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INTRODUCCION

Antonio Miguel Bafién Herndndez
Josep Solves Almela

Para esa época, Melquiades habia envejecido con una
rapidez asombrosa. En sus primeros viajes parecia tener
la misma edad de José Arcadio Buendia. Pero mientras
éste conservaba su fuerza descomunal, que le permitia
derribar un caballo agarrdndolo por las orejas, el gitano
parecia estragado por una dolencia tenaz. Era, en reali-
dad, el resultado de multiples y raras enfermedades con-
traidas en sus incontables viajes alrededor del mundo.

Han transcurrido casi cincuenta afios desde que el
escritor colombiano Gabriel Garcia Marquez escribiese
este fragmento, incluido en su libro mas conocido: Cien
afios de soledad. Y sin embargo, a grandes rasgos, pode-
mos decir que, en muchas ocasiones, se sigue observan-
do una idea similar a la aqui representada cuando se
habla de enfermedades raras (ER) o poco frecuentes
(EPF). En efecto, hay quien aun las asocia al contagio, a lo
extrafio, a lo ajeno. Con todo, también hay que recono-
cer que, en los ultimos anos, se ha avanzado mucho en el
proceso de visibilizacion de estas patologias y en el cono-
cimiento que la sociedad tiene sobre sus caracteristicas y
sobre las principales reivindicaciones tanto de los afecta-
dos como de sus familiares y de las asociaciones que les
representan.

Manuel Posada et al. (2008:9) definen las enferme-
dades raras como aquéllas “cuya prevalencia es inferior a
5 casos por cada 10.000 personas en la Comunidad Euro-
pea”. Afladen, ademads, que “la mayoria de los casos
aparecen en la edad pediatrica, dada la alta frecuencia
de enfermedades de origen genético y de anomalias
congénitas”. Finaliza recordando que “la prevalencia es
mayor en los adultos que en los nifios, debido a la exce-
siva mortalidad de algunas enfermedades infantiles gra-
ves y a la influencia de ciertas enfermedades que apare-
cen a edades mas tardias”.

Francesc Palau (2010: 161), otro de los especialistas
espafioles de referencia, habla de estas enfermedades
como ejemplo de un “nuevo paradigma en la medicina
clinica”. Las EPF necesitan, segun él, un enfoque socio-
poblacional que requiere valoraciones compartidas,
miradas holisticas, la incorporacién de experiencia socio-
cultural complementaria a la genética, la disposicidon de
aproximaciones multidisciplinares, preventivas e integra-
doras, y medidas educativas especificas (2010:164).

Segun la Agencia Europea de Medicamentos, hay
entre 5.000 y 8.000 enfermedades raras distintas en la

Unidn Europea, que afectan a entre 27 y 36 millones de
personas’.

Estado de la cuestidon

Las ER constituyen aun un tépico que podriamos deno-
minar ‘emergente’ para los profesionales de los medios
de comunicacion, igual que lo es para la sociedad en
general (Aymé y Schmidtke, 2007:1477). No es facil, en
principio, que este tema sea incluido en las agendas de
los periodistas, tanto si hablamos de medios especializa-
dos en salud como si hablamos de medios generalistas.
Muy probablemente como consecuencia de ese caracter
emergente y novedoso, al tiempo que por su especifici-
dad terminoldgica y complejidad técnica y socio-
sanitaria, los periodistas encuentran una primera barrera
que puede llevar a mas errores informativos y a disuadir-
les de tratar estos asuntos, pensando en la dificultad que
puedan tener para sus receptores: “Press coverage of
rare and vivid events as compared with more routine and
chronic risks may be an important source of public mis-
perceptions” (Kasperson y Kasperson, 2005:82).

Los medios han ayudado mucho en estos aproxima-
damente 15 afos de trabajo intenso desde el movimien-
to asociativo de las enfermedades poco frecuentes. Han
servido, sin duda, para poder decir que en Espaiia si se
informa sobre enfermedades poco frecuentes. El acceso
a los medios creemos que se ha conseguido. Aunque es
posible que mucha presencia sea una presencia ecoica;
es decir, de repeticion de informaciones de agencias y
menos de profundizacién en la situacion real de las en-
fermedades poco frecuentes. En todo caso, desde hace
algln tiempo, la preocupacién estd en saber también
cémo se informa. En conocer buenos y malos modelos
comunicativos sobre enfermedades minoritarias. Los
malos habitos, las malas practicas, la informacion difu-
minada puede ser intencionada o no, pero los profesio-
nales de los medios son responsables del mensaje.

Recientemente, Manuel Posada ha declarado que
hace falta una mayor presencia de investigacién de ca-
racter social en relaciéon a las enfermedades poco fre-

! http://www.who.int/bulletin/volumes/90/6/12-020612/es/
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cuentes («El COF de Sevilla vuelve a ser ‘punta de lanza’
en el abordaje de las enfermedades raras», El Global,
27.02.14, pag.27). Las EPF también son un tema poco
explorado desde el punto de vista de la investigacion
socio-comunicativa.

El primer trabajo monografico sobre la representa-
cién discursiva de las enfermedades raras corresponde a
Bafion (2007), aunque el libro de referencia sobre el
tema, elaborado conjuntamente por investigadores del
Grupo Estudios Criticos sobre la Comunicacion de la Uni-
versidad de Almeria y el Grupo de Investigacion sobre
Discapacidad y Comunicacién de la Universidad CEU
Cardenal Herrera de Valencia, fue el publicado en 2011 y
titulado Communication Strategies and Challenges for
Rare Diseases: Medical Research as a Referent. En este
libro se ofrecian los fundamentos tedricos basicos para el
analisis del discurso sobre las enfermedades poco fre-
cuentes y se incluyeron, por ejemplo, capitulos sobre el
discurso politico, el discurso multimodal o el discurso en
torno a la investigacién en ER. Ademds, se realizd un
analisis cuantitativo que ha servido como punto de refe-
rencia para el contraste con otros trabajos posteriores en
torno al impacto de las EPF en los medios (Sanchez,
2011; Solves et al, 2014, por ejemplo). En ese libro se
analizaron 2445 piezas informativas publicadas entre
2009 y 2010, en las cuales se trataron 335 enfermedades
raras distintas. Posteriormente, otras propuestas han
llegado para el analisis del tratamiento discursivo dado
por los medios a las EPF (Cruz y Requena, 2013; Arcos,
2013).

El Observatorio de las Enfermedades Raras tiene
entre sus funciones analizar el tratamiento que los me-
dios de comunicacidn otorgan a estas patologias. Porque
es indudable que este tratamiento tendrd consecuencias
en la sociedad. Si estas patologias se presentan al publico
como una cuestidon minoritaria y extrafia, o mas bien
como un asunto importante e incluso acuciante, esta
impresion se transmitird al publico, al menos, en parte. Si
las personas que viven con una patologia de baja preva-
lencia se muestran como seres que sufren y que no pue-
den acceder a una calidad de vida equiparable al resto de
la sociedad, o si mas bien se habla de ellas como seres
luchadores que superan cada dia las mayores dificulta-
des, todo ello acabard calando en las audiencias, que se
comportaran en relacidon a estas personas atendiendo
precisamente a esta “idea”, “percepciéon” o “construc-
cion social” derivada de su consumo de los medios de
comunicacion.

Por ello, es imprescindible dotar de continuidad
nuestra labor investigadora y, con ayuda de FEDER, ini-
ciamos con este informe una serie de analisis que pre-
tenden ser trimestrales, acerca del tratamiento que los
medios espafoles otorgan a las enfermedades raras. Con
este planteamiento, conseguiremos tener una foto fija
de la situacién informativa de estas patologias, y del

comportamiento de los medios, que, en su conjunto, y
conforme se vayan sumando los consecutivos resultados
de los informes, nos daran una visién dindmica, diacroni-
ca, capaz de informarnos de “hacia donde” se encamina
esta informacién, qué asuntos aparecen y desaparecen
de la actualidad, qué aspectos se destacan en cada época
del afio, cudles son las formas de tratar estas enferme-
dades o a las personas que las tienen que se establecen
en cada periodo.

Y nos ayudardn a comprender la evoluciéon de la in-
formacién periodistica al respecto de estas patologias, lo
que es crucial si queremos intervenir en la mejora del
discurso publico sobre ellas, si queremos que responda
mejor a su realidad, y también a los intereses, aspiracio-
nes y derechos de las personas que conviven con una
enfermedad minoritaria.

Metodologia cuantitativa

En nuestro estudio de 2011 decidimos analizar todas las
noticias publicadas por la prensa espafiola acerca de las
enfermedades de baja prevalencia. El resultado, como ya
hemos dicho, fue un exhaustivo andlisis de 2445 piezas
informativas. Fue un gran esfuerzo, pero valid la pena
constatar que las enfermedades raras producian mas
informacion de la que habiamos previsto. Lo cierto es
que, afo tras afio, estamos constatando que el numero
de las piezas periodisticas dedicadas a estas patologias
crece sin parar. En nuestra aproximacion de hace un afio
(Solves et al, 2014), que recogia las noticias de 2012,
tuvimos que recurrir a una muestra de tan solo 480 noti-
cias (que escogimos eligiendo cinco grandes teméticas: el
Dia Internacional de las enfermedades raras, la compare-
cencia en el Senado, el Congreso Internacional que se
celebra anualmente en Totana, las piezas sobre tres
investigaciones biomédicas concretas, y las noticias sobre
actos solidarios mediante la recogida de tapones. Senci-
llamente, era inasumible, y metodolégicamente innece-
sario, estudiar el universo de las noticias publicadas. Y
esa tendencia se ha intensificado en los Ultimos meses.
Tanto es asi, que, en los tres primeros meses de 2014, las
piezas informativas sobre enfermedades raras, sélo en la
prensa impresa, han sido mas de tres mil, bastantes mas
que durante todo el afio 2010. Lo que significa que se
trata de una materia periodistica que ha alcanzado su
madurez.

Confeccidn de la muestra

Asi pues, en el caso de la prensa, hemos decidido estu-
diar Unicamente una muestra. Y teniamos dos opciones.
La primera consistia en limitar el nimero de medios
(diarios, radios y cadenas de television) analizados. Sin
embargo, esta posibilidad resultaba inadmisible por
cuanto nos veiamos obligados a escoger los medios
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atendiendo a su difusiéon: los diarios nacionales tales
como El Pais, El Mundo, etc., que son, curiosa y precisa-
mente, los que menos informacidon ofrecen sobre estas
patologias; y quedaban fuera de nuestro estudio los
diarios mds pequefios, los regionales, en los que se en-
cuentra el grueso de este tipo de informacién. Hablare-
mos después de ello, pero las enfermedades raras son
una de esas tematicas aferrada a la proximidad.

La segunda opcién para construir una muestra re-
presentativa era escoger dias o semanas concretos de
cada mes. Pero el problema aqui era que la tematica que
tratamos, como tantas otras, se ve enormemente influi-
da por la “estacionalidad”; es decir, se incrementa su
tratamiento en determinados momentos, al tiempo que
en otros se reduce al minimo. Optamos finalmente por la
siguiente férmula: escogeriamos semanas representati-
vas, pero teniendo en cuenta la mencionada estacionali-
dad, y considerando, ademds, que en este caso, los tres
primeros meses del afio incluyen el Dia Internacional de
las enfermedades raras (el 28 de febrero), y el acto insti-
tucional en el Senado (el 1 de marzo). Dos acontecimien-
tos que no podemos considerar banales, sino mas bien
los momentos cumbres de la materia informativa con la
que tratamos.

Por tanto, la muestra que hemos analizado es la si-
guiente: para el caso de la prensa, las piezas informativas
sobre enfermedades raras publicadas o emitidas durante
las dos primeras semanas de enero, que recogen el final
de las campanias solidarias de la Navidad y que, este afio,
incluyen ademas la promocion del telemaratén presen-
tado por Isabel Gemio, dedicado a estas patologias; la
ultima semana de febrero, que este afio fue Unicamente
de cuatro dias (del 24 al 28); y la primera de marzo, que
en realidad sumaba nueve dias, por cuanto incorporamos
también los dos ultimos dias de la semana anterior. La
muestra, pues, redne casi un mes de informacién de los
tres que se analizan, e incluye los acontecimientos prin-
cipales del periodo, con lo que se garantiza que no se nos
escapa ninguna forma relevante de afrontar este tipo de
informacion.

Para estudiar el tratamiento en radio y en televi-
sién, se han incorporado al estudio todas las piezas emi-
tidas en el periodo de analisis.

Unidades de analisis

Para la confeccién de la muestra se ha utilizado el clip-
ping, es decir, la reunién de noticias sobre enfermedades
raras confeccionado para FEDER, o sea, las piezas perio-
disticas que incluyen en su texto la expresién “enferme-
dad/es rara/s” o expresiones sindnimas. De todas ellas se
han seleccionado aquellas piezas textuales que incluian
estas patologias como tema principal, de manera que se
han descartado aquellas en las que se hace mencién a
ellas de forma tangencial, es decir: menciones en las
paginas de cultura o en la programacién de televisién, en

apartados como “suben y bajan”, o en las que se men-
cionan estas patologias sin tratar la pieza en absoluto
sobre ellas. Hemos considerado unidad de analisis todo
texto encabezado por un titular, excepto aquellos textos
que forman parte de otra pieza y suponen el desarrollo
de algun aspecto de la misma, es decir, los “despieces”.

Cada una de estas unidades de anélisis ha sido codi-
ficada atendiendo a las fichas que se detallan en las ta-
blas 1 a 3 de esta introduccion y los datos se han tratado
posteriormente con los programas informdticos Micro-
soft Excel y SPSS.

Objetivos del estudio

El objetivo principal de nuestro estudio es partir de un
analisis cuantitativo para valorar, no tanto la presencia
de las enfermedades raras en los medios espafioles, es
decir, el nUumero total de noticias, el espacio que ocupan,
etc., sino la calidad de dicha informacién, es decir, para
intentar medir el valor que los medios estan otorgando a
este tipo de noticias. Por eso, como se verd, nuestro
estudio gira en torno a los datos sobre el género infor-
mativo, es decir, el formato que el medio ha decidido
dedicarle a la informacidn, firma de las piezas o si estas
van acompanadas o no de fotografias. Porque todos ellos
son indicadores del interés que los periodistas creen ver
en la informacién que estdn transformando en noticia.

Limitaciones del estudio

En nuestro estudio no pueden ser computadas las fuen-
tes que no se citan en los textos, por mas que sospeche-
mos que se trata de reproducciones o copias de teletipos
de agencia o por mucho que se note que tras la informa-
cion hay personas o asociaciones e instituciones concre-
tas.

Metodologia cualitativa

Confeccidn de la muestra y temas fundamentales
Para este trabajo, hemos seleccionado, como corpus, las
piezas informativas de prensa correspondientes al mes
de enero. El corpus estd compuesto por 434 textos in-
formativos.

En orden cronoldgico, los temas principales que apa-
recen en esos textos son los siguientes:

= Actividades para conseguir financiacién para
continuar la investigacién de terapia génica para
el Sindrome de Sanfilippo.

= Actividades para apoyar a una familia de nifios
con sindrome de Tay-Sachs que quieren viajar a
Cambridge para optar a la participacién en un
ensayo clinico.

=  Movimiento ‘Todos somos raros. Todos somos
Unicos’, dirigido a la realizacién de varios pro-
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gramas de television sobre EPF y a la emisién de
un Telemaraton.

= Las Asociaciones de ER y el PSOE en contra del
copago de medicamentos.

=  Representantes de la industria farmacéutica ha-
blan sobre medicamentos huérfanos.

= Las oficinas de farmacia espafiolas participan en
un proyecto para conocer mejor el perfil de las
personas con EPF.

= La Princesa de Asturias visita la sede de la Fede-
racion Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER)
para tener una reunién de trabajo con su Junta
Directiva.

= La Reina dofia Sofia entrega a FEDER la Cruz de
Oro de la Orden Civil de la Solidaridad Social.

= La empresa Sanofi adquiere el 12% del laborato-
rio Alnylam para intensificar su apuesta por las
EPF.

= Los pacientes impulsan la investigacion en EPF
ante los problemas econdmicos.

=  Emilio Botin entrega un crédito de 500 millones
de euros a la Junta de Andalucia. 750.000 euros
iran a becas relacionadas con la investigacién en
EPF.

= Nuevo medicamento para los afectados por la
enfermedad de Andrade.

= La Princesa de Asturias inaugura el | Congreso
Escolar Internacional de EPF en Almeria.

= Se pone en marcha el Registro de Pacientes con
EPF en el Pais Vasco.

= Demora en la aprobacion y utilizacion en Espafia
del medicamento Kalydeco, para fibrosis quisti-
ca.

=  Manuel Posada es nombrado asesor de la Unidn
Europea en Enfermedades Raras.

= |dentificados tres nuevos genes que afectan al
desarrollo de esclerodermia.

= Campafia para conocer el cancer medular de ti-
roides, una EPF.

Como se puede observar, hay noticias en las que los
protagonistas son las propias enfermedades o los afecta-
dos por una enfermedad minoritaria y sus familiares. En

otras, los protagonistas son personas conocidas por su
responsabilidad institucional o por su relevancia profe-
sional, que apoyan la causa de las EPF. También hay
temas en los que los actores principales son investigado-
res, profesionales sanitarios, gestores y politicos o em-
presas.

Objetivos del estudio

En esta parte del Informe realizaremos, en primer lugar,
una aproximacion a la imagen de las EPF y de algunos de
los actores mas destacados mediante la observacién de
técnicas retdrico-discursivas y estrategias narrativas
utilizadas en el discurso periodistico. Prestaremos espe-
cial atencién a aquellas técnicas y estrategias que trans-
miten una imagen menos adecuada y que tendrian que
ser objeto de reflexién especial por parte de los profe-
sionales de los medios de comunicacién. Esta primera
seccion lleva por nombre: Andlisis del discurso.

En segundo lugar, ofreceremos un andlisis de una
seleccién de fotos presentes en los textos en prensa
incluidos en este primer trimestre de 2014. Pensamos
que la imagen tiene una proyeccién muy importante en
la transmision de una determinada concepcién de las
enfermedades poco frecuentes y de sus protagonistas.
Esta segunda seccidn lleva por titulo: Andlisis visual.
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Tabla 1.

