del interés periodistico en tantas publicaciones distintas, tiene
su epicentro en la presencia y protagonismo de la reina en el acto de apertura, al tiempo
que (como es légico) a la inversa, el interés de la prensa en la reina en relacion a la
educacion y las EPF, igualmente se centra en la jornada del Congreso (graficas 14-17).
Tan sélo una noticia qued6 fuera de dicho ambito recogida en el acto del Senado en
relacién al Dia Internacional de las ER, la difundi6 el Diario de Almeria, y tenia que ver
con el premio otorgado al Colegio La Salle:
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GRAFICO 14
FOTOGRAFIAS (%)
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GRAFICO 15
LA REINA LETIZIA y EDUCACION-EPF EN LA PRENSA
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De las 24 piezas informativas que se ocuparon del congreso, 15 piezas y 17
fotografias tuvieron como protagonista indiscutible a la reina Letizia, lo que supone un
62,5% y un 70,8%, respectivamente, de dicho total. De las 6 portadas que destacaron el
tema de la educacién 2 se destinaron al congreso y en las 2 el punto focal fue ella
(Diario de Almeria y La Gaceta Regional de Salamanca).

En esta segunda edicién del Congreso Escolar de Enfermedades Poco
Frecuentes, su discurso se centrd en la “integracion escolar” comprometiendo a todos
en la consecucion de dicha labor y objetivo. Los medios recogieron textualmente sus
palabras haciéndose eco del mensaje. Debido al caracter del discurso se la presenta
desde 4 aspectos complementarios: reivindicativa (“pide la integracion/inclusion...”,
“hace una defensa apasionada...”, “la reina apremio...”); defensora/paladina (“la reina
defendio...”, “la reina con las ER...”), comprometida (‘“nuestra meta es la inclusion
educativa...”, “la reina apuesta por la integracion...”, “integrar es un deber de todos...”,
“la reina mostrd su apoyo...”’) y cercana/humana (“la reina muy cerca de los nifios...”,

2 ce AN TY

“Letizia con los nifios...”, “una joven salmantina con la reina...”, “el discurso de Paula
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que emociono a la Letizia”). Las fotografias que protagoniza refuerzan especialmente
esta Gltima caracteristica de cercania (graficas 8-9). De las 17 instantaneas en las que
aparece 13 est4 posando con gente (2 en la calle, junto a la barrera de seguridad), en 11
ocasiones con asistentes al Congreso. Tres imagenes muestran el momento de su
intervencion, y una es de archivo, se trata de un primer plano editada por el diario Alerta
Cantabria en su seccion tipo “sube/baja”.

GRAFICO 16
LA REINA LETIZIA y EDUCACION-EPF : POSICIONAMIENTO

= ACOMPANANDO INTERVINIENDO

19%

81%

Dado el gran ndmero de iméagenes grupales, los planos son preferiblemente
generales (10 instantaneas) o de medio plano (6). La autoria de todas las imagenes es
mayoritariamente de la agencia Efe (8) y del Diario de Almeria (3). Otras 3 no llevan
firma aungue se presume que posiblemente también sean de agencia; 2 van firmadas por
Ana Jiménez y Miguel Gonzalez, respectivamente, y 1 es como ya hemos nombrado, de
archivo:

GRAFICO 17
LA REINA LETIZIA y EDUCACION-EPF : PLANOS

u PRIMER PLANO = PLANO MEDIO PLANO GENERAL

6%

59%

Otro dato a destacar es que la noticia no atrae el interés de la prensa del corazén,
o0 de la llamada “prensa femenina”, con la excepcion de la revista Pronto a la que, por
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otra parte, sélo dedica un pulgar en alto (en su seccion de breves BIEN/MAL) con tan
solo 4 lineas de texto. Aunque la reina Letizia es tema habitual de estas publicaciones,
su interés parece més relegado a los aspectos de presencia fisica (ropa, peinado, etc.)
que a centrarlo en la labor que desarrolla. Al menos en lo que hace referencia a las
Enfermedades Poco Frecuentes donde cobra protagonismo cada afio, en el acto del
Senado (Dia Mundial de las ER, Premios FEDER) e inaugurando cada certamen del
Congreso Escolar.