I11. Encuadres

FICHA DE PRENSA

1= Como realidad social
(interés humano, solida-
ridad, historias de vida,

1. Medio Nombre del medio etc.)

2. Fecha dd/mm/aaaa 2= Como enfermedad
3. Seccién 1= Sociedad especializada (cuestion
' 2= Sani- técnica o clinica, cues-
dad/investigacién tiones de investigacién,

etc.)
3= Sucesos A

. 3= Como conflicto

4= Regional/local .
5=Nacional/Espafia/Poli politico
tica 12. Localizacién noticia 1=Andalucia
6= Internacional 2=Aragon
7=0pinién 3=Canarias
8=Economia 4=Castilla y Le6n

9=Suplemento
10=Cultura, depor-
tes/espectaculos

4. Réplica de Pieza

0=Ninguna
1=Una réplica
2= Dos réplicas
3=Tres réplicas
4= 4+

5. Género

1= Breve

2= Noticia
3= Reportaje
4= Entrevista
5= Opiniodn
6= Editorial

6. Firma del texto

1= Agencia

2= Firma del autor
3= Firma del medio
4= No consta

7. Apoyo grafico

8. N2 fotos o graficos

5=Castilla la Mancha
6=Cataluia
7=Comunidad de
Madrid
8=Comunidad Foral de
Navarra
9=Comunidad
Valenciana
10=Cantabria
11=Extremadura
12=Galicia

13=Islas Baleares
14=La Rioja

15=Pais Vasco
16=Principado de
Asturias

17=Regién de Murcia
18=Ceuta

19=Melilla

9. Aparece afectado en foto

10. Categorias tematicas
explicitas

(investigacion Cientifi-
ca/descubrimiento;
Cuestiones econdmicas;
reivindicacion y/o inversidn;
Actos sociales/eventos;
Historia de vida:
Decisiones politicas;
Educacidn;
Medicamentos huérfanos;
Sin diagndstico)

0= No 20=0tros paises
1=Si 21=Sin localizar
0= Ninguno 22=Espafia
1=1 13. Fuentes (Institucionales; 0=No
2=2 Asociaciones y/o Fundacio- 1=Si
3=30+ nes;
0= No Médicos/Personal sanitario;
1=Si Investigadores/cientificos;
0= No Afectados y/o familiares;
1= Si Publicaciones cientificas)
14. Actor principal (Institu- 0= No
cional; 1=Si

Médicos/personal sanitario;
Cientificos/Investigadores;
Pacientes; Familiares; Perso-
najes Famosos;

Asociaciones; Voluntarios;
FEDER; Nifio/a)

NOTA: NO SENALAR MAS DE 2
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'15. Denominacidn del pacien-| 0= No
te (Enfermo/a; Paciente; Afec-| 1=Si

tado/a; Nifio/a

Dependiente; Discapacita-

do/a;

Otras denominaciones; No se
nombra al sujeto)

16. Definicion de la Enferme- | 0=No
dad (Enfermedad Rara; En- 1=Si

fermedad Minoritaria; Enfer-
medad Extrafia; Patologia;
Sindrome; Trastorno; Enfer-
medad; Ninguna Definicién)

Tabla 2.
FICHA DE RADIO

Medio

Nombre del
programa

Género

Franja horaria de
la emisién

Ambito de
difusion

Dia de emision

Tipologia de la
emisora

Nombre del medio

1=Boletin horario
2=Diario Hablado
3=Magazin generalista
4=Magazin especializado
5=0tro

1=Mafana
2=Mediodia
3=Tarde
4=Noche
5=Madrugada

1=Local
2=Autondmico
3=Estatal

1=Entre semana
2=Fin de semana

1=Publica
2=Privada

I
2. Fecha dd/mm/aaaa
3. Género 1= Noticia

2= Organizacién de la polémica (de-
bate, tertulia, mesa redonda, colo-
quio)

3= Reportaje

4= Entrevista

5= Opinién (comentario, crénica,
critica)

6= Editorial

7=Informe

4. Firma del texto:
locucidn del texto

1= Aparece nombre del locutor
2= No consta

5. Apoyo sonoro | 0=No
1=Si
-Corte de voz 0= No
1=Si
-Sonido ambiente | 0= No
(efectos) 1=Si
-Musica 0= No
1=Si
6. N2 cortes de voz| 0= Ninguno
1=1
2=2
3=30+
7. Aparece afecta- | 0= No
do en corte de voz| 1=Si

o declaracion

-Identidad del
protagonista del
corte

1= Institucionales

2= Asociaciones y/o Fundaciones
3= Médicos/ Personal sanitario
4= Investigadores/cientificos

5= Afectados y/o familiares

6= Publicaciones cientificas
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8. Categorias te-
maticas explicitas

1= Investigacion cientifi-
ca/descubrimiento

2= Cuestiones econdmicas reivindi-
cacion y/o inversion

3= Actos sociales/ eventos

4= Historia de vida

5= Decisiones politicas

6= Educacion

7= Medicamentos huérfanos

12. Actor principal

0=No
1=Si

1= Politico

2= Médicos o personal sanitario
3= Cientificos y/o investigadores
4= Pacientes

5= Familiares

6= Personajes publicos (todos los
famosos)

7= Asociaciones

8= Voluntarios

8= Sin diagndstico 9= FEDER
9. Encuadres 1= Como realidad social (interés 13. Denominacion | 0= No
humano, solidaridad, historias de del paciente 1=Si

vida, etc.)

2= Como enfermedad especializada
(cuestidn técnica o clinica, cuestio-
nes de investigacion, etc.)

3= Como conflicto politico

10. Localizacién
noticia

1=Andalucia

11=Extremadura

2=Aragon 12=Galicia
3=Canarias 13=lslas Ba-
leares

4=Castillay Ledn 14=La Rioja
5=Castilla la Mancha 15=Pais Vas-
co

6=Cataluia 16=Asturias
7=Madrid 17=Regidén de
Murcia

8=Navarra 18=Ceuta
9=C. Valenciana 19=Melilla

10=Cantabria
ses
21=Sin localizar

20=0tros pai-

22=Espafa

11. Fuentes

0=No
1=Si

1= Institucionales

2= Asociaciones y/o Fundaciones
3= Médicos/ Personal sanitario
4= Investigadores/cientificos

5= Afectados y/o familiares

6= Publicaciones cientificas

1= Enfermo/a

2=Paciente

3= Afectado/a

4=Nifio/a

5= Dependiente

6= Discapacitado/a

7= Otras denominaciones
8= No se nombra al sujeto

14. Definicion de
la Enfermedad

1=Si

1= Enfermedad Rara

2= Enfermedad Minoritaria
3= Enfermedad Extrafia

4= Patologia

5= Sindrome

6= Trastorno

7= Enfermedad

8= Ninguna Definicion

Las Enfermedades Raras en los Medios
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Tabla 3.
Cddigos y variables para
TELEVISION

1. Fecha: dd/mm/aaaa

2. Canal:
1. Antena3

BTV
Canal 9
Canal Sur
Cuatro
ETB
ETB2
Intereconomia
La2

. La Sexta

. Tele 5

. Telemadrid

. TV Bilbao

. TV3

. TVE1

. TVG

. Otras

WX NG R WN

PR R PR R R R
NOoO UL WNRO

3. Localizacion de la noticia

1=Andalucia 11=Extremadura
2=Aragdn 12=Galicia
3=Canarias 13=Islas Baleares
4=Castillay Ledn 14=La Rioja

5=Castilla la Mancha
6=Cataluia

rias

7=Comunidad de Madrid 17=Regién de Murcia
8=Comunidad Foral de Navarra 18=Ceuta

15=Pais Vasco
16=Principado de Astu-

9=Comunidad Valenciana 19=Melilla
10=Cantabria 20=0tros paises
21=Sin localizar 22= Espafia

4. Caracter del canal
1. Pdublico
2. Privado

5. Formato
1. Informativo
2. Magazine
3. Divulgativo

6. Horario
1. Matinal
2. Mediodia
3. Tarde/noche

7. Definicidn del paciente
1= Enfermo/a

Las Enfermedades Raras en los Medios

2=Paciente

3= Afectado/a

4=Nifio/a

5= Dependiente

6= Discapacitado/a

7= Otras denominaciones
8= No se nombra al sujeto

8. Actor principal

1= Politico (institucional)

2= Médicos o personal sanitario
3= Cientificos y/o investigadores
4= Pacientes

5= Familiares

6= Personajes publicos (todos los famosos)
7= Asociaciones

8= Voluntarios

9= FEDER

10= Nifio/a

9. Definicién de la enfermedad
0. Noseindica

Enfermedad Minoritaria

Enfermedad Rara

Extrafia enfermedad

Patologia

Sindrome

Trastorno

Enfermedad

Noukwne

10. Encuadres

1= Como realidad social (interés humano, solidaridad,
historias de vida, etc.)

2= Como enfermedad especializada (cuestidn técnica o
clinica, cuestiones de investigacion, etc.)

3= Como conflicto politico

11. Lugar de aparicion de personaje principal
1. Centros de salud y/o rehabilitacion

Centros educativos

En la calle

Hogar familiar

Instalaciones de ocio y/o deporte

Otros

oA wWN

12. Duracion video: en segundos
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ANALISIS DEL
TRATAMIENTO EN PRENSA

Inmaculada Rius Sanchis

Josep Solves Almela

Paz Orero Garcia

Universidad CEU-Cardenal Herrera (Valencia)

En este apartado se dan a conocer los resultados cuanti-
tativos de la cobertura informativa que la prensa espaiio-
la realizd acerca de las Enfermedades Minoritarias, en el
primer trimestre del afio. Dado el volumen que la totali-
dad de la muestra ofrecia, se escogieron para el presente
estudio, como se indicaba en la Introduccion, semanas
representativas de cada uno de los tres meses. De esta
forma, en enero fueron analizados los 12 primeros dias
del aifo en razén a tres motivos: la marea post Navidad,
que siempre acarrea actitudes de solidaridad; la campa-
fia de Reyes (por idénticos motivos) y la promocién del
telemaraton que RTVE emitiria, presentado por Isabel
Gemio.

En lo que respecta al mes de febrero se escogio,
como es légico, el dia central de conmemoracién de las
Enfermedades Raras, el 28, estudiando el fendmeno
comunicativo desde unos dias antes (24-28 de febrero).
Por ultimo, se escogieron los primeros nueve dias de
marzo para el analisis, fechas en las que se produjo la
celebracidn en las Cortes de la sesion del Senado dedica-
da a este mismo evento (1 de marzo), asi como el men-
cionado telemaraton (2 de marzo).

Un total de 116 cabeceras publicaron, en conjunto,
495 piezas informativas a lo largo de los 26 dias de nues-
tra observacion. A continuacién presentamos los resulta-
dos distribuidos por tablas.

La primera conclusidn que se extrae hace referencia
a la prensa espafiola que mds apuesta por informar sobre
las Enfermedades Poco Frecuentes (tabla 1), siendo la
prensa local/regional mayoritaria, frente a los periédicos
generalistas, algunos de los cuales como ABCy El Mundo
computaban sus resultados agrupados entre la edicion
nacional y algunas de cardcter local (ediciones andaluzas,
el primero, y Cantabria el segundo). Los tres primeros
puestos los ocupan: ABC (24 piezas informativas), Diario
de Burgos (15) y La Tribuna de Albacete (14).

Pese a lo expuesto anteriormente para los diarios
generalistas, hemos de decir que, en el caso de ABC, se
mantiene a una distancia considerable de los rotativos E/
Pais (5 piezas informativas) y E/l Mundo y La Vanguardia
(4 piezas cada uno).

Por lo que hace al Diario de Burgos, hemos de decir
que la cifra obedece, en gran medida, a las actividades

desarrolladas por el Centro de Referencia Estatal de
Atencion a Personas con Enfermedades Raras y sus Fami
lias (CREER), durante las fechas en las que realizabamos
el estudio y de las que la prensa local se hizo eco.

En cuanto a La Tribuna de Albacete, absoluta nove-
dad en las investigaciones que venimos realizando desde
2010 en este dambito temdatico-periodistico, varios fueron
los intereses noticiosos que le dan razén. En primer lugar
la actividad desarrollada por la recién creada Asociacién
“Confia en ti”, primera de estas caracteristicas puesta en
marcha en Albacete el pasado mes de noviembre. La
segunda razdn fue la extensa campaia realizada para el
Dia Mundial de las ER. Ello da muestra de que las asocia-
ciones constituyen un puntal informativo de primer or-
den, generando noticias alld donde antes no existian.

Deseamos destacar, asimismo, la entrada en un lu-
gar de preferencia (por vez primera en nuestras investi-
gaciones) del diario Deia (12 piezas). Este rotativo parti-
cipd en la informacion sobre Enfermedades Minoritarias
al interesarse por el caso de una familia del Pais Vasco
movilizada para conseguir ayuda econdémica con la que
poder pagar un ensayo clinico en el que podrian partici-
par sus tres hijos, afectados por el Sindrome de Sanfilip-
po.

Por lo que respecta al tratamiento informativo (ta-
bla 2), constatamos la preponderancia de las fuentes
institucionales, aunque ahora a menor distancia de las
asociaciones y fundaciones que en nuestras anteriores
investigaciones. Los tres meses analizados fueron de gran
actividad para éstas y la federacién espafiola que las
aglutina (FEDER), dejando constancia en la prensa. En
relacion con las categorias tematicas (en especial las
historias de vida, tabla 3), los afectados y sus familias son
la tercera fuente a la que acuden los informadores. Le
siguen, de lejos, los especialistas (investigadores y cienti-
ficos); los médicos y el personal sanitario. Las publicacio-
nes cientificas son una fuente poco utilizada por los pe-
riodistas.

Las categorias temdticas, por su parte, se centran
sobre todo en actos y eventos, debido principalmente al
caracter de la muestra del estudio. Recordemos que los
dias de febrero y marzo que analizamos se centraban en
el Dia Mundial de las Enfermedades Raras. Descontando
este hecho, podemos observar que la reivindicacidon

Las Enfermedades Raras en los Medios

Pagina 10



Informe

Enero - Marzo 2014 \ﬁ)
econdmica preocupa sobremanera a quienes se convier- NOTICIAS DE GUIPUZKOA 5 1,01%
ten en la segunda y tercera fuente informativa (asocia- ULTIMA HORA 5 1,01%
ciones y afectados). Siendo un tema siempre presente EL MUNDO 4 0,81%
destaca en estos momentos aun mas acuciantes, debido EL NORTE DE CASTILLA 4 0,81%
al contexto politico-econdmico de recortes de las inver- EL PERIODICO DE EXTREMADURA 4 0,81%
siones médicas, de investigacidon, de ayudas (Ley de De- EL PROGRESO 4 0,81%
pendencia), etc. EL SEMANARIO DE DIARIO MEDI-

(6(0) 4 0,81%
Tabla 1. HERALDO DE SORIA 4 0,81%
PIEZAS POR CABECERAS HOY DE EXTREMADURA 4 0,81%
Frecuencia Porcentaje IDEAL DE JAEN N 4 0,81%
ABC 24 4,85% LA NUEVA ESPANA 4 0,81%
DIARIO DE BURGOS 15 3,03% LA VANGUARDIA 4 0,81%
LA TRIBUNA DE ALBACETE 14 2,83% LA VOZ DE AVILES 4 0,81%
DEIA 12 2.42% DIARIO DE AVILA 3 0,61%
DIARIO DE NAVARRA 11 2,22% DIARIO DE AVISOS 3 0,61%
LA OPINION DE MURCIA 11 2,22% DIARIO DE JEREZ 3 0,61%
LEVANTE 10 2,02% DIARIO DE NOTICIAS ) 3 0,61%
CANARIAS 7 9 1,82% DIARIO DE NOTICIAS DE ALAVA 3 0,61%
DIARIO DE ALMERIA 9 1,82% DIARIO DE PONTEVEDRA 3 0,61%
EL FARO DE MELILLA 9 1,82% DIARIO DE SEVILLA 3 0,61%
HERALDO DE ARAGON 9 1,82% DIARIO PALENTINO 3 0,61%
LA RAZON 9 1,82% EL IDEAL GALLEGO 3 0,61%
LA VERDAD DE CARTAGENA 9 1,82% HUELVA INFORMACION 3 0,61%
LAS PROVINCIAS 8 1,62% LA VERDAD DE ALICANTE 3 0,61%
GACETA MEDICA , 8 1,62% LA VOZ DE ALMERIA 3 0,61%
EL PERI(?DICO DE ARAGON 7 1,41% MALAGA HOY 3 0,61%
EL PERIODICO DE CATALUNYA 7 1,41% .
DIARIO DEL ALTOARAGON 7 1,41% INFORMACION DE ALICANTE 3 0,61%
EL CORREO ESPANOL 7 1,41% LA PROVINCIA-DIARIO DE LAS
INFORMACION 7 1,41% PALMAS 2 0,40%
LA GACETA REGIONAL DE SALA- LA MANANA DIARIO DE PONENT 2 0,40%
MANCA ) 7 1,41% LA OPINION DE MALAGA 2 0,40%
LA OPINION DE A CORUNA 7 1,41% LA OPINION DE TENERIFE 2 0,40%
LA VERDAD DE MURCIA 7 1,41% DIARIO DE CADIZ 2 0,40%
LA TRIBUNA DE TOLEDO 7 1,41% DIARIO DE LEGN 5 0.40%
LA VOZ DE GALICIA 6 1,21% et
EL CORREO DE ANDALUCIA 6 1,21% ATLANTICO DIARIO 2 0,40%
EL DIA DE CORDOBA 6 1,21% EL FARO DE CEUTA 2 0,40%
EL DIARIO VASCO 6 1,21% EUROPA SUR ? 0,40%
FARO DE VIGO 6 1,21% IDEAL DE ALMERIA 2 0,40%
LA TRIBUNA DE CIUDAD REAL 6 1,21% AS 5 0.40%
MEDITERRANEO 6 1,21% e
MENORCA DIARIO INSULAR 6 1,21% LA TRIBUNA DE CUENCA 2 0,40%
CORDOBA 5 1,01% LANZA 2 0,40%
CORREO FARMACEUTICO 5 1,01% SUPER DEPORTE 2 0,40%
DIARIO MEDICO 5 1,01% SUPERTELE 2 0,40%
EL ADELANTADO DE SEGOVIA 5 1,01% SUR 2 0,40%
EL COMERCIO > 1,01% SUR DE MALAGA 2 0,40%
EL CORREO GALLEGO 5 1,01% it
EL PAIS g 1,01% TELEPROGRAMA 2 0,40%
LA OPINION-EL CORREO DE ZA- ASEGURANZA 1 0,20%
MORA 5 1,01% BELLEZA MIA 1 0,20%
EL GLOBAL 5 1,01% CINCO DIAS 1 0,20%
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DIARI DE SABADELL 1 0,20%
DIARIO DE NOTICIAS DE PAM-
PLONA 1 0,20%
DIEZ MINUTOS 1 0,20%
DINERO Y SALUD 1 0,20%
DISCOVERY SALUD 1 0,20%
EL CORREO ESPANOL DE ALAVA 1 0,20%
EL CORREO ESPANOL DE BIZKAIA 1 0,20%
EL DIARIO MONTANES 1 0,20%
EL ECONOMISTA 1 0,20%
GUIA PREVENIR 1 0,20%
HOLA 1 0,20%
HOY CORAZON 1 0,20%
IDEAL DE GRANADA 1 0,20%
ALERTA DE CANTABRIA 1 0,20%
LA REGION 1 0,20%
LA VOZ DE CADIZ 1 0,20%
LOVE 1 0,20%
NUEVA ALCARRIA 1 0,20%
PRONTO 1 0,20%
Quo 1 0,20%
SEMANA 1 0,20%
Total 495 100,0
Tabla 2.
FUENTES
Frecuencia  Porcentaje
Institucionales 188 36,29
Asociacién/Fundacion 180 34,75
Afectados 92 17,76
Investigadores/Cientificos 36 6,95
Publicaciones Cientificas 5 0,97
Total 518 100,0
Tabla 3.
CATEGORIAS TEMATICAS
Frecuencia Porcentaje
Actos/Eventos 351 36,52
Reivindicaciéon Econémi-
ca/Inversidn 232 24,14
Historia de Vida 97 10,09
Decisiones Politicas 50 5,20
Medicamentos Huérfanos 35 3,64
Sin Diagndstico 9 0,94
Total 961 100,0

Respecto de la investigacion y las historias de vida,
que observamos en tercero y cuarto lugar, son categorias

tematicas habituales para los periodistas cuando desean
informar sobre el Dia Mundial. Asimismo, los diversos
casos de Sindrome de Sanfilippo que han surgido en los
ultimos tiempos en nuestro pais, se han incorporado a
las historias de vida del periodo de estudio.

En estrecha relacién con la fuente principal, encon-
tramos a los actores mas destacados por los periodistas
en sus informaciones sobre Enfermedades Poco Frecuen-
tes (tabla 4). De tal forma que tanto las instituciones
como las asociaciones, repiten el primer y segundo pues-
to, como ya observaramos en el registro de fuentes. Las
instituciones siguen, una vez mas, en cabeza, a mucha
distancia del resto. El item abarca desde la Casa Real a
instituciones politicas, sindicales, empresas de toda indo-
le (farmacéuticas, deportivas, comunicativas, industria-
les, etc.) y sus representantes.

El nimero mas sorprendente es el que hace refe-
rencia a las personas populares o famosas que, para el
caso que nos ocupa, fueron sobre todo, por un lado, la
princesa Letizia y sus diversas acciones con distintas
asociaciones (en especial FEDER), asi como su participa-
ciéon en la sesidn del Senado a la que antes hemos hecho
mencion; y por otro, la periodista Isabel Gemio, quien
presentd el telemaratén que RTVE organizé a fin de re-
caudar fondos para la ayuda a la investigacion de las ER.

Lo mds destacado por la prensa en este caso: el te-
son de Gemio, su protagonismo al presidir ella misma
una organizacion y el hecho de que hubiera conseguido
(por amistad) atraer a otros famosos a participar en el
programa televisivo. El dato mds sorprendente es la
capacidad de réplica que esta informacion generd y que
estd en la base del que hemos llamado discurso ecoico.
Entendemos como réplica aquellas piezas informativas
que son repetidas exactamente igual por diversos medios
a la vez, haciéndose eco de esta forma de una misma
noticia. La noticia se da a conocer el 11 de enero y es
replicada en 27 ocasiones, mas que en las noticias donde,
por ejemplo, destacaba la princesa Letizia. Nos gustaria
anadir, en relacidén a esta prdctica periodistica, que el
mayor numero de noticias replicadas se dio en el mes de
enero, precisamente cuando se produjo la presentacion
del mencionado telemaratén.

El cuarto y quinto lugar como actores principales de
la informacién son para FEDER y los nifios/as, respecti-
vamente. Obvia la explicacion de este dato, tratandose,
como ya hemos mencionado, de un periodo de estudio
en el que estd presente de forma muy acusada la labor
de la federacion y las historias de vida en las que los
menores son el tema central.

La denominacidn que los periodistas escogen para
nombrar a las personas con una Patologia de Baja Preva-
lencia, es variada (tabla 5). La mas recurrente es afecta-
do/a. Aungque observemos un valor mayor en “Otras
denominaciones”; ello es debido a que a menudo se le
menciona: por su nombre, por el rango familiar (hijo/a,
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madre/padre, etc.), persona/s, espafioles (cuando se
facilitan datos globales), etc. Este item, junto con el de
“Sin Denominacién”, destaca numéricamente por esta
razon.

Tabla 4.
ACTOR PRINCIPAL
Frecuencia  Porcentaje
Institucién 219 26,35
Asociacién/Fundacion 128 15,40
Famoso 111 13,36
FEDER 85 10,23
Nifios 77 9,27
Voluntarios 23 2,77
Total 831 100,0
Tabla 5.
DENOMINACION DE LA PERSONA CON ER
Frecuencia  Porcentaje
Otras Denominaciones 190 23,75
Afectado/a 160 20,00
Sin Denominacion 136 17,00
Nifio/a 88 11,00
Dependiente 9 1,13
Discapacitado/a 1 0,13
Total 800 100,0

Podemos deducir que el periodista estd, por un la-
do, evitando nombrarlos al contar el caso, aportando
informaciones diversas sin poner el punto de atencién en
la sustantivacion del protagonista. También; podemos
concluir que se ha instalado una forma de nombrarlos
que se aleje del dmbito médico. Con todo, resulta muy
dificil omitir completamente la denominaciéon de los
sujetos de una pieza informativa, recurriendo asi al tra-
tamiento que las propias fuentes facilitan: “afectado/a”,
“enfermo/a”, “paciente”. Igualmente se enfatiza el esca-
so uso de “dependiente” y “discapacitado/a”, a diferen-
cia de lo que veremos en la practica del medio televisivo.
En un Unico caso pudimos ver que se denominara a los
enfermos como “raros”.

En cuanto al modo en que se designa en la prensa la
enfermedad (tabla 6), el término de mayor asentamiento
es Enfermedad Rara, ello viene determinado por tres
factores: el Dia Mundial de las Enfermedades Raras; las
intervenciones de médicos, personal sanitario, investiga-
dores y cientificos (que mayoritariamente las denominan
asi, excepto cuando dan el nombre de las enfermedades
concretas); y las propias siglas de la federacion FEDER,
entre las que se incluye dicho término. Con todo, algunos
protagonistas de la informacién (miembros de asociacio-
nes, afectados y familiares) han introducido “Enferme-

dad Minoritaria” junto con variantes sinénimas (“patolo-
gia minoritaria”, “enfermedades poco frecuentes”, “de
baja prevalencia”, etc.).

Por lo que hace a “patologia” y “enfermedad” (se-
gunda y tercera denominacién mas utilizada), suelen
venir del propio periodista, que las utiliza como variante
de las anteriores intentando no repetirse. “Sin denomi-
nacién”, por su parte, es un valor que aparecia cuando se
daban datos genéricos en los que no habia un protago-
nista de la informacidn. Igualmente, podemos observar
que “Enfermedad Extrafia” es muy poco habitual; en los
5 casos en que aparecia eran expresiones de los propios
afectados/as o familiares y expresan el desconcierto que
sufrian en los inicios de la enfermedad y el desconoci-
miento que poseian tanto ellos como los médicos que los
trataron al principio.

La importancia que los periodistas otorgan a una in-
formacién posee una relacion directa con el género in-
formativo que se escoge para darla a conocer al publico
(tabla 7). Los cinco géneros que mostramos a continua-
cién, estdn ordenados de menos a mds importancia,
siendo el “breve” la unidad minima de significacién in-
formativa, mientras que la “opinion” supone la implica-
cion directa del medio de comunicacion en el tema que
trata, la intencién de generar un liderazgo sobre ello
entre la opinién publica, por lo que, ademads, se destaca-
ra en las primeras planas de la cabecera en cuestion.

En este sentido, el “editorial” seria el género de
maxima relevancia. Se observa que no aparece en nues-
tra tabla, puesto que ningun medio dedicé un editorial a
las Enfermedades Minoritarias en la muestra analizada.

Tabla 6.
DENOMINACION DE LA ENFERMEDAD
Frecuencia Porcentaje
Enfermedad Rara 444 44,94
Patologia 161 16,30
Enfermedad 141 14,27
Sindrome 71 7,19
Trastorno 25 2,53
Sin Definicion 26 2,63
Total 988 100,0

A diferencia de lo que pudimos constatar en nues-
tros anteriores estudios (Bafién et al., 2011; Solves, et al.
2014), el breve no ha sido en este caso el género mas
recurrente a la hora de informar de las Enfermedades
Minoritarias. Observamos, pues, para el periodo del
presente andlisis, un cambio significativo que, pensamos,
esta en relaciéon directa con los eventos informativos del
mes de febrero y marzo. La noticia supera al breve y la
opinidn se acerca a la cifra de los reportajes. Los tres
géneros que denotan mas relevancia para los periodistas
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(opinidn, entrevista y reportaje) alcanzan un porcentaje
del 23,2%.

De igual forma, un segundo criterio del valor infor-
mativo que el medio le otorga al acontecimiento es que
la pieza vaya firmada, lo que vemos que ocurre en un
44,44% de las veces (tabla 8). Hemos de decir, sin em-
bargo, que, mientras registrabamos los datos, al leer las
piezas informativas observabamos que, en ocasiones, la
fuente original del mensaje era FEDER, siendo reproduci-
da por las agencias (en especial Europa Press) y, parale-
lamente, por periodistas que la firmaban.

Tabla 7.
GENERO DE LA PIEZA
Frecuencia  Porcentaje
Noticia 247 49,90%
Reportaje 59 11,92%
Total 495 100,0
Tabla 8.
FIRMA DE LA PIEZA
Frecuencia  Porcentaje
Firma de Autor 220 44,44%
No Consta 167 33,73%
Firma del Medio 58 11,72%
Total 495 100,0

El tercer elemento periodistico de relevancia es
acompanar a las piezas informativas de imdgenes que la
completen, o la hagan destacar (tablas 9-11). La imagen
entra sin titubeos en las paginas de los rotativos estudia-
dos con una frecuencia alta, evitando que afectados/as
salgan mayoritariamente en las mismas. La razén es que
muchos de los casos tratados los protagonizan menores.
No olvidemos, ademds, que los actores principales eran
muy frecuentemente representantes institucionales.

Otro indicador de la importancia periodistica otor-
gada es que la informacidn aparezca en portada. En
nuestro estudio, las Enfermedades Minoritarias ocupan
espacio de primera plana en 17 ocasiones (3,4% del to-
tal). La prevalencia es baja, teniendo en cuenta el nime-
ro de diarios analizados (116) y los hechos noticiosos
(recuérdense las categorias tematicas) que ya mencio-
namos.

Tabla 10.
NUMERO DE FOTOS/GRAFICOS

Frecuencia Porcentaje

1 252 51,12%
Ninguna 192 38,78%
30+ 29 5,89%
2 22 4,46%
Total 495 100,0
Tabla 11.
¢APARECE AFECTADO EN LA FOTO?
Frecuencia  Porcentaje
NO 405 81,81%
Sl 90 18,26%
Total 495 100,0

Tabla 9.
APOYO GRAFICO
Frecuencia  Porcentaje
Si 303 61,21%
NO 192 38,79%
Total 495 100,0

En relacién a estas ultimas, medimos adema3s el en-
foque que los periodistas otorgan a las informaciones
(tabla 12), asignandolo a tres encuadres principales:
como realidad social (la noticia se enfoca como de inte-
rés humano, solidaridad, a través de historias de vida,
etc.); como enfermedad especializada (el enfoque es mas
bien que se trata de una cuestion técnica o clinica, de
investigacion, etc.) y como conflicto politico (la noticia es
el resultado de acontecimientos relacionados con una
confrontacion de intereses, voluntades o derechos). Al
tratarse de unas fechas en las que los eventos sobresa-
lian (tabla 3), el encuadre desde el punto de vista de la
realidad social también ha sido el mayoritario. Por otro
lado, la solidaridad y las actuaciones de Ilamamiento
contribuyeron al valor que se destaca.

Tabla 12.
ENCUADRES
Frecuencia Porcentaje
Como realidad social 360 72,73%
Como enfermedad
especializada 89 17,98%
Como conflicto politico 46 9,29%
Total 495 100,0

Si la prensa local, como vimos, fue quien mds inte-
rés puso en informar sobre las cuestiones de interés
periodistico de las Enfermedades de Poca Prevalencia, la
seccién a destacar fue, en su ldgica correlacién, la de
“Regional/Local” (tabla 13). Fuera de este item, la sec-
cién nicho de las EPF sigue siendo “Sociedad”, antes que
“Economia” o “Nacional”, pese a solicitarse por las aso-
ciaciones y afectados/as mayor presupuesto para la in-
vestigacidn, ayudas econémicas, actuaciones de caracter
politico, etc.
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Tabla 13. Tabla 14.
SECCION LOCALIZACION DE LA INFORMACION
Frecuencia Porcentaje Frecuencia  Porcentaje

Regional/Local 191 38,59% Espafia 174 35,15%
Otras 187 37,78% Madrid 41 8,28%
Sociedad 50 10,10% Castilla y Ledn 36 7,27%
Opinion 36 7,27% Pais Vasco 35 7,07%
Cultura/Deportes/ Andalucia 30 6,06%
Espectaculos 26 5,25% Comunidad Valenciana 30 6,06%
Nacional/Espafia/Politica 3 0,61% Castilla La Mancha 2 4,44%
Sanidad{lnvestigacién 1 0,20% Region de Murcia 21 4,24%
suplemento 0 0% Sin localizar 14 2,83%

Principado de Asturias 10 2,02%
Sucesos 0 0% .

Canarias 9 1,82%
Total 495 100,0

Islas Baleares 9 1,82%

En ultimo término mostramos por comunidades au- Comunidad Foral de
ténomas las mas destacadas en nuestra observacion Navarra 8 1,62%
(tabla 14). Aragén 8 1,62%
Es decir el ambito de localizacidn del suceso relata- Melilla 8 1,62%

do en las piezas informativas. La acepcion “Espafia” es la Extremadura 6 1,21%
primeré, de nuevo el Dia Mundial de' las Enfe.rfnedades Cataluia 5 1,01%
Raras tiene mucho que ver en ello. La informaciéon mayo- N
ritaria entre el 24 y 28 de febrero suelen ser piezas in- Catalufia > 2,83%
formativas donde se explica qué son las Enfermedades Otros paises 5 1,01%
Raras, cual es su prevalencia en nuestro pais, etc. Dejan- Cantabria 4 0,81%
do a un lado este factor, observamos que la Comunidad La Rioja 3 0,61%
de Madrid ha acaparzido el protagonismo d.e las histor.ias Ceuta 2 0,40%
publicadas (celebracion en el Senado), seguida de Castilla Total 495 100,0

y Ledn (de nuevo Burgos tiene mucho que ver. Tabla 1) y
Pais Vasco, por las razones ya explicadas (Tabla 1).
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La presencia de FEDER,

de temas educativos y de
sin diagndstico en el primer
trimestre de 2014

Samantha Requena Romero
Universidad de Almeria

A continuacion presentamos algunas cifras sobre la pre-
sencia de estos tres temas en la prensa:
a) Federacién Espafiola de Enfermedades Raras
(FEDER).
b) Relacidn entre enfermedades poco frecuentes y
educacién, y
c) Enfermedades sin diagndstico.

FEDER en las noticias
Comenzando con la presencia de FEDER en los medios,
esta va a ser analizada teniendo en cuenta los siguientes
criterios:
1. La aparicién de FEDER en titulares o en subtitula-
res
2. Las menciones a la Federacion
3. La referencia a la Federaciéon como fuente de in-
formacion
4. Las imagenes del presidente de FEDER, Juan Ca-
rrion.

En cuanto al primer criterio, en el mes de enero,
FEDER aparece en el titular en 5 piezas informativas y
como subtitular de una sola noticia. Durante el mes de
febrero, la Federacion Espafiola de Enfermedades Raras
cubre el titular de 5 noticias. Y en el mes de marzo, FE-
DER aparece como parte del titular en 10 ocasiones. En
total, FEDER habria sido titular en 20 noticias de las 1589
que conforman nuestro corpus, un 1,25%.

El segundo criterio hacia referencia a las menciones
que FEDER habia recibido durante el primer trimestre. La
Federacion Espaiola de Enfermedades Raras es mencio-
nada en 134 noticias de las 436 que se publican durante
el mes de enero. Durante el mes de febrero se menciona
en 114 noticias de las 502 publicadas. Y, en el mes de
marzo, en 104 de las 651 publicadas. Por tanto, estaria-
mos hablando de un total de 352 menciones en un cor-
pus de 1589 noticias, un 22,15%.

Cuando hemos establecido el criterio de ‘FEDER
como fuente de informacion’ nos referimos a todos
aquellos ejemplos en los que la propia Federacidén es
utilizada como fuente de informacién o cuando sus por-
tavoces, ya sea su presidente (Juan Carridn), su directora

(Claudia Delgado), su subdirectora (Alba Ancochea),
portavoces como Susana Diaz, etc. hablan en nombre de
FEDER. En enero se habria hecho referencia a FEDER
como fuente en 35 noticias, en febrero en 50 y en marzo
en 36 piezas informativas.

El cuarto criterio a tener en cuenta en lo que res-
pecta a la representacion de FEDER en la prensa durante
el primer trimestre de 2014 es la aparicidon en imagenes
de su presidente Juan Carrion. Durante el mes de enero,
vemos presencia de Juan Carrién en 21 noticias, en fe-
brero en 13 y en marzo en 16. Lo que hace un total de 50
impactos visuales del presidente de FEDER en la prensa.
Dato que complementaria la representacion de FEDER
teniendo en cuenta los criterios anteriormente sefiala-
dos.

Enfermedades Raras y Educacion
Este ha sido uno de los temas que mds eco ha tenido
durante este primer trimestre: la concienciacién y sensi-
bilizacién acerca de las enfermedades poco frecuentes
en el dmbito de la educacion. Esto ha sido posible, entre
otras iniciativas, gracias al | Congreso Escolar Internacio-
nal celebrado en Almeria durante los dias 24 y 25 de
enero y que fue organizado por La Salle Almeria y el Ob-
servatorio de las Enfermedades Raras (OBSER) de FEDER.
Esta noticia ha tenido gran repercusién y ha sido fo-
co de titular en 25 noticias y subtitular de 13 en el mes
de enero. Durante el mes de febrero contamos con la
presencia de la relacién entre educacién y enfermedades
raras en 12 titulares y en 2 subtitulares. Durante el mes
de marzo, educacién y enfermedades raras ocupan el
titular 9 de noticias. Como podemos observar, de las
1589 noticias publicadas durante los meses de enero,
febrero y marzo, el tema educacidon y enfermedades
raras ha ocupado 46 veces el titular de la noticia.

Enfermedades Raras sin diagndstico preciso

Si el padecer una enfermedad poco frecuente conlleva
dificultad de acceso al tratamiento, dificultad para conci-
liar la vida personal y la laboral, etc., saber que algo su-
cede y no tener un diagndstico preciso lo dificulta aun
mas todo. Porque cuando alguien padece sindrome de
Sanfilippo, ostoegénesis imperfecta o esclerosis lateral
amiotrofica (por mencionar unas entre las mas de 7.000
patologias poco comunes que existen) tiene la ‘facilidad’
de buscar a otras personas que padezcan lo mismo o
lineas de investigacidn abiertas o por comenzar sobre su
patologia. Aquellos sin un diagnéstico nada pueden hacer
hasta que no le pongan nombre y apellidos a la enferme-
dad que padecen. Este tema sigue siendo el gran olvida-
do para los medios de comunicacién aunque FEDER ya se
ha encargado de subrayar, entre sus 14 propuestas pre-
sentadas al Ministerio de Sanidad este mismo afio, la
necesidad de “establecer un programa especifico para las
personas sin diagndstico, y proponen un protocolo para
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atender a estos enfermos en las urgencias hospitalarias y
en atencién primaria” (Los enfermos con dolencias raras
piden un fondo estatal para sus tratamientos, Diario de
Almeria, 22.02.14).

En enero, el problema de las personas sin diagnosti-
co ha llegado a ser titular de una sola noticia: En busca
de un diagndstico (Sur, 27.01.14). En febrero, es titular
en: Padres de nifios con ER sin diagndstico crean una
asociacion contra la soledad (Diario de Pontevedra,
28.02.14). Finalmente, en marzo, es titular de 9 noticias y
subtitular de una: Reflexiones en torno a las enfermeda-
des raras.

Como se puede observar de lo sefialado en este
apartado, el tema de las enfermedades raras sin diag-
nostico sigue estando en el olvido dentro de la agenda
mediatica. Tan sdlo ha ocupado el titular de 11 noticias
de las publicadas en tres meses.
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ANALISIS DEL
TRATAMIENTO EN RADIO

Angels Alvarez Villa
Universidad CEU-Cardenal Herrera (Valencia)

En el discurso radiofénico sobre las enfermedades raras
generado durante el primer trimestre de este afio han
participado un total de 13 emisoras. Desde estas empre-
sas se han producido 101 piezas informativas y se ha
difundido un flujo informativo préoximo a las seis horas de
programacién. En el mapa radioféonico analizado apare-
cen tanto emisoras de titularidad publica como privada,
asi como radios de ambitos y coberturas diferentes.

En la siguiente tabla se muestran los nombres de
estas radios, el nUmero de piezas informativas presentes
en cada emisora asi como el registro total de tiempos. La
Cadena SER es la entidad que mas informacién ha difun-
dido, seguida por COPE y Onda Cero, todas ellas de ca-
racter privado. Destaca ademas en este listado la radio
municipal Candil Radio (Huércal de Almeria).

Tabla 1.
CADENAS Y EMISORAS

Frecuencia Duraciéon Porcentaje

RNE 21 26" 05~ 0,20%
COPE 17 4908 13,69%
SER 16 79°08” 0,33%
ONDA CERO 15 4707 14,57%
ONDA MADRID 10 39'51” 0,34%
EUSKADI RADIO 6 29°25” 8,72%
ES RADIO 4 110" 0,34%
CANAL SUR RADIO 3 42 13,97%
CATALUNYA RADIO 3 107" 11,81%
RAC 2 110" 4,74%
CANDIL RADIO 2 4610” 7,73%
GESTIONA RADIO 1 110" 0,34%
ONDA VASCA 1 16 23,46%
Total 101 5h 37°13”  100,0

Si atendemos a los datos tras observar los diferen-
tes titulos de los programas (tabla 2), se comprueba que
los mds activos por numero de informaciones han sido
Diario de las Dos (RNE) y La Mafiana (COPE), ambos per-
tenecientes a emisoras de difusidn nacional, la primera
publica y la segunda privada. Les siguen Bizkaia en la
Onda (Onda Cero), Crénica de Madrid (RNE), Hoy por Hoy
Madrid (SER) y Aqui en Madrid (Onda Madrid), espacios
ligados igualmente a emisoras de diferente naturaleza.

Tabla 2.