Al igual que hiciéramos con la tematizacion Formacion analizando los subtemas
que mostraba, también en la cobertura del 1l Congreso Escolar de EPF realizamos un
analisis de contenidos con el objeto de averiguar que interesaba a los medios destacar
del mismo (tabla 8, graficas 18-19). El resultado muestra claramente el protagonismo de
la reina y, con ello, la difusion de su mensaje de integracion:

TABLA 8 : Il CONGRESO ESCOLAR DE EPF (TEMAS)

SUBTEMAS FRECUENCIA | (%)
Informacién general sobre el congreso 1 4,16
Proyectos de integracion exitosos 3 12,5
Intervencioén de la reina 12 50
Reivindicacion: inclusion escolar 1 4,16
Denuncia: falta de inclusion escolar 1 4,16
Discurso del ministro de sanidad 2 8,33
Ponencias y proyectos expuestos 4 16,66
TOTAL 24 100
GRAFICO 18
SUBTEMAS Il CONGRESO ESCOLAR (Frecuencia)
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GRAFICO 19
SUBTEMAS Il CONGRESO ESCOLAR (%)
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La mitad de las informaciones hace referencia a su intervencion en la sesion
inaugural, este dato junto con el protagonismo iconico que analizdbamos en su
momento, nos muestra el indiscutible papel que sobre la labor de visibilidad en el tema
de la educacion y las EPF, facilita la presencia de la reina.

Denuncia, reivindicacion y politica social educativa

Si hasta el momento nos hemos centrado tanto en los valores de interés general como en
los especificos que mayor presencia tenian en los periddicos espafioles en torno a la
educacion y las EPF, ahora nos detendremos en aquéllos que pese al interés del
colectivo afectado en esta materia, han resultado de poca difusién mediatica. A este
respecto hemos de sefialar que tanto las denuncias como las reivindicaciones,
constituyen, junto con las historias de vida, valores bajos (5,6%; 6,3% y 2,1%,
respectivamente). Ocurriendo lo mismo con la informacion en torno a la politica social
especifica en educacién (6,3%). Estos datos contradicen los reflejados por el Estudio
sobre Situacion de Necesidades Sociosanitarias de las Personas con Enfermedades
Raras (FEDER, 2009), por el que conocimos que el 30% de las personas consultadas en
2009 se habian sentido discriminadas en el ambito escolar o formativo (2009:123); al
tiempo que se aseguraba que mas de la mitad de la poblacién escolarizada no tenia
cubiertas adecuadamente las ayudas que precisaba (2009:97).

Asimismo, contradice el dato recogido por el diario La Vanguardia, en el que se
asegura que “el 68% de las asociaciones de afectados encuentran problemas en la
escuela” (2015: 29); una cifra similar a la apuntada por el diario La Razon, que estima
que el “70% de quienes viven con estas dolencias denuncia la falta de inclusion en
ensefianza primaria y secundaria” (2015: 6).

Los temas de denuncia y reivindicacion recogidos en el presente informe, giran
en torno a la falta de atencion médica en el centro educativo, la desatencion o el cambio
de centro (tabla 9). Los padres de los escolares son quienes realizan en su mayor parte
dichas denuncias y la prensa atiende a las mismas en forma de noticia con el apoyo de
imagenes en muchos casos. En muchos de estos aspectos se complementan con el
bloque tematico de Reivindicaciones (tabla 10) y el que dedicamos a las actuaciones
politicas en materia de educacion (tabla 11), en algunos casos forzadas a dar respuesta
tanto a las denuncias como las reivindicaciones de los afectados.