PROGRAMAS

Frecuencia Porcentaje

LAS MANANAS

LA MANANA

DIARIO DE LAS DOS
INFORMATIVO MEDIODIA
BIZKAIA EN LA ONDA
CRONICA DE MADRID

LA TARDE

JULIA EN LA ONDA

RNE BESAIDE

SERVICIOS INFORMATIVOS
HOY POR HOY MADRID
AQUI EN LA ONDA

HORA SUR MEDIODIA

HOY EN MADRID

HORA 14

BOULEVARD

14-15

CRONICA DE LA TARDE
CRONICA EN EUSKADI

EL MATI DE CATALUNYA RADIO
ES NOTICIA MADRID

HOY POR HOY

HOY POR HOY EUSKADI

LA LINTERNA

LAS NOTICIAS DEL MEDIODIA EN
EL PAIS VASCO

LAS TARDES

LA VENTANA

MADRID ES NOTICIA
MEDIODIA COPE

MEDIODIA COPE CATALUNYA
TU Y YO TAMBIEN

LA LINTERNA

LA MANANA MADRID COPE
24 HORAS

24 HORAS FIN DE SEMANA
ECONOMIA A LAS DOS

EL BALCON

HERRERA EN LA ONDA

5

N NN DNNDNNMNDNMNMNDNNWWWWWWWWWPSEPEEPdOW

P R R PP R ERPNNNNNON

4,95%
4,95%
4,95%
3,96%
3,96%
3,96%
2,97%
2,97%
2,97%
2,97%
2,97%
2,97%
2,97%
2,97%
2,97%
1,98%
1,98%
1,98%
1,98%
1,98%
1,98%
1,98%
1,98%
1,98%
1,98%

1,98%
1,98%
1,98%
1,98%
1,98%
1,98%
0,99%
0,99%
0,99%
0,99%
0,99%
0,99%
0,99%
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"HORA 14 BARCELONA 1 0,99% RNE DIARIO DE LAS DOS 125"
HOY POR HOY BARCELONA 1 0,99% SER HOY POR HOY MADRID 7°18"
INFORMATIU DE MIGDIA 1 0,99% ONDA MADRID SERVICIOS  INFORMATI-
LA HORA LOCAL DE LA TARDE 1 0,99% VOS 035"
LA MANANA MADRID 1 0,99% RNE LAS TARDES 1
LA VENTANA DE MADRID 1 0,99% COPE MEDIOD(A COPE 057"
0,
MADRID EN LA ONDA 1 0,99% CATALUNYA INFORMATIU DE MIGDIA
NOTICIES DEL MIGDIA 1 0,99% RADIO 024"
Total 101 100,0 RNE LAS TARDES 0°45""
. . ONDA CERO JULIA EN LA ONDA 1°40”
Pero interesa igualmente detenernos ahora en la o
relacion entre los titulos y la duracién de las informacio- COPE LA L",\”—ERNA 115
nes. ONDA CERO AQUI EN LA ONDA 021"
ONDA CERO AQUI EN LA ONDA 116"
Tabla 3. ONDA MADRID HOY EN MADRID 14’
Programa Duracién SER HORA 14 1’
COPE LA TARDE 13711 CANALSURRA- | HORA SUR MEDIODIA
SER LA VENTANA 652" DIO 030"
COPE LA MANANA 039" SER HOY POR HOY MADRID ~ 22'30”
COPE LA MANANA 740 SER HOY POR HOY MADRID 010"
CANDIL RADIO TU Y YO TAMBIEN 31'10” ONDA CERO LAS NOTICIAS DEL ME-
RNE DIARIO DE LAS DOS 123”7 DIODIA EN EL PAIS VASCO 0°10”
CANAL SUR RA- HORA SUR MEDIODIA ES RADIO MADRID ES NOTICIA 015"
DIO 018" ONDA MADRID SERVICIOS  INFORMATI-
COPE LA MANANA 028" VOS 040"
ONDA CERO AQUI EN LA ONDA 748" ONDA CERO BIZKAIA EN LA ONDA 430"
RAC 14-15 016" ONDA MADRID HOY EN MADRID 15’
RNE CRONICA DE MADRID 028" COPE LA MANANA MADRID 020"
COPE LA MARNANA 622" RNE LAS MANANAS 30’
RAC 14-15 054" RNE RNE BESAIDE 136"
ONDA MADRID INFORMATIVO MEDIODIA 154" EUSKADI RADIO | BOULEVARD 217
RNE LAS MANANAS 025" EUSKADI RADIO | CRONICA DE LA TARDE 120"
ONDA CERO HERRERA EN LA ONDA 015" ONDA CERO BIZKAIA EN LA ONDA 443"
COPE MEDIODIA COPE EN CA- SER HORA 14 036"
TALUNYA 1°20™ RNE CRONICA DE MADRID 129"
ONDA CERO JULIA EN LA ONDA 128" RNE CRONICA DE MADRID 030"
RNE RNE BESAIDE 2 RNE DIARIO DE LAS DOS 340"
ONDA VASCA LA HORA LOCAL DE LA RNE DIARIO DE LAS DOS 020"
TARDE 16 GESTIONARADIO | ECONOMIAALASDOS 110"
ONDA MADRID SERVICIOS  INFORMATI- CATALUNYA EL MAT( DE CATALUNYA
VoS 12, RADIO RADIO 050"
RNE RNE BESAIDE 1 CATALUNYA EL MATI DE CATALUNYA
SER HORA 14 BARCELONA 130" RADIO RADIO 030"
RNE CRONICA DE MADRID 5’ SER HORA 14 130"
SER EL BALCO 1'30” ONDA MADRID | HOY EN MADRID 015"
SER HOY POR HOY BARCELO- SER HOY POR HOY 1°15""
NA 0’56 SER HOY POR HOY EUSKADI  0°10”
RNE 24 HORAS 1 SER HOY POR HOY EUSKADI  0°40"
ONDA CERO BIZKAIA EN LA ONDA 110" '

I ——
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ONDA MADRID INFRMATIVO MEDIODIA ~ 1°25”
ONDA CERO JULIA EN LA ONDA 2°25"
COPE LA LINTERNA 010"
COPE LA MANANA MADRID

COPE 038"
SER LA VENTANA 12°45”
SER LA VENTANA DE MADRID 140"
RNE LAS MANANAS 046"
ONDA CERO LAS NOTICIAS DEL ME-

DIODIA EN EL PAIS VASCO 110"
ONDA CERO MADRID EN LA ONDA 14°27"
COPE MEDIODIA COPE 116"
COPE MEDIODIA COPE CATA-

LUNYA 116~
ONDA CERO NOTICIES DEL MIGDIA 046"
SER HOY POR HOY 19'30”
RNE LAS MANANAS 126"
RNE DIARIO DE LAS DOS 1'40”
RNE 24 HORAS 107"
COPE LA TARDE 10’
COPE LA TARDE 040"
RNE LAS MANANAS 020"
COPE LA LINTERNA 1’
ES RADIO MADRID ES NOTICIA 015"
ONDA CERO BIZKAIA EN LA ONDA 620"
EUSKADI RADIO CRONICA DE LA TARDE 2°45"
ONDA MADRID INFORMATIVO MEDIODIA 114"
EUSKADI RADIO CRONICA EN EUSKADI 031"
EUSKADI RADIO CRONICA EN EUSKADI 120"
ONDA MADRID INFORMATIVO MEDIODIA 0°20”
ES RADIO ES NOTICIA MADRID 010"
ES RADIO ES NOTICIA MADRID 030"
CANAL SUR RA- HORA SUR MEDIODIA
DIO 024"
EUSKADI RADIO BOULEVARD 237"
CANDIL RADIO TU Y YO TAMBIEN 15
Total 101 5h37’13”

Se observa que la duracion oscila entre los segmen-
tos informativos de diez segundos, lo que constituye un
“breve”, y el espacio con una mayor duracién, Tu y yo
también de Candil Radio, un programa especializado en
contenidos sociales perteneciente a la emisora municipal
de Huércal de Almeria. Entre los espacios que mas tiem-
po han destinado a cubrir las informaciones surgidas con
relacién a esta tematica figuran varios titulos: La Tarde
(COPE), La Hora Local (Onda Vasca), Los Servicios Infor-
mativos y Hoy en Madrid (Onda Madrid), Las mafianas

(RNE), Boulevard (Euskadi Radio), y Hoy por hoy y La
Ventana, ambos de la SER.

Todos estos minutos de programacion se ha difun-
dido a través de diferentes géneros. En este sentido,
entre los formatos informativos adoptados para informar
sobre el tema de las enfermedades de baja prevalencia
destacan dos, la noticia y la entrevista. El resto de géne-
ros se hacen valer en pocas ocasiones.

Tabla 4.
GENERO DE LA PIEZA
Frecuencia  Porcentaje
Noticia 71 70,30%
Entrevista 23 22,77%
Polémica 3 2,97%
Reportaje 1,98%
Opinion 0,99%
Informe 0,99%
Total 101 100,0

Por géneros de programas, ha sido en los diarios
hablados donde mas informaciones han aparecido, se-
guidos por los magacines de variedades de mafiana y
tarde. Los boletines informativos poseen una menor
duracion, lo que condiciona la presencia de estas infor-
maciones, e igualmente son escasos los espacios de ca-
racter especializado que han abordado este asunto, con
la excepciéon del ya comentado programa de la radio
municipal de Almeria.

Tabla 5.
TIPO DE PROGRAMA
Frecuencia  Porcentaje
Diario hablado 50 49,50%
Magacin generalista 46 45,54%
Magacin especializado 3 2,97%
Boletin 2 1,98%
Total 101 100,0

La siguiente tabla muestra los datos con relacion al
ambito de cobertura de las emisoras. Se descubre cerca
del doble de informaciones en las emisoras de naturaleza
autondmica frente a las de ambito estatal:

Tabla 6.
AMBITO DE DIFUSION DE EMISORA
Frecuencia  Porcentaje
Autondmica 61 60,40%
Nacional 38 37,62%
Local 2 1,98%
Total 101 100,0
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Por tipologia de emisoras son las de naturaleza pu-
blica las que se han hecho eco de un mayor nimero de
piezas informativas, aunque no por tiempos finales, tal y
como se constataba en tablas anteriores.

En esta misma linea informativa sobresale de igual
manera el hecho de que son las informaciones sin cortes
de voz o declaraciones las que gozan de mayor presencia
en el relato analizado.

Tabla 7. Tabla 10.
TIPOLOGIA DE LA CADENA O EMISORA NOTICIA CON CORTE DE VOZ,
Frecuencia  Porcentaje ENTREVISTA O DECLARACION
Privada 66 65,35% Frecuencia  Porcentaje
Publica 35 34,65% No 60 59,41%
Total 101 100,0 Si 41 40,59%
Total 101 100,0

Por franjas horarias, las informaciones se han pre-
sentado mayormente en el horario de mediodia. La fran-
ja de mayor audiencia en la radio espafiola es la de la
mafiana, la franja nocturna se coloca en una segunda
posicion, y las de mediodia y tarde en una tercera’.

Tabla 8.
FRANJA HORARIA DE LA EMISION
Frecuencia  Porcentaje
Mediodia 48 47,52%
Mafana 25 24,75%
Tarde 22 21,78%
Noche 6 5,94%
Total 101 100,0

En el discurso analizado predominan las informa-
ciones sin ningln tipo de apoyo sonoro, ya sea musical,
sonidos ambientes, efectos o bien piezas elaboradas
previamente para acompafiar a la informacion. La pala-
bra sin ningun otro recurso es el vehiculo comunicativo
predominante en el tratamiento informativo que se ha
aplicado al argumento de las enfermedades de baja fre-
cuencia. Las escasas apariciones de contenidos musicales
en las noticias emitidas han estado ligadas a la celebra-
cién de un telemaratén en TVE. En este sentido se desta-
caba la existencia de una cancidén, con cuya escucha se
podia contribuir a la recaudacién de fondos para la inves-
tigacion.

Tabla 9.
APOYO SONORO
Frecuencia  Porcentaje
No 77 76,24%
Si 24 23,76%
Total 101 100,0

2 Un resumen general de los resultados relativos a las audien-
cias de la radio espafiola se pueden consultar en
http://www.aimc.es/Entrega-de-resultados-EGM-1%C2%AA-
ola,1409.html

Por lo que respecta a la presencia o ausencia de los
afectados en las piezas informativas, a través del corte de
voz o declaracién integrada en las noticias, el porcentaje
mayoritario corresponde a aquellas en las que no apare-
ce el afectado por la enfermedad, como se observa en la
siguiente tabla. Ello guarda relacidn con el hecho de que
los periodistas tienden a tratar estas patologias con ma-
yor facilidad cuando afectan a nifios.

Tabla 11.
¢AFECTADO/A EN CORTE
DE VOZ O DECLARACION?

Frecuencia  Porcentaje
No 91 90,10%
Si 10 9,90%
Total 101 100,0

Si nos fijamos en los encuadres en los que se inscri-
ben los diferentes fragmentos informativos, descubrimos
que el hegemoénico es aquel en el que desde el medio la
enfermedad se enmarca en un contexto de caracter
social donde afloran las historias de vida y los actos de
solidaridad e interés humano. El segundo marco informa-
tivo presente es el del conflicto politico. Tanto los fami-
liares como los representantes de los enfermos, a través
de fundaciones y asociaciones, se muestran activos al
relacionar el problema relativo a las enfermedades que
les afectan con las decisiones politicas que podrian influir
en una mejor calidad de vida.

Tabla 12.
ENCUADRE
Frecuencia Porcentaje
Realidad social 68 67,3%
Conflicto politico 24 23,7%
Enfermedad especializada 9 8,9%
Total 101 100,0
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Por lo que respecta al impacto informativo por pro-
vincias, se observa que son la Comunidad de Madrid, el
Pais Vasco y Catalufia las mas activas desde un punto de
vista informativo, como muestran los datos de la tabla
13. En el extremo opuesto aparecen Aragédn, Valencia,
Extremadura y Ceuta.

actividad comunicativa. Sin dotacién econdmica no es
posible impulsar actividad investigadora, ni tampoco los
ansiados tratamientos y mejoras que inciden en la cali-
dad de vida de los afectados. En este sentido, los aspec-
tos relacionados con la educacién ocupan un lugar poco
visible en el discurso informativo generado.

Tabla 13. Tabla 15.
LOCALIZACION DE LA INFORMACION CATEGORIAS TEMATICAS
Frecuencia  Porcentaje Frecuencia  Porcentaje

Comunidad de Madrid 41 40,59% Actos sociales/eventos 76 28,1%
Pais Vasco 25 24,75% Cuestiones econdmi-

Catalufia 10 9,90% cas/reivindicacidn 70 25,9%
Andalucia 8 7,92% Historia de vida 28 10,3%
Sin localizar 7 6,93% Investigacion cientifi-

Otros paises 3 2,97% ca/descubrimiento 22 8,1%
Espafia 3 2,97% Decisiones politicas 24 8,8%
Comunidad Valenciana 1 0,99% Medicamentos huérfanos 19 7%
Extremadura 1 0,99% Sin diagndstico 13 4,8%
Ceuta 1 0,99% Educacion 11 4%
Aragén 1 0,99% Otros 7 2,5%
Total 101 100,0 Total 270 100,0

En las entrevistas en directo, asi como en las decla-
raciones registradas, sobresalen los familiares en primer
lugar, seguidos de cerca por las Asociaciones y Fundacio-
nes. El resto de protagonistas tienen menor presencia
como fuentes directas en el medio radio. El personal
médico y las publicaciones cientificas se convierten en las
ultimas referencias a las que acuden los periodistas para
desarrollar la actividad informativa.

Tabla 14.
PROTAGONISTA DE LAS INTERVENCIONES
Frecuencia Porcentaje

Afectados y/o Familiares 45 40,5%
Asociaciones y/o Fundacio- 35 31,5%
nes

Institucionales 14 12,6%
Investigadores/Cientificos 11 9,9%
Médicos/Personal Sanitario 5 4,5%
Publicaciones Cientificas 1 0,9%
Total 111 100,0

En el ambito de las tematicas a las que aluden las
informaciones radiofénicas, son mayoritarias las referi-
das a eventos y actos sociales, lo que coincide con el
resultado obtenido con relaciéon a los encuadres informa-
tivos empleados. De igual modo despuntan aquellas
ligadas a la reivindicacién de diferentes aspectos, entre
ellos los econémicos. Este hecho da cuenta de aquello
que resulta prioritario para los afectados y familiares de
los enfermos, y que actia como motor que impulsa su

Por lo que respecta al empleo de las fuentes para
elaborar la informacidn, los periodistas acuden a los
familiares en primer lugar, ademas de a las asociaciones.
Habitualmente ambas categorias suelen coincidir, aspec-
to que, por lo general, se confirma a lo largo de la pieza
informativa.

Tabla 16.
FUENTES
Frecuencia  Porcentaje

Afectados/familiares 47 30,3%
Asociaciones 38 24,5%
Otros 32 20,6%
Institucionales 20 1,2%
Investigadores 12 7,7%
Médicas 6 3,8%
Publicaciones cientificas 0 0%
Total 155 100,0

Entre los actores presentes en el relato, nuevamen-
te son los familiares los que adquieren mayor protago-
nismo. Algunos personajes publicos despuntan igualmen-
te, entre ellos la periodista Isabel Gemio y la princesa
Letizia. El telemaratén emitido por TVE estuvo promovi-
do por FEDER, ASEM vy la Fundacién presidida por Isabel
Gemio, lo que provocé multitud de referencias informa-
tivas durante varias jornadas e igualmente las obtuvo la
celebracion del Dia Internacional de las Enfermedades
Raras y el acto celebrado en el Senado, y al que acudié la
princesa.
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FEDER ocupa una tercera posicion como actor en las
piezas analizadas, seguida por las asociaciones. En el
extremo opuesto se encuentran los voluntarios, el gre-
mio de los politicos, el personal médico y el colectivo de
cientificos, que aparecen en mucha menor medida.

Tabla 17.
ACTOR PRINCIPAL DE LA PIEZA
Frecuencia  Porcentaje
Familiares 42 24,1%
Personajes publicos 28 16%
FEDER 24 13,7%
Asociaciones 21 12%
Pacientes 19 10,9%
Otros 10 0,5%
Cientifico/investigador 10 0,5%
Médico/sanitario 9 5,1%
Politico 6 3,4%
Voluntarios 5 2,8%
Total 174 100,0

Detenemos la mirada en la manera en la que se ha
denominado a los afectados por las enfermedades mino-
ritarias. La descripcién que mas se escucha es aquella en
la que o bien se da el nombre propio del enfermo o bien
se emplean diferentes expresiones: “personas con una
enfermedad”, “mi hijo”. Igualmente se utilizan los genti-

licios, “espafioles”, “vascos”, “andaluces”, “madrilefios”,
etc. para referirse a los enfermos.

Tabla 18.
DENOMINACION DE LA PERSONA CON ER
Frecuencia  Porcentaje
Otras 61 30,3%
Nifio 39 19,4%
Afectado 34 16,9%
No se nombra al sujeto 21 10,4%
Enfermo 19 9,4%
Paciente 19 9,4%
Dependiente 4 1,9%
Discapacitado 4 1,9%
Total 201 100,0

En segundo lugar, despunta la definicidon de “nifio”,
lo que subraya lo que ya hemos comentado acerca de la
tendencia de los periodistas a tratar estas patologias
cuando afectan a menores, asi como la presencia de los
familiares como protagonistas de la informacién. Las
denominaciones “discapacitado” y “dependiente” gozan
de poca presencia.

Nos detenemos a continuacién en el modo en que
desde los medios se nombra a este tipo de enfermeda-
des. La definicion mds reiterada es la de “enfermedad
rara” aunque en el interior de las piezas informativas se
hace uso habitualmente de otras expresiones junto a
esta.

Por otro lado, no hay que olvidar que el periodo
analizado ha incluido la informacién referida a la celebra-
cién del Dia Internacional de las Enfermedades Raras, lo
que ha determinado el empleo de esta expresion acuiia-
da hace afios. El resto de denominaciones se han men-
cionado de manera extensa. Asi, enfermedad minoritaria,
enfermedad, patologia o sindrome se alternan de modo
frecuente.

Resultan menos habituales las expresiones “extra-
fia” o “trastorno” (tabla 19):

Tabla 19.
DENOMINACION DE LA ENFERMEDAD
Frecuencia  Porcentaje
Enfermedad rara 80 41,8%
Enfermedad 28 14,6%
Ninguna definicién 25 13%
Patologia 17 8,9%
Minoritaria 16 8,3%
Sindrome 13 6,8%
Trastorno 8 4,1%
Extrafa 4 2%
Total 191 100,0

Las Enfermedades Raras en los Medios

Pagina 23



Informe

Enero - Marzo 2014

(@telp..)

ANALISIS DEL
TRATAMIENTO TELEVISIVO

Sebastian Sanchez Castillo
Universitat de Valéencia

Para la realizacién de este informe sobre el tratamiento
televisivo de las Enfermedades Raras durante el periodo
de analisis (enero-marzo 2014), se han considerado todas
y cada una de las emisiones de television de ambito na-
cional, autondmico y local durante ese espacio temporal.
La toma de datos ha sido posible gracias a la muestra de
clipping ofrecida por el Observatorio de las Enfermeda-
des Raras (OBSER) y la Federacidn Espafiola de Enferme-
dades Raras (FEDER).

De este modo, se han obtenido 229 unidades de
analisis procedentes de programas informativos, magazi-
nes o divulgativos televisivos. La gestién de estos conte-
nidos traducidos a cédigos se realizd mediante el pro-
grama informatico SPSS v.21. Las técnicas estadisticas
empleadas son las mas adecuadas para este tipo de in-
formes relacionado con las Ciencias de la Comunicacion:
Andlisis Bivariado, Contraste de Hipdtesis y anadlisis de
consistencia interna mediante Alfa de Cronbach (a).

Canal de Television

Las informaciones sobre las Enfermedades Raras y las
personas que las sufren, ademas de su entorno social,
profesional y administrativo, han estado presentes en 13
canales de televisién, tanto publicos como privados. Se
ha tenido en cuenta también la posibilidad de que cana-
les locales de menor audiencia se hubiesen hecho eco de
estas informaciones pero han sido eliminados de este
informe por no ser significativos.

Segun la tabla 1, la cadena nacional publica TVE es
la que mas minutos ha ofrecido a las Enfermedades Ra-
ras. Se han emitido (n= 102, 44,5 %) piezas. A mucha
distancia se encuentra el canal privado nacional Tele 5
(n=29; 12,7%). La cadena publica catalana apenas se ha
hecho de estas noticias, (n=2; 0,9%), emitidas los dias
01/02/2014 y 02/03/2014.

Localizacidn de la noticia

La localizaciéon de los videos emitidos por las distintas
televisiones ha ocupado casi todo el territorio nacional, a
excepcidn de las ciudades auténomas de Ceuta y Melilla.
La Comunidad de Madrid encabeza el nimero de apari-
ciones televisadas (n= 48; 21%), seguida de Andalucia

(n=37; 16,2%), Catalufia (n=32; 14%) y también la Region
de Murcia (n=28; 12,2%), que se destaca debido sobre
todo a los numerosos eventos sociales y médicos que se
estdn realizando desde la Asociacion de Enfermedades
Raras D’Genes (Totana),. En Castilla y Ledn las informa-
ciones televisivas relativas a estas patologias apenas
suponen el 1,3% del total.

Tabla 1.
PIEZAS POR CADENAS DE TV

Frecuencia Porcentaje
TVE1 102 44,5
Tele5 29 12,7
La Sexta 16 7,0
Telemadrid 16 7,0
Canal Sur 15 6,6
ETB2 13 5,7
Cuatro 12 5,2
Antena 3 7 3,1
Otras 7 3,1
ETB 4 1,7
VG 4 1,7
BTV 2 9
TV3 2 ,9
Total 229 100,0

) Tabla 2.
LOCALIZACION DE LA INFORMACION
Frecuencia Porcentaje

Comunidad de Madrid 48 21,0
Andalucia 37 16,2
Cataluia 32 14,0
Region de Murcia 28 12,2
Galicia 21 9,2
Pais Vasco 13 5,7
Comunidad F. de Navarra 12 5,2
Islas Baleares 8 3,5
Aragon 6 2,6
Castilla la Mancha 5 2,2
Canarias 4 1,7
Comunidad Valenciana 4 1,7
Cantabria 4 1,7
Extremadura 4 1,7
Castillay Ledn 3 1,3
Total 229 100,0
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Medios publicos o privados
Las informaciones relativas a las Enfermedades Raras son
mas recurrentes en espacios televisivos de empresas
publicas (n= 162, 70,7 %), que en televisiones comercia-
les privadas (n= 67, 29,3 %).

Tabla 3.
TIPOLOGIA DE LAS CADENAS
Frecuencia Porcentaje
Publica 162 70,7
Privada 67 29,3
Total 229 100,0

Formato del programa televisivo

La gran mayoria de las informaciones sobre Enfermeda-
des Raras en televisidon tiene un formato informativo
(n=173; 75,5%); es decir, la duracion media de cada noti-
cia no excede lo habitual en esta tipologia, +/- 90 segun-
dos. Los magazines, que habian irrumpido con esta tema-
tica social en 2013, se han consolidado en el afio 2014
(n=56; 24,5%). Cabe destacar en estos magacines una
apuesta por la espectacularidad y por el sentimentalis-
mo, en ocasiones cercano a las tesis de la llamada “tele-
mendicidad”. Entre otros programas destacan:

- Sdlvame Diario (Tele 5)

- Ahora Marta (Telemadrid)

- Espejo Publico (Antena 3)

- La Marfana (TVE1)

- La Aventura del Saber (TVE2)

- Corazon (TVE1)

- ARevista (TVG)

- Connexid (BTV)

- El Programa de Ana Rosa (Tele 5)
- Para Todos (La 2)

Tabla 4.
FORMATO DEL PROGRAMA DE TV
Frecuencia Porcentaje
Informativo 173 75,5
Magazine 56 24,5
Total 229 100,0

Franja horaria

La hora de emisidn de los espacios televisivos que infor-
man sobre las Enfermedades Raras ha sido una variable
considerada importante por su posible correlaciéon con
los niveles de audiencia y con el publico potencial que de
ello pueda surgir (M=2,06; DT=,029). La franja del me-
diodia y matinal se presentan como la mas proclive a la
emisién de estos contenidos (n= 122, 53,3 %), algo me-

nos a primera hora del dia (n=76, 33,2 %) y finalmente
las tardes/noches (n= 31, 13,5 %).

Seria necesario un andlisis mas profundo respecto a
la franja horaria y la tipologia de programa, pero es posi-
ble asegurar que las mafanas se ven condicionadas por
programas como El Programa de Ana Rosa (Tele 5) y
Espejo Publico (Antena 3), que han incluido de forma
sistematica en sus escaletas algun testimonio familiar
respecto a esta realidad social.

Tabla 5.
HORARIO DE EMISION
Frecuencia Porcentaje
Mediodia 122 53,3
Matinal 76 33,2
Tarde/noche 31 13,5
Total 229 100,0

Definicion de paciente

Los datos obtenidos en television respecto a la denomi-
naciéon de la persona afectada por una enfermedad rara
no difieren en exceso de los datos obtenidos en prensa y
en radio. La denominacién de “Afectado/a” es la més
empleada en este medio (n=79; 38,9%), seguido de “En-
fermo/a” (n=64; 32,3%) y “Paciente” (n=24; 14,8%). En
ultimo lugar, como “Discapacitado” tan solo (n=5; 2,2%).

Tabla 6.
DENOMINACION DE LA PERSONA CON ER
Frecuencia  Porcentaje
Afectado/a 79 38,9
Enfermo/a 64 32,3
Paciente 24 14,8
Dependiente 17 7,4
Otras denominaciones 15 2,2
Nifio/a 13 1,3
No se nombra al sujeto 12 ,9
Discapacitado/a 5 2,2
Total 229 100,0

Actor principal de la noticia

El descubrimiento del protagonista principal de la noticia
o programa debe analizarse con atencion. Al tratarse de
un constructo audiovisual, la sucesion de imagenes y de
audio presentan un numero variable de personajes y
situaciones narrativas distintas. De esta forma y tras el
visionado de las 229 unidades de analisis se han obtenido
unos datos que concluyen que los nifios afectados for-
man parte indiscutible y de forma mayoritaria de las
noticias relativas a las Enfermedades Raras en televisién
(n= 64, 27,9%). Los voluntarios en cualesquiera de sus
posibles presentaciones (afectados, familiares, médicos,
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etc.) se revelan como protagonistas principales en menos
porcentaje (n=3, 1,3%).

Los nifios aparecen constantemente como afecta-
dos por estas patologias, presentados desde la unidad
familiar y en situacion de necesidad de recursos econé-
micos para la investigacién o en la busqueda de visibili-
dad para un acto benéfico que los propios familiares o
vecinos gestionan.

De esta forma se ha considerado adecuado centrar
las noticias sobre las Enfermedades Raras como realidad
social, enfermedad o conflicto politico. Tras el andlisis,
(n=169; 73,8%); es decir, la mayoria de las noticias defi-
nen estas informaciones como “Realidad social”. La en-
fermedad como especializacion (n=58; 25,3%) y por ulti-
mo solo en dos ocasiones se analizan como problema
politico.

Tabla 7. Tabla 9.
ACTOR PRINCIPAL DE LA PIEZA ENCUADRES DE LAS PIEZAS
Frecuencia Porcentaje Frecuencia Porcentaje

Nifio/a 64 27,9 Como realidad social 169 73,8

Pacientes 39 17,0 Como enfermedad 58 25,3

Médicos o personal sanitario 38 16,6 (e;peuahzafﬁa i 5 5

. omo conflicto politico )

Famllllares 38 16,6 Total 229 100,0

Cientificos y/o investigadores 33 14,4

Politico (institucional) 10 4.4

FEDER 4 1,7 éDonde aparece el actor principal?

Voluntarios 3 13 Ta-I y- como se ha a&untado anteriormente, los actor(?s
principales son los nifios y aparecen en su gran mayoria

Total 229 100,0 en la calle (parques, paseando, desplazandose en gene-

Definicién de enfermedad

La mas usual es “Enfermedad Rara” (n= 81, 35,4 %), se-
guido de “Trastorno” (n= 46, 20,1 %). En ultimo lugar, y
Unicamente en medios catalanes, se usa la denominacion
de “Malalties Minoritaries” (n=4, 1,7 %).

ral) junto a alguin familiar en (n=77; 33,6). Casi con el
mismo porcentaje, estas personas se presentan en el
hogar familiar rodeadas de su familia mas cercana (n=72;
31,4). Los centros de salud o de rehabilitacion también
son escenarios buscados para grabar la noticia (n=63;
27,5%). En ultimo lugar, y por cuestiones de indole legal,
los colegios no son un marco adecuado para este tipo de
informaciones (n=4; 1,7).

Tabla 8.
DENOMINACION DE LA ENFERMEDAD Tabla 10.

Frecuencia Porcentaje LUGAR DE APARICION DEL ACTOR PRINCIPAL
Enfermedad Rara 81 35,4 Frecuencia Porcentaje
Trastorno 46 20,1 En la calle 77 33,6
Enfermedad 44 19,2 Hogar familiar 72 31,4
Sindrome 26 11,4 Centros de salud
No se indica 12 5,2 y/o rehabilitacién 63 27,5
Patologia 11 4,8 Instalaciones de ocio
Enfermedad Minoritaria 4 1,7 y/o deporte 13 5,7
Extrafia enfermedad o Centros educativos 4 1,7
Malalties Minoritaries 4 1,7 Total 229 100,0
Total 229 100,0

Encuadre

El encuadre informativo se define como “la idea organi-
zativa central del contenido de las noticias, que propor-
ciona un contexto y presenta el asunto a través del uso

.y ; . . s .z 3
de la seleccidn, énfasis, exclusion y elaboracion””.

® Tankard, J. W. (2001): “The empirical approach to the study

of media framing”, pp. 95-106, en Reese, S. D. Gandy, O. H. y
Grant, A. E. (Eds.): Framing public life. Perspectives on media
and our understanding of the social world. Mahwah, NJ: Law-

rence Erlbaum Associates.
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ANALISIS DEL DISCURSO

Antonio Miguel Baifidn Hernandez.

Samantha Requena Romero

Universidad de Almeria (Centro de Investigacion
Comunicacion y Sociedad, CySOC)

1. Las enfermedades poco frecuentes

1.1. Veinte afios atrds, las enfermedades poco frecuentes
no eran consideradas como un conjunto homogéneo. En
la actualidad, hay que decir que se ha conseguido esa
identidad en el debate social sobre la salud y sobre Ila
enfermedad en Espafia. La denominacién que ha genera-
do ese consenso es “enfermedades raras”. Sigue abierto
el debate sobre si el adjetivo ‘raras’ es el mas convenien-
te dadas las evidentes connotaciones asociadas en espa-
fol: extrafias, atipicas, fuera de lo normal. En nuestro
corpus, con todo, es la denominacion seleccionada de
forma preferente, si bien también aparecen otras pro-
puestas: enfermedades minoritarias, enfermedades poco
frecuentes, enfermedades infrecuentes, enfermedades
inusuales, enfermedades huérfanas.

Los medios de comunicacion encuentran en el adje-
tivo ‘raras’ un aliado informativo, en tanto que ocupa
poco espacio y lo hace muy apropiado para su uso en
titulares, y también por el hecho de que resulta una pa-
labra que capta mejor la atencion y el interés que las
otras propuestas mencionadas. En ultimo término, he-
mos de recordar que en Espafa, la principal plataforma
de asociaciones de enfermedades de este tipo se llama
Federacion Espanola de Enfermedades Raras. Hay cen-
tros de investigacion y de atencidn estatales que han
elegido también esta denominacién a la hora de identifi-
carse: por ejemplo, el Centro de Referencia Estatal de
Atencion a Personas con Enfermedades Raras y sus Fami-
lias. Y la legislacion y los documentos oficiales también
hablan preferentemente de ‘enfermedades raras’: Estra-
tegia en enfermedades raras del Sistema Nacional de
Salud (2009).

Con todo, los propios profesionales de los medios,
conscientes de esas connotaciones derivadas del uso de
la palabra ‘raras’ se sirven de lo que podriamos llamar
distanciadores textuales, tales como las comillas o el uso
de expresiones como ‘denominadas’, ‘conocidas como’ o
‘tipificadas como’:

= denominadas ‘enfermedades raras’ (Heraldo de
Aragén, 03.01.14).

= una de las enfermedades denominadas raras
(Nueva Alcarria, 13.01.14).

= aquejado de una de las denominadas enferme-
dades raras (Nueva Alcarria, 17.01.14).

= Como todas las acciones de implicados para
ONGs y enfermedades ‘raras’, el trabajo se ha
realizado de forma altruista (EI Publicista,
16.12.13).

=  Esta organizacion abarca y enfoca todas las pa-
tologias de dificil definicién o tipificadas como
enfermedades raras (ABC-Toledo, 04.01.14).

Ahora bien, hay que decir también que, a pesar de lo
anterior, el discurso periodistico también es bastante
permeable a propuestas léxicas alternativas, si observan
un interés claro por parte de los protagonistas. Un ejem-
plo significativo es el de ‘enfermedades poco frecuentes’
durante el mes de enero de 2014, en el que se celebré en
la ciudad de Almeria el I Congreso Escolar Internacional
de Enfermedades Poco Frecuentes. La eleccidon del tér-
mino en el nombre del congreso hizo que en esos dias la
propuesta ‘poco frecuentes’ y las siglas EPF tuvieran una
importante presencia en los medios. Incluso aparecieron
en titulares:

= «la Salle Buen Pastor, en un Congreso sobre En-
fermedades Poco Frecuentes» (Diario de Jerez,
24.01.14).

La Princesa de Asturias inaugurd el Congreso y tam-
bién asumio la denominacién ‘poco frecuentes’ (véase,
por ejemplo, Canarias 7, 25.01.14).

Otra técnica asociada a la presentacién de denomi-
naciones es la acumulacion de adjetivos. He aqui algunos
ejemplos:

= dolencia rara y devastadora (EI Comercio,
05.01.14).

= infrecuente enfermedad degenerativa (El Correo
Espafiol, 07.01.14).

= enfermedades crodnicas, graves y raras (La Opi-
nidn-El Correo de Zamora, 07.01.14).

= este tipo de enfermedades graves o raras (La
Tribuna de Albacete, 07.01.14).

= enfermedad rara, crénica y potencialmente
mortal (Levante, 16.01.14).

= esta enfermedad rara y poco frecuente (Diario
de Almeria, 25.01.14).
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La importancia de estos adjetivos complementarios,
que acompainan a la palabra nuclear (‘rara’ o ‘raras’),
reside en la asociacion de estas enfermedades a dimen-
siones no sélo relacionadas con la prevalencia, sino tam-
bién con la duracidn (‘crénica’, o ‘crénicas’), con la inten-
sidad (‘graves’, ‘devastadora’) y muy especialmente con
la trascendencia (‘degenerativa’, ‘potencialmente mor-
tal’) (Bafién, 2011:40). Las EPF, de hecho, no se caracteri-
zan solo por su baja prevalencia (5 por cada 10.000), sino
también por ese caracter crénico y por la gravedad. Co-
mo deciamos al comienzo, apenas hay tratamientos
curativos para estas patologias. Obsérvese el uso de “y” y
de “0” al combinar “graves” y “raras”. Apréciese también
la curiosa combinacidén “rara y poco frecuente”.

1.2. Como comentdbamos al comienzo de este epigrafe,
el identificador ‘enfermedades raras’ ha conseguido un
hueco destacado en el discurso publico sobre salud y
enfermedad. Hay consciencia de que constituyen un
grupo (y eso a pesar de su heterogeneidad):

= Se enmarca dentro del grupo de enfermedades
raras (DEIA, 03.01.14).

Otra prueba de ello, en nuestra opinidn, es la pre-
sencia de esta etiqueta en los medios en el contexto de
enumeraciones en las que se alude a otros grupos de
enfermedades con identidad propia y con gran trascen-
dencia social. Esa presencia hace que las EPF sean aso-
ciadas a las caracteristicas de esas otras con las que apa-
recen y que también remiten a gravedad o a cronicidad.

He aqui algunos ejemplos:

= Esta ayuda va a hacer posible a estos cientificos
continuar desarrollando diversas lineas de estu-
dio ya abiertas sobre enfermedades raras, can-
cer, trasplantes y enfermedades infecciosas, en-
tre otras, de las que este centro es referencia
(Consejeros, 01.12.13).

= Un diez para la Fundacién Inbiomed a la que de-
bemos priorizar, y no por los resultados econé-
micos, sino porque en ella va el que queramos
tomar la decisién de vencer enfermedades neu-
rodegenerativas, como el Parkinson, Alzheimer
o0 una de las mas de 6.000 enfermedades raras
para que dejen de ser progresivas (El Diario Vas-
co, 06.01.14).

= En 2013 se celebraron, entre otros, programas a
favor de Cruz Roja, Aldeas Infantiles o Asocia-
cion Valenciana de la Caridad, asi como otros de
lucha contra enfermedades como el alzheimer,
enfermedades raras, neuromusculares, nifos
con cancer, fibrosis quistica o leucemia (ABC-
Castilla y Ledn, 07.01.14).

Merece la pena indicar que en estas enumeraciones
aparecen enfermedades o tipos de enfermedades con
vinculacién a las poco frecuentes, pero incluidas como
tipos diferentes. Es el caso de la fibrosis quistica, la en-
fermedad mas frecuente entre las infrecuentes, y tam-
bién las enfermedades neuromusculares, muchas de
ellas raras, como también lo son un considerable nimero
de canceres infantiles. La generacidon de este tipo de
solapamientos seria la consecuencia mas negativa de la
presencia de la denominacion ‘enfermedades raras’ en
estas enumeraciones.

Otra consecuencia puede ser la mencion en singular,
‘enfermedad rara’, para hacer referencia a casos concre-
tos, lo que conlleva la eliminacién de denominaciones
especificas, que serian las mas utiles desde el punto de
vista de la visibilizacién de las enfermedades poco fre-
cuentes y de su conocimiento por parte de la sociedad:

= La prueba, que destind todo el dinero recaudado
a ayudar a Nerea Martinez (una nifia con una
enfermedad rara).. (Diario de Navarra,
02.01.14).

= Magda Sdnchez Craviotto, abderitana de 39
anos, lo observa desde su silla de ruedas, donde
se sienta desde hace mas de 10 afios por una
enfermedad rara ‘que afecta a brazos y a pier-
nas’ (Diario de Almeria, 07.01.14).

Esta misma técnica de presentacidon genérica de lo
especifico se combina con el uso de siglas para denomi-
nar la enfermedad que, en realidad, no sirven para iden-
tificarla. Sucede, en ocasiones, con la aparicidn incidental
de este tipo de patologias en contextos informativos
vinculados a otros temas, como por ejemplo el futbol:

= Porcierto, el Fiore-Livorno estuvo dedicado a los
afectados por F.0.P., una enfermedad rara sin
cura que tiene la hija del capitdn livornés, Luci
(Gara, 09.01.14).