También destaca el hecho de que entre los profesionales implicados, los
problemas detectados sélo tengan voz en dos ocasiones: una noticia que hace referencia
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al Colegio de Enfermeria de Murcia y otra al Instituto de Educacion Superior Virgen del

Mar de Almeria (tablas 9 y 10, respectivamente):

TABLA9

DENUNCIA (EDUCACION): COBERTURA PRENSA 2015

FECHA

1/2

2/3

28/3

28/3

17/4

1/6

19/8

8/10

MDC GENERO | FOTO
Dinero y Reportaje 3
Salud
El Faro de Opinidn 1
Melilla
La Verdad de Noticia 1
Murcia
La Verdad de Noticia 1
Cartagena
La Verdad de Noticia 0
Murcia
El Dia Noticia 0
(Tenerife)

La Opinionde = Noticia 0
Tenerife

Diario de Reportaje 1
Burgos

QUIEN
FEDER

MOTIVO
Discriminacion en
entorno educativo
Falta de inclusién

G. Rojas*

educativa

Padres

Desatencion en

entorno escolar

Padres

Desatencion en

entorno escolar

Colegio de
Enfermeria
Madre
Madre

Padres

Agrupamiento
escolar

Cambio de centro
Cambio de centro

Falta de asistente

En lo que respecta a la denuncia se aprecia asimismo el seguimiento de los

diarios por cercania, como observamos en los casos de La Verdad de Murcia, La
Verdad de Cartagena atendiendo a la misma noticia, o el de los diarios tinerfefios El
Dia y La Opinién de Tenerife.

, TABLA 10
REIVINDICACION (EDUCACION): COBERTURA PRENSA 2015

FECHA PUBLICACION GENERO FOTO

31/3
31/3
15/4
20/4
20/4
31/5
17/6

15/10

La Verdad de
Murcia

La Verdad de
Murcia

La Vanguardia
Diario de Ledn
Intervid

Diario de Almeria
La Opinion de

Malaga
Lanza

Noticia
(Portada)
Noticia
Noticia
Reportaje
Reportaje
Reportaje
Noticia

Noticia

! Gloria Rojas es vicesecretaria del PSOE de Melilla.
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1

1

DN

QUIEN
Colegio de
Enfermeria
Colegio de
Enfermeria

Madre
Padres
Monitores de
EE
IES Virgen
del Mar
Padres

AMATOU

MOTIVO
Sanitarios en los
centros escolares
Sanitarios en los
centros escolares
Inclusion escolar
Inclusion escolar
Salarial y laboral

Aula de alumnos
NNEE

Quedarse en el
centro

Formar al



profesorado
La Tribuna de C. Noticia 0 FEDER Protocolos de
Real inclusion

21/11

Los casos de Reivindicacion siguen las mismas caracteristicas de cobertura
informativa que veiamos reflejadas en las Denuncias: proximidad informativa,
familiares como principales emisores a los que se suman asociaciones y colectivos
profesionales, y una prioridad por el género noticia, aunque en el presente caso no solo
aumentd el namero de fotografias y los reportajes, sino que se dedicé también un
espacio en la portada del diario La Verdad de Murcia, el mas prolijo en cubrir ambos
aspectos (tablas 9-10). En referencia a la Actuacion Politica en materia de educacion y
EPF (tabla 11) se recoge igual nimero de inserciones informativas (9). No es mucha
aqui la diversidad tematica, en gran parte de los casos destinada a solucionar las
reclamaciones de los particulares afectados:

TABLA 11
ACTUACION POLITICA (EDUCACION Y EPF): COBERTURA PRENSA 2015
FECHA | PUBLICACION GENERO FOTO QUIEN MOTIVO
14/4 | La Verdad de Noticia 0 Consejeria | Atencion médica
Cartagena escolar
14/4 | La Verdad de Noticia 0 Consej. de | Atencion médica
Murcia Educacion escolar
19/6 | La Opinion de Noticia 1 Consej. de Monitor para un
Malaga Educacién caso
/7 La Opinion de Noticia 1 Consej. de | Permanencia en
Malaga Educacién el centro
16/10 | Ideal de Almeria Noticia 1 Junta de Guias de
Andalucia atencion al
alumnado con
NNEE
25/10 | Diario de Burgos @ Reportaje 1 Consej. de Deniega asistente
Educacion
19/11 | El Faro de Melilla | Noticia 0 Ministerio | Subvencién
Educacién campafa
“Federito”
19/12 | ABC (Sevilla) Noticia 0 Consej. de Desfibrilador
Educacién para una alumna
27/12 | El Periddico de Noticia 0 Consej. de | Se activa
Extremadura Educacién protocolo de
inclusion
educativa

Una vez mas la cercania hace interesarse al periddico siguiendo la noticia desde

que se produce la denuncia o reivindicacion en sus paginas, hasta el momento en que se
le da solucion o se desestima.