El conector inicial ‘Por cierto’ ya indica el valor inci-
dental de este enunciado. Posiblemente, el periodista se
esta refiriendo a la fibrodisplasia osificante progresiva,
pero, si no se indica, dificilmente lo sabra el lector medio
del diario.

1.3. Durante el mes de enero de 2014, fueron menciona-
das mas de cincuenta enfermedades o condiciones poco
frecuentes en nuestro corpus: (mal) sindrome de Sanfi-
lippo, sindrome de Pearson, (sindrome, enfermedad,
dolencia) Tay-Sachs, coroideremia, sindrome de Phelan-
McDermid, enfermedad de Urbach-Wiethe, sindrome de
Ehlers-Danlos, sindrome de Donohue, sindrome de Us-
her, paraparesia espastica, fibrosis quistica, F.O.P., sin-
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drome de Marfan, albinismo, distrofia muscular de Du-
chenne, atrofia muscular espinal, epidermdlisis bullosa,
craneofaringioma, distonia muscular, miopatia nemalini-
ca, sindrome de Harry Benjamin o transexualismo, sensi-
bilidad quimica multiple, encefalopatia hipoxicoisquémi-
ca, (mal) enfermedad de Andrade, fiebre mediterranea
familiar, enfermedad de Crohn, distrofia miotdnica 1,
sindrome de Pfeiffer, sindrome de Lynch, esclerodermia,
distonia, pelizaeus merzbacher, hemofilia, enfermedad
de Steiner, esclerosis lateral amiotrdfica, porfiria aguda,
gliomatosis cerebro infantil, enfermedad de Pompe,
glucogenosis, enfermedad de Huntington, miocardiopa-
tia dilatada idiopatica, ataxia de Friedreich, sindrome
hemolitico urémico atipico, progeria, cancer medular de
tiroides, sindrome de Asperger, fenilcetonuria, sindrome
de Turner, sindrome de Angelman, miocardiopatia dila-
tada, y sindrome de Rett.

Es una relacién bastante numerosa, sin duda. Cada
una de estas patologias mereceria un analisis lingliistico
detallado. Permitasenos detenernos, sin embargo, a
modo de ejemplo, sélo en el primero (sindrome de Sanfi-
lippo), también por el hecho de ser uno de los que mayor
presencia tuvo durante el mes de enero de 2014 como
consecuencia de las iniciativas realizadas para apoyar a la
fundacién Stop Sanfilippo. Esta enfermedad esta en pro-
ceso de consecucién de una terapia génica. Los resulta-
dos obtenidos en modelo animal han sido exitosos y se
esta pendiente de conseguir 3 millones de euros para
comenzar los ensayos en personas. Es una enfermedad
muy grave, incluida dentro de las llamadas ‘enfermeda-
des lisosomales’. Es un ejemplo claro de las denomina-
ciones alternativas que acompafian con frecuencia a este
tipo de patologias. Igual que la epidermdlisis bullosa se
conoce popularmente como ‘piel de mariposa’ o la os-
teogénesis imperfecta es mas conocida por la enferme-
dad de los ‘huesos de cristal’, el sindrome de Sanfilippo,
uno de los tipos mas severos de mucopolisacaridosis, es
mencionado en ocasiones con la expresién ‘alzheimer
infantil”:

= alzheimer infantil (Diario de Teruel, 02.01.14).
= que se conoce como el ‘alzheimer infantil’ (El
Comercio, 05.01.14).

El debate se situaria en saber si esta comparacion,
basada en un sintoma, ayuda a entender mejor la enfer-
medad y, sobre todo, a visualizarla a través de otra en-
fermedad muy conocida por parte de todos, o si, por el
contrario, puede llevar a confusién y a desnaturalizar su
caracter poco frecuente.

1.4. Algunas de estas 52 enfermedades aparecen trata-
das como protagonistas de la informacidn, pero otras se
presentan como ilustradoras de lo que significan las EPF.
El autor de la informacién suele elegir aquellas que pue-

den resultar mas conocidas, como ocurre en estos dos
ejemplos:

= Hemofilia, enfermedad de Crohn o albinismo
son los nombres que forman parte de una lista
de mas de 8.000 enfermedades que tienen una
ratio de incidencia inferior a 5 personas por ca-
da 10.000 habitantes (La Voz de Almeria,
23.01.14).

= El sindrome de Asperger, la fenilcetonuria o el
sindrome de Turner son algunas de las enfer-
medades que por pertenecer al grupo de las po-
co frecuentes y afectar al 7% de la poblacion
mundial, se convierten en invisibles a la sensibi-
lidad de los medios o a la inversién para su in-
vestigacion (El Mundo-Diario de Valladolid,
25.01.14).

En realidad, pasar a convertirse en una de las enfer-
medades poco frecuentes que son mencionadas como
ejemplos en una informacién periodistica tiene un gran
valor para los afectados y para las asociaciones de pa-
cientes. No hemos de olvidar que entre las aproximada-
mente 7.000 enfermedades raras identificadas, las hay
menos raras y también ultrarraras.

1.5. La observacidn de las descripciones en prensa de las
EPF nos aporta datos de interés igualmente. A continua-
cién, recogemos algunos ejemplos:

= El sindrome de Sanfilippo (Mucopolisacaridosis
Ill) es una enfermedad hereditaria de caracter
recesivo con consecuencias devastadoras para
el sistema nervioso central de los nifos, que
causa hiperactividad, agresividad, demencia v,
finalmente, la muerte prematura durante la
adolescencia (DEIA, 03.01.14).

= La enfermedad de ‘Tay-Sachs’ es una anomalia
autosdmica recesiva que da lugar a una degene-
racion progresiva del sistema nervioso central.
Los bebés parecen normales al nacer y se desa-
rrollan normalmente hasta los 6 meses, per-
diendo luego gradualmente, a partir de los 2 0 3
afos, sus capacidades fisicas y mentales (ABC-
Toledo, 04.01.14).

= Esta enfermedad [Tay-Sachs] se desarrolla por el
déficit de la enzima hexosaminidasa A que es la
encargada de eliminar los deshechos que se
producen con la actividad celular (La Tribuna de
Toledo, 04.01.14).

= La familia del pequefio Lorenzo Campos, el nifio
yunquerano aquejado por una encefalopatia hi-
poxicoisquémica moderada, una enfermedad
rara que le hace dependiente de todo tipo de
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material ortopédico y de unos cuidados especia-
les de elevado coste (Nueva Alcarria, 06.01.14).

= Es una enfermedad hereditaria autosémica re-
cesiva, es decir, ambos padres tienen que ser
portadores del gen causante (La Opinién de Ma-
laga, 29.01.14).

La divulgacion de la ciencia aplicada a la salud es una
de las funciones sociales mas relevantes que podrian
desempefiar los medios de comunicacién. En este senti-
do, podriamos preguntarnos si un lector medio entende-
ria estas descripciones de las enfermedades o parte de
ellas. Asi, por ejemplo, varios fragmentos aluden al ca-
racter autosémico recesivo de las enfermedades descri-
tas, pero sélo en uno de ellos (el ultimo) se explica en
parte el sentido, al indicar que supone que ambos padres
son portadores de la mutacion que causa la enfermedad.
No se indica los porcentajes de riesgo de tener un hijo
afectado, un hijo sano o un hijo portador, pero al menos
se incluye esta informacién basica.

En ocasiones, como sucede con la encefalopatia hi-
poxicoisquémica moderada, no hay una verdadera des-
cripcion de la enfermedad, ni hay informaciéon comple-
mentaria, salvo la que se refiere al hecho de que lleva
asociada una discapacidad y que se trata de una enfer-
medad que implica costes elevados.

Apreciamos también féormulas que se aproximan a
lo coloquial para trasladar mejor alguna de las caracteris-
ticas de la enfermedad: “eliminar los desechos”.

1.6. Las enfermedades raras son vistas por un gran nu-

mero de personas como enfermedades caras:
= tratamiento millonario
02.01.14).

=  costosa investigacion genética (DEIA, 04.01.14).

= La familia del pequefio Lorenzo Campos, el nifio
yunquerano aquejado por una encefalopatia hi-
poxicoisquémica moderada, una enfermedad
rara que le hace dependiente de todo tipo de
material ortopédico y de unos cuidados especia-
les de elevado coste (Nueva Alcarria, 06.01.14).

(Diario de Teruel,

Los adjetivos ‘millonario’, ‘costosa’ y ‘elevado’ focali-
zan la atencién del lector y habria que valorar, con expe-
rimentos especificos, si genera una mayor aproximacién
cognitiva y emocional a la causa de las EPF o una mayor
distancia. En todo caso, es un argumento disuasorio para
la accidn pero que supone pasar del concepto ‘incurable’
(tradicionalmente asociado a estas enfermedades) al
‘curable’. Es decir, supone reconocer que técnicamente
seria posible conseguir un tratamiento, pero que econé-
micamente no lo es:

= ‘No te dicen que no hay investigadores que es-
tudien eta enfermedad. Te dicen que llevar a
cabo el estudio es caro y no hay dinero para
ello’ (Deia, 19.01.14).

No podemos olvidar que, en el debate social sobre la
salud, ya ha aparecido el argumento segun el cual hay
que valorar si merece la pena una alta inversién en técni-
cas y terapias de las que se beneficiarian, supuestamen-
te, pocas personas. Es mads, el debate ha incluido tam-
bién otros argumentos: éla alta inversidon es conveniente
cuando sirve “sélo” para detener una enfermedad?, ¢y si
“s6lo” ralentiza su progresion?

= [Enfermedad de Andrade] un nuevo farmaco
que frena los dafios que causa (EI Comercio,
16.01.14).

= [Fibrosis quistica] Para ellos es como si la FQ se
paralizara en el momento en el que la empiezan
a tomar (El Global, 20.01.14).

Son cuestiones con un alto calado ético que se refle-
jaigualmente en el discurso.

En el siguiente fragmento se utiliza la expresién ‘im-
pacto econdmico incierto’ para aludir justamente al des-
equilibro entre inversion y beneficiarios. Esta expresion
trata de atenuar la asimilaciéon de raras y caras, pero lo
hace afiadiendo otro concepto negativo: la incertidum-
bre. De cualquier forma, se afiade un argumento com-
pensador: la inversidn en investigacion en EPF también
implica una ‘contribucién importante al estado de bie-
nestar’:

= ‘Es necesario equilibrar los intereses del Estado,
de los inversores y de las personas’, aunque al
final lo que realmente importa es ‘mejorar la ca-
lidad de vida de las personas’, puntualiza. Un
ejemplo es la investigacion en enfermedades ra-
ras, ya que tiene un impacto econémico incierto
(altas inversiones para un mercado potencial-
mente pequefio), pero una contribucién impor-
tante al bienestar de la sociedad (pacientes, fa-
miliares y terapeutas) (Gaceta Médica,
13.01.14).

Otro argumento compensador aparece cuando se
incluyen las enfermedades minoritarias en la etiqueta de
‘patologias de impacto relevante en la calidad de vida’:

= El capitulo destinado a mejorar la atencion a
personas con patologias de impacto relevante
en la calidad de vida también incluye unas lineas
basicas para la politica farmacéutica. Una de las
acciones dentro de ese gran objetivo consistira
en establecer criterios comunes de uso para
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farmacos (huérfanos o no) o de otros productos
incluidos en la prestacion farmacéutica en el tra-
tamiento y cuidado de enfermedades raras (El
Global, 20.01.14).

Junto a estos argumentos compensadores también
se van generando, aunque muy lentamente todavia,
argumentos alternativos (contraargumentos) a aquellos
otros que destacan Unicamente los muchos problemas
derivados del coste generado por las EPF. El primero se
deduce del hecho de que grandes empresas farmacéuti-
cas siguen invirtiendo en este tipo de enfermedades, lo
que hace pensar que cada vez es mas rentable invertir en
ellas:

= «Sanofi amplia su acuerdo de [+D con Alnylam»
(Diario Médico, 15.01.14).

El segundo argumento alude a la toma de medidas
que alivien el gasto de las comunidades auténomas. Lo
dice Luis Cruz, Presidente de la Asociacién Espafiola de
Laboratorios de Medicamentos Huérfanos:

= «Nos parece adecuada la creacién de un fondo
estatal para abordar las enfermedades raras» (El
Global, 27.01.14).

El tercer argumento alternativo es el que propone
simplemente un cambio de modelo en el que lo econé-
mico no determine todo lo que se refiera a la salud de los
ciudadanos, incluidos, naturalmente, aquellos que tienen
una enfermedad rara:

= Y en un estado social de derecho como el espa-
fiol, los ciudadanos debemos exigir que nuestra
salud salga de las esferas del puro economicis-
mo; no es aceptable, por ejemplo, un modelo
sanitario en que las llamadas ‘enfermedades ra-
ras’ no tienen tratamiento porque no ha sido
rentable investigar para curarlas (Diario de Ma-
llorca, 29.01.14).

Pero el argumento alternativo mas fuerte es, en
nuestra opinion, el que destaca que la inversion en una
enfermedad poco frecuente acaba repercutiendo sobre
grupos de enfermedades, e incluso que la inversién en
patologias poco frecuentes acaba repercutiendo en las
mas frecuentes también. Estos contraargumentos siguen
apareciendo muy poco en el discurso publico sobre EPF:

= — ¢Qué implica el trabajo para las estrategias a
seguir con otras enfermedades raras? ‘Cuando
no hay lineas celulares o modelos animales dis-
ponibles, las herramientas gendmicas pueden
suponer la gran esperanza para las enfermeda-

des raras’, responde Santagata (El Pais,
13.01.14).

= La distonia estd considerada una enfermedad
rara y se estima que afecta a unos cinco casos
por cada 100.000 habitantes. El sindrome de
Tourette también es objeto de estudio del grupo
liderado por el doctor Mir (El Correo de Andalu-

cia, 23.01.14).

2. Las enfermedades poco frecuentes y sus familiares

2.1. Uno de los riesgos mas importantes en el uso del
adjetivo ‘raras’ es la traslaciéon de la idea de ‘rareza’ a las
propias personas. Se trata de una suerte de metonimia
que poco ayuda a la normalizacién del colectivo de pa-
cientes, a los que se les asocia, directamente, con lo
extrafio y lo atipico. No olvidemos que en algunas edicio-
nes del Diccionario de la Real Academia de la Lengua
(1817, 1925 y 1992, por ejemplo) se incorporaba una
acepcién a ‘raro’ que decia asi: “Extravagante de genio y
propenso a singularizarse”.

En enero de 2014 comenzd a materializarse un mo-
vimiento conformado por la Federacién Espafiola de
Enfermedades Raras (FEDER), la Federacién de Asocia-
ciones Neuromusculares (ASEM) y la Fundacién Isabel
Gemio, que se llamé “Todos somos raros. Todos somos
Unicos”. Dos de los objetivos principales eran la realiza-
cién de una serie de programas breves que serian emiti-
dos por la 2 de TVE y la emisién igualmente de un Tele-
maratén para recaudar fondos para las enfermedades
poco frecuentes. La presencia del adjetivo ‘raros’ en la
voz de los propios colectivos de afectados, como era de
esperar, conllevé problemas en su representacion en los
medios de comunicacién, que, en algunos casos, encon-
traron el amparo para titulares como los siguientes:

=  «Un programa de televisién dard voz a los 3 mi-
llones de ‘enfermos raros’ de Espafia» (El Faro
de Melilla, 11.01.14).

En un primer momento, la propuesta de los respon-
sables de la productora que se encargd de disefar los
mensajes fue “Todos somos raros”. Tras un debate entre
las asociaciones participantes, se decidid incorporar el
segundo enunciado: “Todos somos Unicos”. Algunos
diarios incluyeron ambos al informar sobre el tema (El
Economista, 04.01.14; Diario de Burgos, 06.01.14; Diario
Palentino, 06.01.14; El Adelantado de Segovia, 06.01.14).
Pero otros, como era de esperar, se quedaron Unicamen-
te con la primera parte del lema: «Gemio vuelve con
“Todos somos raros”» (La Razon, 11.01.14). Tampoco
ayudo mucho el que se propusiese, para el envio de SMS
solidarios, justamente la palabra ‘raros’ (El Periédico de
Extremadura, 14.01.14).

Las Enfermedades Raras en los Medios

Pagina 31



@0elp..)
B E—— L

Incluso en el contexto de un mensaje favorable y
pretendidamente positivo, la referencia a las personas
con EPF como personas ‘raras’ no parece ayudar mucho:

= [Antetitular] Con las personas raras cambia el
mundo, la perspectiva y la historia, si no fuera
por ellas, quedariamos siempre en la superficie
de cualquier asunto [Esta idea se repite en el
desarrollo de la informacion]. / Vayan mis letras
descafeinadas de demagogia, que tienen la pre-
tensién Ultima de hacer un apunte minusculo
para los raros y las raras (Heraldo de Soria,
24.01.14).

La reaccidn ante esta asociacion de lo raro a las per-
sonas llega mediante dos técnicas: primero, la derivacion
del concepto de ‘rareza’ a la mirada de la sociedad o al
comportamiento de quienes no estdn afectados por una
EPF:

= Lo raro no es la enfermedad, miren la foto. Lo
raro es toda esa gente que pasa de largo (El
Mundo, 19.01.14).

= El colegio fue un lugar frio, donde me miraban
raro y me dejaban apartada / mi vida fue solita-
ria. Los niflos me veian rara y no me hablaban
(Faro de Vigo, 19.01.14).

Y segundo, la utilizacidn del concepto opuesto a ra-
reza: normalidad:

= gente normal, vidas diferentes (El Mundo-Diario
de Valladolid, 25.01.14).

2.2. Un complemento de este tipo de tratamiento discur-
sivo de las personas con EPF es el que las asocia a cari-
dad, pena o condescendencia. De hecho, en ocasiones las
EPF son elegidas como prototipo de gestos caritativos
pasajeros:

= la caridad es cdmoda, no cuestiona ni propone
cambios, la caridad no es duradera. Navidad es
la extraifa época del afio en la que los bancos
dejan de desahuciar a familias enteras para de-
dicarse a acaparar paginas en prensa entregan-
do cheques a los bancos de alimentos, a Caritas
o al nifilo con enfermedad rara que necesita un
tratamiento experimental que los padres no
pueden abordar (Ideal de Almeria, 05.01.14).

La recogida de tapones de plastico para recaudar di-
nero para ayudar a las personas con enfermedades mi-
noritarias o a sus familias se ha convertido en algo habi-
tual en el panorama espaiiol, y los medios se hacen eco
de esta actividad solidaria con asiduidad. Ahora bien,

algunos enfoques remiten simbodlicamente al dmbito de
la mendicidad:

= Una de las anécdotas que con mas carifio re-
cuerda Laura Villagrasa es la que permitié que
una joven de Aranda de Duero pudiera vestirse
de novia en el dia mas importante de su vida. ‘La
estadbamos ayudando porque tiene una enfer-
medad rara y necesitaba comida (La Opinion-El
Correo de Zamora, 05.01.14).

Véase también, en este mismo sentido, el uso de la
estructura “recoger tapones” en este fragmento perio-
distico:

= Debido a la falta de inversién publica, la madre
recoge tapones para abrir lineas de investiga-
cién contra el mal (El Mundo, 19.01.14).

La trascendencia de este fragmento no sélo esta re-
lacionada con el uso de esa estructura; estd vinculada
igualmente con el ambicioso objetivo que se pretende
con una actividad tan modesta. Estos planteamientos
retratan (indirectamente) el esfuerzo de los padres como
un esfuerzo desesperado:

= Sus padres buscan desesperados un futuro para
su hija (EI Comercio, 05.01.14).

= Se ha afanado en buscar financiacién (Diario de
Teruel, 02.01.14).

Una de las acepciones que aparece en el Diccionario
de la Real Academia de la Lengua Espafiola para el verbo
‘afanar’ es la siguiente: ‘entregarse al trabajo con solici-
tud congojosa’, siendo ‘congoja’, ademas, definida como
‘desmayo, fatiga, angustia y afliccion de animo’.

La mirada condescendiente a veces es mucho mas
sutil. El centro La Salle Virgen del Mar de Almeria ha
recibido en los ultimos afos distintos reconocimientos
por parte de las asociaciones de personas con EPF por su
labor de apoyo a un alumno con una de estas enferme-
dades. El esfuerzo de todo el centro (directivos, profeso-
res y alumnos) fue muy importante. Ahora bien, en las
informaciones que aparecen durante este mes de enero
haciendo referencia a esta experiencia educativa en el
contexto del | Congreso Escolar Internacional de EPF, casi
no hay referencia alguna al esfuerzo que supuso para el
alumno adaptarse al nuevo sistema de trabajo, ni a lo
que pudo suponer igualmente su trabajo para el creci-
miento de los compaiieros, de los profesores y del pres-
tigio del propio centro, ya que obtuvo una notas magnifi-
cas no solo en los dos cursos de bachillerato, sino tam-
bién en los exdmenes de acceso a la universidad.