La labor de FEDER vy su equivalencia en la prensa
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Gran parte de la labor que FEDER desarrolla en torno a la Educacion y las ER, tiene su
equivalencia en la prensa espafiola, aun siendo ésta como ya indicdbamos al inicio,
minoritaria, seria inexistente sin su aportacion. Podemos observarlo claramente a través
del registro tematico que abordabamos en la tabla 1. Las campafias de sensibilizacién
estudiantil puestas en marcha por FEDER a través de sus distintas delegaciones, los
convenios firmados con universidades para impartir asignaturas, cursos de verano, etc.,
en relacion a las Enfermedades Poco Frecuentes, la organizacion del Congreso de
Educacién y ER, la entrega de premios por su parte como reconocimiento a la labor
realizada en torno a este &mbito, junto con sus intervenciones reivindicativas ante los
medios de comunicacion, son claro ejemplo de lo que venimos diciendo. 51 piezas de
las 140 totales tienen de forma directa o indirecta a FEDER como soporte, sin contar
con las que se suman de distintas asociaciones y/o fundaciones.

Asimismo es interesante indicar que dichos esfuerzos generan un modelo en el
que fijarse, algo que se observa en las campafias solidarias ya no solo son habituales de
distintas asociaciones de ER (o de FEDER), sino también de diversos centros
educativos que han comenzado a sumarse a estas iniciativas, mas alla del Dia
Internacional de las Enfermedades Raras.

Discusién

La Educacion en relacién al colectivo de afectados y familiares de Enfermedades Poco
Frecuentes, ha resultado ser uno de los temas periodisticos de menor interés
informativo. 141 piezas de un total de 4.722 resulta, en si mismo, un dato evidente. A
ello se le une el hecho de que esas 141 piezas son el resultado de las actuaciones y/o el
compromiso tanto de particulares como de diversos centros educativos, asociaciones, la
misma FEDER, junto con la colaboracion de la reina o la presencia del ministro de
Educacion, Cultura y Deporte en el congreso escolar anual. Desde una vertiente méas
positiva se puede sefialar el hecho de generar visibilidad (si no tanto mediatica), sin
duda alguna en los futuros ciudadanos, resultado de la sensibilizacion estudiantil
acometida a lo largo del 2015.

Se observa, asimismo, que los docentes no son protagonistas de las piezas, ni en
las denuncias, ni en las reivindicaciones (ambas mayoritariamente de familiares de
escolares afectados). Por otra parte, tanto unas como las otras constituyen junto con las
historias de vida, valores bajos, al igual que la informacion en torno a la politica social
especifica en educacion. Estos datos contradicen los reflejados por el Estudio sobre
Situacion de Necesidades Sociosanitarias de las Personas con Enfermedades Raras
(FEDER, 2009) y los altimos datos recogidos por la prensa que cifran en torno al 70%
los afectados por una falta de inclusion en los centros escolares. Han pasado siete afios
desde que se publicara el citado informe de FEDER por lo que, o bien se ha solucionado
el problema disminuyéndolo a casos poco representativos, o bien las reivindicaciones y
denuncias de los afectados han perdido impulso, o bien nunca llegan (o lo hacen en muy
poca medida) a los medios de comunicacion.

Hemos sefialado que la formacién ocupaba el mayor interés de la prensa, pero
también que dicho interés era informativamente muy pobre en su calidad de contenido
(mas como anuncio que como informacion periodistica en si) y que de nuevo la
proximidad geografica de los hechos noticiosos juega a favor de la prensa regional, por
lo que la problematica que afecta a los estudiantes con EPF, a los centros en los que
estudian y a los profesionales de los mismos, queda ausente del discurso periodistico de
los medios de gran tirada y, con ello, de convertirse en un problema social de calado (o
al menos percibido como tal por la opinién puablica).
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