Es como si el mérito del éxito del proyecto tuviese
una Unica direccién. El siguiente fragmento es muy signi-
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ficativo en este sentido, como lo es también el uso de la
palabra “aceptacién”:

= Es la experiencia entre La Salle Virgen del Mar y
un almeriense con una enfermedad rara, (...), la
que ha dado fruto a este congreso escolar e in-
ternacional que es ‘pionero’ en Europa. La revo-
lucidn y transformacion que supuso para el pro-
fesorado y la institucidon la aceptacion como
alumno de Bachiller de (...) fue no sélo recono-
cida como Premio a la Sensibilizacién Educativa,
sino que ha germinado como Congreso (La Voz
de Almeria, 21.01.14).

La hiperdramatizacién presente en algunos relatos
consigue también dar la vuelta a los mensajes solidarios
o comprometidos con las personas con EPF. En el si-
guiente fragmento, el autor de una columna en la que
habla sobre EPF utiliza el contraste y la presuposicién
como técnicas de presentacion de todos los afectados
como carentes de personas que les quieran o de trabajo
cualificado y enriquecedor:

=  Me han preguntado hace poco qué deseo le pe-
diria a una de esas hadas madrinas que hacen
posible lo imposible en los suefios, con la excusa
de estrenar un nuevo afno, y se me ha venido asi
a brote [sic] pronto que, quienes tenemos la sa-
lud suficiente, quienes tenemos personas mara-
villosas que nos quieren y a las que queremos y
ademads un trabajo que nos ayuda a realizarnos,
pues que tampoco debemos pedir mucho mads
(Heraldo de Soria, 24.01.14).

2.3. Aunque las enfermedades poco frecuentes afectan
por igual a nifios, a adolescentes y a adultos, lo cierto es
que hay un protagonismo claro de los primeros sobre los
otros dos grupos. En este sentido, podemos decir, ade-
mas, que las informaciones sobre enfermedades raras
son informaciones en muchas ocasiones con nombre
propio (de nifia o de nifio). Y ese protagonismo se aprecia
con la presencia de estos nombres incluso en la estructu-
ra titular de las informaciones:

1. «Elena lucha contra el tiempo» (EI Comercio,
05.01.14).

2. «Elena y Marcos luchan contra el tiempo» (La
Nueva Espafia, 25.01.14).

3. «ldaira lleva su lucha a Madrid» (La Opinién de
Madlaga, 29.01.14).

4. «Nerea jugard con Planasa» (Diario de Navarra,
11.01.14).

5. «El cromosoma perdido de Pablo» (La Verdad,
04.01.14).

6. «Que Oier no reciba tratamiento por falta de di-

nero es desesperante» (El Diario Vasco,
12.01.14).

7. «Charlotte sigue en espera» (Atlantico Diario,
14.01.14).

8. «Adrian ya tiene un corazén» (25.01.14).

9. «Alvaro y Nacho parten el miércoles hacia Cam-
bridge para un ensayo clinico» (La Tribuna de
Toledo, 16.01.14).

10. «El Rojas alza el teldn a la solidaridad a favor de
los nifios Alvaro y Nacho» (La Tribuna de Toledo,
04.01.14).

11. «En Artica ayudaron a Nerea» (Diario de Nava-
rra, 02.01.14)

12. «30.000 tapones de la oliva para el tratamiento
de Kevin y Rita» (Canarias 7, 31.01.14).

Los nombres propios intensifican la sensacién de
proximidad de la noticia, aumenta el componente emoti-
vo de la misma y también genera mayor valor a la solida-
ridad del endogrupo, al que pertenece ademas el lector
de los diarios provinciales o autondmicos. En los titulares
1, 2 y 3 los nombres de los nifios estan acompanados por
el valor metaférico de la lucha contra la enfermedad,
especificada en los dos primeros casos como lucha con-
tra el tiempo, dando por sentado que se trata de enfer-
medades muy graves con un prondstico especialmente
malo y una resolucién fatal, previsiblemente préxima en
el tiempo. Otros dos titulares (6 y 7) aluden a la espera
como elemento habitual en la vida de los afectados por
EPF. Los titulares 8 y 9 expresan el éxito de la solidaridad,
materializado concretamente en palabras temporales
(“ya” y “el miércoles”) que representan el ahora frente al
tiempo inespecifico de 6 y 7. Los titulares de las noticias
9, 10, 11 y 12 representan la fuerza de la solidaridad del
endogrupo. Como también sucede con el titular 4, en
donde la nifia ayudada y el grupo de deportistas dispues-
to a ayudar aparecen fundidos como si fuesen comparie-
ros en un mismo equipo. Por ultimo, el titular 5 es la
manifestacién de una mayor creatividad en la macroes-
tructura de noticias sobre EPF protagonizadas por nifios.

2.4. Metafora y enfermedad es una combinacidon con
larga tradicion. Como es bien conocido, Susan Sontag ya
tratd el uso de la metafora para hablar de enfermedades,
primero del cancer (1978) y después del SIDA (1989).
Elena Semino, por su parte, describe las distintas formas
metaféricas de representar el dolor propio y también
ajeno (2010). Pues bien, como menciondbamos en el
parrafo anterior, el papel que juegan las estructuras
metafdricas en la narracidn periodistica sobre EPF es mas
que notable.

George Lakoff y Mark Johnson ya recordaban que los
seres humanos estructuramos nuestra experiencia coti-
diana en muchas ocasiones a partir de metaforas (1986).
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En su libro Metdforas de la vida cotidiana, ademas, dedi-
can un capitulo a describir lo que denominan “Metaforas
orientacionales”; “la mayoria de ellas tienen que ver con
la orientacién espacial: arriba-abajo, dentro-fuera, delan-
te-detras, profundo-superficial, central-periférico (1986:
50).

A determinados espacios se les asigna un valor posi-
tivo o negativo: f eliz es arriba y triste abajo. Ellos mis-
mos indican que “salud y vida son arriba; la enfermedad
y la muerte son abajo” (1986:51). Otros investigadores
han seguido indagando sobre el valor de las metaforas
espaciales (Boroditsky, 2000). La imagen de caida (por lo
tanto de ir hacia abajo) se asocia en nuestro corpus al
momento del diagndstico:

= “Toda tu vida se va por el desagiie” (El Diario
Vasco, 26.01.14).

Y a la sensacién de desatencion ante los numerosos
problemas socio-sanitarios derivados del hecho de tener
una EPF o de vivir con un familiar con una EPF:

=  «Enfermos en la cuneta» (El Mundo, 19.01.14).

La expresidon “irse por el desaglie” tiene, ademas,
dos sentidos afiadidos: la rapidez y la sensacion de poco
valor y hasta de suciedad. La expresidon “en la cuneta”
nos remite a la idea de accidente, de salida de la carrete-
ra (del circuito ‘normal’), pero también de abandono. No
es casualidad que en esa misma noticia de El Mundo
leamos también esta otra frase sobre los pacientes en la
que se incluye una formula coloquial muy expresiva:

= QOtros muchos los sacaron a gorrazos del sistema
publico de ayudas (El Mundo, 19.01.14).

La consecucion de diagndstico suele ser uno de los
problemas principales para los profesionales sanitarios
que atienden casos de patologias poco frecuentes, y
también, por supuesto, para los propios afectados y sus
familias. Los ultimos informes hablan de una media de 5
afios para conseguir el diagnéstico adecuado (FEDER,
2009:43-44). Por ese motivo, se ha creado un marco
metafdrico especifico cuya materializacién Iéxico-
semantica esta relacionada con la idea de ‘peregrinaje’:

= larga peregrinacidon por hospitales y especialis-
tas (DEIA, 04.01.14).

= Se ven obligados a sufrir una peregrinacion casi
sin rumbo en busca de esperanza (El Correo Es-
pafiol, 18.01.14).

Como se puede observar, la peregrinacion se vis-
lumbra larga y sin rumbo fijo. Peregrinar, ademas, impli-
ca una cierta consideracién religiosa, algo que tiene mu-

cha importancia y que puede interpretarse de dos formas
distintas: como muestra de tesdn o también como algo
mas basado en la emocién que en la razén. Ademas,
aparece la idea del viaje (aunque pueda ser erratico)
como esperanza, otro marco metafdrico afiadido a la
narracion habitual sobre EPF en la prensa:

= [el padre] ha destacado la importancia de este
viaje, que supone una ‘esperanza’ para la familia
(ABC-Toledo, 20.01.14).

En todo caso, del marco metafdrico caracteristico de
la fase de diagndstico (la peregrinacidn) se deriva otro
marco, mas comun en el discurso de las enfermedades
graves: el de la batalla. Ante la enfermedad hay que
luchar y no hay que rendirse. Y estos mensajes aparecen
tanto en el discurso de los periodistas como en la repro-
duccidn del discurso directo de los propios protagonistas:

= Jalargay dura lucha que supone buscar terapias
genéticas alternativas que detengan el proceso
de esta enfermedad (DEIA, 04.01.14).

= que llevan afios batallando (El
05.01.14).

=  “No vamos a parar de luchar” (La Tribuna de To-
ledo, 12.01.14).

= El camino por recorrer es largo, pero las familias
de nifos con esta patologia no tienen intencidn
de rendirse. Todo lo contrario / “Sélo queda lu-
char, luchar y luchar. Yo soy asi, no me rindo tan
facilmente” [Dice una madre] (Deia, 19.01.14).

= La batalla que libran a diario (Heraldo de Soria,
24.01.14).

= Juchan con intensidad pretoriana sin que se les
apaguen las pilas (Heraldo de Soria, 24.01.14).

Comercio,

Sus protagonistas, por lo tanto, son representados
como luchadores (intensos, incansables, contundentes) y
como modelos de actuacidn para la sociedad (modelos
basados en el coraje para defender a sus hijos):

= me parecen titanes de la supervivencia (Heraldo
de Soria, 24.01.14).

= |uchadores incansables (DEIA, 04.01.14).

=  madre coraje (Diario de Teruel, 02.01.14).

=  padre coraje (ABC-Toledo, 04.01.14).

Este marco metafdrico (la guerra a la enfermedad)
se traslada a otros protagonistas y a otras fases del pro-
ceso, como puede ser la busqueda de propuestas de
tratamiento para las EPF:

= arsenal terapéutico (El Global, 20.01.14).
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O la representacién de los propios médicos que, “contra
viento y marea”, siguen luchando como “héroes” para
atender a las personas con EPF (Diario Médico, 30.01.14).

3. Altavoces

3.1. Los altavoces no pertenecen al colectivo de pacien-
tes o de afectados, pero tienen una capacidad de tras-
cendencia social importante y asumen como propias las
reivindicaciones de los pacientes. Su participacion no
consiste sélo en prestar la imagen, sino en hablar y parti-
cipar en el debate publico de alguna manera (Bafién y
Fornieles, 2011: 15-16).

En los ultimos afos, el nimero de personas vincula-
das a la trasmision del mensaje de los individuos y colec-
tivos con EPF ha enriquecido el conocimiento social so-
bre este tipo de patologias. Podemos mencionar, por
ejemplo, el caso de la princesa Letizia Ortiz, quien ha
hablado sobre las necesidades de estas personas tanto
dentro como fuera de Espafia. En otro orden, sobresale
la proyeccién que de la causa de las EPF han hecho los
futbolistas David Villa o Andrés Iniesta o el seleccionador
nacional Vicente del Bosque, prestando su imagen para
las campaiias de los ultimos anos. Este tipo de personali-
dades publicas multiplica el eco de los afectados, aunque
siempre se debe evitar el riesgo de que su notoriedad
eclipse (y en el peor de los casos anule) la causa solidaria.
Finalmente, conviene recordar que una misma persona
puede actuar desde varias de esas funciones o roles al
mismo tiempo; es el caso de la periodista Isabel Gemio.

Durante el mes de enero de 2014, la Princesa de As-
turias e Isabel Gemio tuvieron un protagonismo claro en
la informacién sobre EPF, si bien, como es natural, por
motivos distintos.

3.2. SAR doiia Letizia, Princesa de Asturias, aparecia vin-
culada a la Federacidon Espafiola de Enfermedades Raras
en dos momentos: en el primero se informaba de su
participacion en una reunién en la sede de FEDER en
Madrid con su Junta Directiva (JD). En el segundo se daba
cuenta de la presencia de la Princesa en la inauguracion
en Almeria del | Congreso Escolar Internacional de En-
fermedades Poco Frecuentes.

Por lo que respecta a la reunién con la JD de FEDER
en Madrid, encontramos propuestas periodisticas en las
que se resta intensidad a la vinculacién a la causa de las
ER por parte de la Princesa, indicando Unicamente un
interés por el tema:

= «Dofia Letizia se interesa por las enfermedades
raras» (Diario de Almeria, 11.01.14).

Por un segundo grado de vinculacién optan quienes
hablan de su asistencia a una reunion:

= Tras asistir a la primera reunién del afio sobre
enfermedades raras (Semana, 22.01.14).

Mayor es esa intensidad cuando se dice que la Prin-
cesa de Asturias se reunié para analizar los retos de
2014:

= la Princesa de Asturias se reunié esta semana
con la junta directiva de la Federacidn Espafiola
de Enfermedades Raras (Feder) para analizar los
principales retos de cara a 2014 (Canarias 7,
12.01.14).

Otro grado mayor llega con la expresidon “reunion de
trabajo”, puesto que hace pensar en que la Princesa
Letizia es mds que una mera portavoz:

= reunidn de trabajo (Diario de Almeria, 12.01.14).

El mayor grado de vinculacién llega con expresiones
como “volcarse en el apoyo”:

= La princesa de Asturias se esta volcando en apo-
yo de unos pacientes que reclaman sobre todo
mas fondos para investigar (Canarias 7,
12.01.14).

En el contexto del Congreso Escolar, S.A.R. la Prince-
sa de Asturias realizd un breve discurso en el que desta-
caba la educacion como derecho de los nifios y nifias con
EPF. También habldé de la comprension y de la ayuda
necesaria en estos casos. Los medios de comunicacion,
sin embargo, en muchos casos indicaron, equivocada-
mente, que la reivindicacion consistia en reclamar com-
prension como derecho indiscutible:

= Hay miles de jovenes que demandan esa com-
prensidn, pues es un derecho y es indiscutible
(Canarias 7, 25.01.14).

= Asegurd que hay miles de jovenes que ‘deman-
dan comprensién’ y que este es un ‘derecho que
no admite discusion’ (Faro de Vigo, 25.01.14).

Esta orientacion de la narracidn hacia lo mas emoti-
vo, hacia la condescendencia, también se intuye en el
titular «Letizia apoya a los mas desfavorecidos» (El Co-
rreo de Andalucia, 25.01.14), que parece remitir mas
bien a marginalidad socio-econdmica.

En algunos titulares, desaparecia el protagonismo
del congreso y de las EPF por completo:

=  «Lla Princesa de Asturias, Letizia Ortiz, visita La
Salle» (Ideal de Almeria, 24.01.14).
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En otros, si se mencionaba el Congreso, pero no las
EPF:

= «Dofia Letizia inaugurard hoy un congreso esco-
lar en la capital» (La Voz de Almeria, 24.01.14).

= «lLa princesa pide mirar de frente a los enfer-
mos» (Diario de Almeria, 25.01.14).

Otras veces si se menciona las EPF aunque se opta
por suavizar el discurso de la Princesa, destacando que
solicitdé sensibilidad hacia este tipo de patologias y ob-
viando, por ejemplo, la peticidon de equidad:

=  «lLa princesa dofia Letizia aboga por sensibilizar
a los escolares frente a las dolencias raras» (Dia-
rio de Avila, 25.01.14).

= «Dofia Letizia pide sensibilidad en los colegios
ante las enfermedades raras» (Diario de Cadiz,
25.01.14).

La vinculacién de las EPF a la Princesa asegura un
mayor impacto, sin lugar a dudas, en los medios, aunque
también conlleva los riesgos de aparecer en publicacio-
nes ‘del corazén’ o de la ‘prensa rosa’, mds preocupadas,
entre otras cosas, por la vestimenta de la Princesa o por
su supuesto estado de dnimo:

= El 24 de enero en Almeria, Letizia parecia ausen-
te aunque se volcd cuando estuvo con los nifios
del Colegio la Salle, que visitd / La desidia se ha
apoderado del armario de la Princesa, que luce
un atuendo aburrido y gris marcado por el uso
de pantalones, mientras crecen los rumores de
distanciamiento en su matrimonio al verla tensa
y seria/ A veces se la veia ausente (Diez Minu-
tos, 05.02.14).

Este tipo de comentarios afectan a la persona, pero
también a la imagen de la causa que defiende o repre-
senta, entre otras cosas porque parece presuponerse un
cierto desinterés o una cierta desgana en quien actua
como embajadora de las personas con EPF a la hora de
participar en un evento organizado justamente por estas
personas.

3.3. La periodista Isabel Gemio, por su parte, aparecio
asociada a las noticias que daban cuenta de la puesta en
marcha de un movimiento a favor de las personas con
EPF denominado, como deciamos en otro momento de
este articulo, “Todos somos raros. Todos somos Unicos”,
y desarrollado por la Federacion Espafola de Enferme-
dades Raras (FEDER), la Federacién Espafiola de Enfer-
medades Neuromusculares (ASEM) y la Fundacién Isabel
Gemio. Una de las acciones mas importantes de ese
movimiento fue la emisidon de una serie de programas

sobre estas patologias en la 2 de TVE. Esos programas
fueron conducidos por ella y también participé en la
produccion. Es pertinente mencionar que Gemio tiene un
hijo afectado por una EFP: distrofia muscular de Duchen-
ne.

Desde el punto de vista de la imagen, la protagonista
principal de las narraciones periodisticas fue Isabel Ge-
mio. Sus fotos ilustraban practicamente todas las noticias
sobre el tema. Los titulares también optaban por ella,
orientando la informacién ademas hacia su implicacion
personal en las EPF y no tanto hacia su labor como alta-
voz. De hecho, se vuelve al marco metaférico de la bata-
lla:

= «Lla lucha vital de Isabel Gemio» (Supertele,

11.01.14).
= «la lucha de Isabel Gemio» (Teleprograma,
13.01.14).

En la informacién de Supertele no se menciona la
implicacién de FEDER en el movimiento. Se personaliza el
esfuerzo colectivo, como también sucedia en:

= «lsabel Gemio vuelve a TVE»
11.01.14),

(Cérdoba,

si bien aqui si se mencionaba en el desarrollo de la noti-
cia a FEDER y, ademas, aparecia como fuente principal.

Otras publicaciones prefieren orientar sus titulares
hacia la otra cara de la periodista: su funcion como alta-
voz de la causa de las EPF, tal y como refleja el verbo
“concienciar” o el adjetivo “solidaria” en los siguientes
titulares:

= «lIsabel Gemio concienciara sobre enfermedades
raras» (Diario de Mallorca, 10.01.14).

=  «Mara Torres deja el programa con Reyes e Isa-
bel Gemio vuelve solidaria a TVE» (Levante,
10.01.14).

Ella misma asume principalmente esa funcién de al-
tavoz:

= «Estoy al servicio de los enfermos» / “si les re-
sulto util a estos enfermos, yo me pongo a su
servicio” (Supertele, 18.01.14).

En la informacidn de Levante vuelve a desaparecer la
Federacion Espafiola de Enfermedades Raras como una
de las protagonistas principales de este movimiento; si se
indica lo siguiente:

=  “La Fundacién Isabel Gemio es una de las pro-
motoras del espacio”.
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Pocas publicaciones eliminan su protagonismo en ti-
tulares. He aqui uno de los pocos ejemplos encontrados:

=  «Lla 2 concienciard sobre las enfermedades raras
en un nuevo programa» (La Mafiana Diario de
Ponent, 10.01.14).

Para finalizar, nos gustaria mencionar la presencia
del discurso optimista (tal vez, excesivamente optimista)
de la propia periodista cuando habla en pasado (“eran”,
“vivian”) de la situacion de las personas con EPF, como si
el desarrollo de estos programas (o del posterior Telema-
raton) resolviese su complicada situacién:

=  «Gemio vuelve con “Todos somos raros”» / [Di-
ce Gemio] “Los afectados por las enfermedades
raras, y sus familias, eran los ultimos de la fila,
los que las padecen eran estigmatizados, vivian
excluidos. Ya les tocaba que un programa de te-
levision se interesase por ellos” (La Razdn,
11.01.14).

4. La investigacion y los investigadores

4.1. La investigacion en EPF estd asociada con mucha
frecuencia a valores positivos tales como la innovacién,
lo que les confiere un especial interés por parte de los
medios de comunicacion. Asi lo hemos podido compro-
bar también en el corpus de noticias de enero de 2014:

= terapia génica (Diario de Teruel, 02.01.14).

= terapias genéticas alternativas (DEIA, 04.01.14).

=  Pero la gendmica estd empezando a revertir es-
ta situacion (El Pais, 13.01.14).

= El primer farmaco de la nueva generacion (El
Global, 20.01.14).

= |niciativa Andaluza de Terapias Avanzadas que
se destinardn a la investigacion en enfermeda-
des raras (Diario de Almeria, 16.01.14).

=  Porque curaran las heridas de la epidermdlisis
bullosa y daran con el tratamiento mas innova-
dor para hacer frente a dolencias tan descono-
cidas como letales (La Razén, 26.01.14).

Esa innovacion trasciende a lo médico y llega, por
ejemplo, también a la gestion sanitaria:

= «El ‘gestor de casos’ se impone en el manejo de
la distonia muscular» (Diario Médico, 13.01.14).

Las EPF también estan asociadas al prestigio de
quienes trabajan de una u otra forma por mejorar la
situacion de las personas afectadas. Es el caso de La Salle
de Almeria como centro de referencia para el desarrollo
de modelos de trabajo para alumnos con EPF. Para este

colegio, el Congreso Escolar (considerado “pionero en
Europa”, La Voz de Almeria, 21.01.14) supuso un

= ‘“espaldarazo” (Diario de Almeria, 18.01.14).

Y aparecié en los medios como ejemplo de valor
afiadido a la educacion:

= “Algo mas que educacién” (Diario de Almeria,
25.01.14).

El prestigio asociado al trabajo de investigadores en
EPF también se presenta en algunas noticias del corpus,
especialmente la referida al nombramiento como asesor
de la UE en enfermedades raras del espafiol Manuel
Posada (elegido entre 100 candidatos), y la relativa a la
identificacién de nuevos genes implicados en la esclero-
dermia, hallazgo en el que tuvo un papel protagonista el
CSIC espafiol:

=  «Posada, del Carlos lll, asesor de la UE en en-
fermedades raras» (Diario Médico, 21.01.14).

= «Implicados tres nuevos genes en el desarrollo
de esclerodermia» (Diario Médico, 20.01.14).

4.2. La parte menos positiva de la representacion perio-
distica de la investigacién en EPF es, en nuestra opinidn,
la simplificacién que se hace del proceso mismo de inves-
tigar para conseguir tratamientos, lo que lleva a informa-
ciones que pueden ser consideradas confusas. Encon-
tramos, por ejemplo, el caso de dos chicos para los que
se buscé financiacién popular con la intencidon de que
pudieran viajar a Cambridge y visitar un centro médico
en el que se iba a desarrollar un ensayo clinico sobre su
enfermedad: Tay-Sachs. Durante varios dias se hablé de
que ese viaje era para participar en el ensayo:

= La gala, que comenzara a las 20:00 horas, persi-
gue recaudar fondos para costear el viaje de Al-
varo, Nacho y sus padres a Cambridge para final
de enero, donde participaran en un ensayo cli-
nico, como parte del Unico programa de investi-
gacion que existe hasta el momento a nivel
mundial para luchar contra la enfermedad (La
Tribuna de Toledo, 15.01.14).

=  «Alvaro y Nacho parten el miércoles hacia Cam-
bridge para un ensayo clinico» (La Tribuna de
Toledo, 16.01.14).

= La familia de los nifos que padecen la enferme-
dad rara de ‘Tay-Sachs’ y que la préxima semana
se someteran a un ensayo clinico en Cambridge
(Inglaterra) ha expresado su agradecimiento a
todas aquellas personas que han contribuido a
hacer posible este ‘milagro’ mediante la recau-
dacidon de fondos (ABC-Toledo, 18.01.14).

Las Enfermedades Raras en los Medios

Pagina 37



@0elp..)
B E—— L

Hasta que en algin momento se indicé que el viaje
era para participar en la seleccién de posibles candidatos
para el ensayo:

=  Viajardn este préximo miércoles, 22 de enero, a
Cambridge (Inglaterra) para intentar ser selec-
cionados para participar en un ensayo clinico
(ABC-Toledo, 20.01.14).

Y, finalmente, quedaron excluidos:

= «lLos dos enfermos de ‘Tay-Sachs’ tendran que
esperar dos afos para el ensayo» (ABC-Toledo,
30.01.14).

El desconocimiento de las fases de investigacién o el
deseo de transmitir esperanza puede llevar también a
observar esa simplificacidn en casos como los siguientes:

= Hay investigaciones que han logrado curar esta
patologia en ratones y, por tanto, sélo quedaria
el desarrollo de los ensayos clinicos en personas
(Diario de Teruel, 02.01.14).

= Hace falta financiacidon para realizar esos ensa-
yos sobre terapia génica y que llegue por fin una
cura para salvar a los nifios que padecen Sanfi-
lippo (Diario de Teruel, 02.01.14).

= «Que Oier no reciba tratamiento por falta de di-
nero es desesperante» / “Es desesperante saber
que Oier se puede curar con una inyeccion y que
no puede recibirla por falta de dinero” (El Diario
Vasco, 12.01.14).

La palabra ‘sélo’ en el primer fragmento o la relacién
directa entre realizar ensayos y conseguir seguro un
tratamiento, cuando de sobra es conocido que son mu-
chos los ensayos que fracasan a la hora de conseguir
terapias utiles para EPF, son ejemplos de como el lengua-
je genera esa inadecuada simplificacion del proceso de
investigacidn en la narracion periodistica.

5. Los politicos y la gestion sanitaria en EPF

5.1. Es importante indicar que las enfermedades raras o
poco frecuentes son, con frecuencia, concebidas como
un grupo con entidad propia (como otros grupos con
fuerte impacto social: diabetes, cancer o enfermedades
cardiovasculares, por ejemplo) y al que hay que tener en
cuenta a la hora de establecer programas de atencidn
sanitaria o socio-sanitaria. Es un logro importante, sin
duda:

= Los otros tres dmbitos de actuacion estan liga-
dos a colectivos concretos de poblacién. En el
primero de ellos, el plan pondra el foco sobre

los enfermos que padecen cancer, diabetes, ic-
tus, enfermedades cardiovasculares y respirato-
rias, ademas de las enfermedades raras y men-
tales” (DEIA, 18.01.14. Titular: «Bajar el cancer
un 10%, meta para 2020»).

5.2. Como es bien sabido, y como hemos apuntado ya en
este informe, el tiempo es un factor determinante en el
cuidado de las personas con EPF. La toma de medidas
urgentes puede evitar el progreso de una enfermedad o
hacer que ese progreso sea mas lento, por ejemplo. La
promesa politica es un tipo de acto comunicativo que no
siempre encaja bien cuando se trata de enfermedades
minoritarias. Prometer es decir que se va a hacer (o co-
municar) algo en el futuro:

=  Pero el mapa de recursos para luchar contra es-
tas enfermedades, que Sanidad prometié para
2013, aun no esta disponible, y su nacimiento se
prevé sine die (Diario Médico, 13.01.14).

La Unica manera de avanzar en este sentido es con-
seguir que haya un seguimiento por parte de todos (es-
pecialmente de los profesionales de los medios de co-
municacion) para confirmar que lo que se promete se
cumple (y se cumple en el plazo también prometido):

= En realidad, ya en octubre de 2011 el Parlamen-
to Vasco habia exigido la creacidn de este regis-
tro en el plazo de cuatro meses, pero ha habido
que esperar hasta ayer (El Correo Espafiol,
18.01.14).

Se vende como éxito lo que es, en cierto sentido y si
atendemos a la dimensién temporal, un fracaso.

El seguimiento de las informaciones permitiria iden-
tificar no solo ejemplos de inhibicion, sino de inversion
de la realidad, aprovechando el desconocimiento que
sobre muchas realidades tiene la sociedad. Por ejemplo
en el educaciéon y enfermedades poco frecuentes. La
Salle Virgen del Mar de Almeria puso en marcha un pro-
yecto de atencién a un alumno de Bachillerato con una
EPF. El proyecto se llamé INNOVER. Anteriormente, se
pretendidé desarrollar ese mismo proyecto en un centro
publico. Ese fue el origen de la implicacién de La Salle en
este tipo de enfermedades; implicacion que ha continua-
do posteriormente. Por ejemplo, con el desarrollo del |
Congreso Escolar Internacional de Enfermedades Poco
Frecuentes, al que ya hemos hecho menciéon en este
informe. El representante de la Administracion, el Conse-
jero de Educacion y Cultura,

= asegurd que el objetivo de la administracion es
‘garantizar’ la inclusiéon educativa de todos los
nifios y jévenes que se encuentran en una situa-

Las Enfermedades Raras en los Medios

Pagina 38



Informe

Enero - Marzo 2014

cion de dificultad. No deben existir distintas ve-
locidades” (Diario de Almeria, 25.01.14).

En este sentido, es importante también observar si
las iniciativas se plantean siempre a medio o largo plazoy
nunca hay propuestas a corto plazo:

=  Rafael Camino, director del Plan Andaluz de
Atencidén a Pacientes con Enfermedades Raras,
destaco alguno de los nuevos pasos a dar a me-
dio y largo plazo (Correo Farmacéutico,
27.01.14).

5.3. Cuando el compromiso que se consigue por parte de
los gestores politicos es mas bien afectivo, se corre el
peligro de caer en un discurso solidario que no siempre
conlleva una accién politica en un plazo razonable. En
otro lugar, hemos estudiado el discurso que se utiliza en
relacion a las personas inmigradas (Bafién y Requena,
2013). Ahi habldbamos, por ejemplo, del uso de expre-
siones como ‘estoy con vosotros’ como ejemplo de una
implicacion mds bien débil. Encontramos esa misma
expresion en el discurso de alguna persona con respon-
sabilidad politica cuando habla con afectados o familia-
res:

=  “Estoy con vosotros como madre y como conce-
jala” (La Tribuna de Toledo, 04.01.14).

5.4. En todo caso, los afectados y también algunos co-
lumnistas critican especialmente la inhibicién de los poli-
ticos y de las instituciones. Lo hacen, por ejemplo, alu-
diendo al ‘olvido’, lo que implica desde el punto de vista
semantico un mayor grado de responsabilidad, dado que
presupone que se trata de una situacién conocida, pero
que se ignora. Obsérvese, ademas, el cambio de verbo
(estar—sentirse) en el paso de titular a desarrollo de la
informacion en la siguiente noticia:

= «Estamos olvidados por las instituciones» (El Co-
rreo Espafiol, 15.01.14). / “Los pacientes vascos
de fibrosis quistica se sienten ‘olvidados’ por las
instituciones”.

Igual grado de responsabilidad podemos atribuir a la
referencia a la mirada (evitada):

= (..) farmacéuticos y gobiernos apenas miran” (El
Comercio, 05.01.14).

La inhibicion politica tiene impacto directo sobre la
salud de los pacientes y es este un argumento con gran
fuerza que ha aparecido en las noticias de enero en rela-
ciodn, sobre todo a la no autorizacion de un nuevo medi-
camento para fibrosis quistica:

= De hecho, el primer farmaco de la nueva gene-
racion, Kalydeco (...), no se ha autorizado en el
SNS mientras que si estd disponible en paises
como Grecia (El Global, 20.01.14).

No es casualidad el uso de la comparacién como
elemento que pretender potenciar la capacidad de per-
suasion, como tampoco lo es el pais con el que se com-
para: Grecia. Supuestamente, el pais en peores condicio-
nes financieras ha sido capaz de atender esta necesidad
de los pacientes, frente a lo que sucede en Espaiia.

Las Enfermedades Raras en los Medios

Pagina 39



[@oelp.. )
B E—— L

ANALISIS MULTIMODAL

Carolina Figueras Solanillo
Universidad de Barcelona

En contextos de comunicacidn tales como las noticias de
la prensa escrita se establece una divisién de trabajo
entre la palabra y la imagen. En tanto que las palabras
comunican los hechos, las imagenes proporcionan
interpretaciones, sugieren posibles lecturas de los
hechos a través de la connotacion (van Leeuwen, 2008).
En los periddicos, las imagenes capturan instantes,
momentos fugaces en los que los personajes retratados
hacen o muestran lo que se explica o describe en el
texto. Las imdgenes fotograficas reproducen, en ultima
instancia, aquello que aparecia frente al objetivo en el
momento de tomar la instantanea; su interpretacién es,
en consecuencia, tan versatil y multiple como la propia
realidad. Las imagenes, por si solas, siempre parecen
necesitar de las palabras para “fijar” su significado
(Barthes, 1973). Los objetos representados, por otra
parte, conllevan y elicitan significados sociales, asociados
a determinados valores e ideas culturales. La manera de
interpretar estos mensajes, sin embargo, se mantiene
fluida y esta abierta a diversas lecturas en el modo visual.
Es el propio espectador quien lee las imagenes, mas que
las propias imdagenes codificando convencionamente
determinados contenidos. De ahi, precisamente, que
prejuicios, estereotipos, o mensajes discriminatorios
puedan ser mads facilmente negados cuando se
transmiten via imagenes (tales interpretaciones se
atribuyen Udnicamente a la libre interpretacién del
espectador), que cuando se comunican verbalmente (van
Leeuwen, 2008).

En el analisis multimodal de las noticias de prensa
escrita dedicadas a las enfermedades raras, el foco de
nuestra investigacion va a dirigirse al modo como las
personas aparecen representadas, y, especificamente, a
la relacion que establecen (o no) con el espectador. Para
abordar ambas cuestiones, es preciso primero delimitar
los diversos discursos que sobre las enfermedades raras
han podido identificarse en las noticias de prensa. Gran
parte de las noticias recogen informacién de actos
solidarios en favor de causas sociales justas y necesarias,
entre las que se encuentra la investigacion de las
enfermedades raras. Un gran numero de articulos se
dedica, asimismo, a realizar llamadas a la colaboracion
ciudadana para recaudar fondos para el tratamiento de
determinados enfermos cuyas vidas dependen de la
realizacion de ciertos ensayos clinicos o de su
hospitalizacidn en el extranjero. En este tipo de discurso,
la persona aquejada de la enfermedad es un nifio y sus

padres son también protagonistas de la representacién
discursiva. En la misma linea de discurso socialmente
comprometido se sitdan las noticias de iniciativas
promovidas por asociaciones de enfermos y familiares,
para la visualizacién y para la incentivacion de la
investigacién en torno a las enfermedades raras. En
algunos casos, el discurso de las asociaciones
representado en la prensa se combina con el discurso
institucional de determinados personajes publicos. Tal es
el caso, como veremos, de los actos presididos por
miembros de la familia real. En la dimensién publica
también se sitdan los actos organizados por la
administracion (ayuntamientos, conserjerias de sanidad,
etc.) y sus representantes.

Otro orden de representacion lo constituye el
discurso técnico de especialistas, expertos y directivos de
empresas farmacéuticas. Un tipo de representacion
particular es el de los investigadores, al que la prensa
suele dedicar un especial interés informativo, a menudo
no exento de problemas de transmision del
conocimiento. Un discurso complementario al del
descubrimiento cientifico en el laboratorio es el de los
congresos académicos dedicados a las enfermedades
raras. En cuanto a los expertos (médicos y personal
sanitario) y a los representantes de la industria
farmacéutica, en general se recurre, como veremos, a un
formato especifico de entrevista e imagen identificativa
para su representacion. A continuacidn vamos a
ocuparnos del andlisis multimodal de todos estos
discursos.

Representacion de los investigadores

La prensa escrita se hace eco a menudo de nuevos
avances en la investigacion de las enfermedades raras. La
representacion que se ofrece de la investigacion y de los
investigadores es siempre positiva, puesto que se
entiende, y asi se explicita en el texto de la noticia, el
papel critico que los avances cientificos desempefian en
el tratamiento de estas enfermedades.

En funcién del tipo de publicacién (periddico o
revista), y del tipo de publico al que va dirigida (mas o
menos especializado, mas de clase media o mas popular),
la informacidén contenida en el titular sera mas técnica,
recurriendo a terminologia cientifica, o apelara a un
discurso mas efectista o sensacionalista, pero poco
riguroso desde el punto de vista cientifico, como ocurre
en la siguiente noticia, publicada en El Faro de Melilla
(10-2-2014):
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Equipo dela UGR impli

@ Luis Carlos Ldpez investiga una malécula gue puede salvar y alargar la vida

La ‘fuente de la juventud’
en manos de un melillense

El recurso a la metafora “la fuente de la juventud”,
aunque es capaz de elicitar multiples asociaciones
interpretativas en el lector de la noticia, no constituye el
mecanismo mds eficaz para proporcionar una
informacion fiable y consistente sobre la molécula
descubierta por el cientifico melillense y su equipo. El
titular tampoco recoge ninguna referencia a su posible
utilizacién en el tratamiento de las enfermedades raras,
de modo que se proporciona al lector una versién un
tanto frivola del descubrimiento: se sugiere, a través de
la metdfora del titular, que su utilidad se circunscribe
quizds a tratamientos estéticos. Solo si se lee el cuerpo
de la noticia se descubre que el equipo dirigido por el Dr.
Lépez lleva afios tratando de conseguir una terapia para
pacientes con encefalopatias metabdlicas v
enfermedades neuromusculares que pueden ser
mortales.

Contrastese esta noticia con la siguente, aparecida
en El Semanario de Diario Médico (10-2-2014). El titular
presenta una informacién muy técnica, dificilmente
comprensible para alguien que no sea experto. La
publicacion es una revista especializada en medicina, de
modo que su audiencia dispone de los conocimientos
necesarios para interpretar la relevancia de la noticia y
sus implicaciones.

Confirman una nueva funcion de Ia
telomerasa en disqueratosis congénita
“. : 2 e § ‘: : . ] J.J e
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Las imagenes que aparecen en ambas publicacio-
nes, sin embargo, son muy similares en cuanto al modo
como se retrata a los investigadores. En ambos casos, la
fotografia se ha tomado en el laboratorio en el que se ha
desarrollado el proyecto. El entorno aparece, por tanto,
como un elemento significativo mas de la representacion
del papel social de cientifico. El escenario define y a la
vez separa a los investigadores de la audiencia. En el caso
de la imagen publicada en El Faro de Melilla, la bata
blanca con la que aparecen retratados los cuatro perso-
najes claramente los sefiala como cientificos. Se trata de
un atributo muy saliente y culturalmente identificable. El
investigador principal, referido como tal en el pie de foto,
aparece en el centro de la imagen. Es el unico hombre
del grupo y el mas alto, de modo que capta inmediata-
mente la atencidén del espectador. Los cuatro investiga-
dores aparecen retratados a una distancia personal leja-
na, en actitud relajada y satisfecha, y mirando directa-
mente al espectador.

Una imagen muy similar se proporciona de los in-
vestigadores en la imagen publicada en E/ Semanario de
Diario Meédico, aunque aqui los tres personajes se
presentan al mismo nivel (no se resalta quién es el
responsable del equipo ni se reproduce una jerarquia en
la imagen), y dos de ellos visten ropa de calle,
aproximando asi la figura del investigador al espectador.
Ademds, los tres posan enlazados, exhibiendo
camaraderia. La juventud y la expresion de satisfaccion
en el rostro de los investigadores representados en una y
otra imagen transmiten un mensaje de confianza en la
ciencia, de esperanza y fe en el futuro de la investigacion
cientifica como fuente de soluciones a los problemas
humanos.

El discurso cientifico en la prensa escrita se
transmite en otras ocasiones a través de la entrevista
directa a los investigadores. En tales casos, el titular
recoge alguna de las declaraciones mas sobresalientes
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del entrevistado, como ocurre en el siguiente articulo,
publicado en El Diario Vasco (8-2-2014).

«La ciencia permite hoy
convertir una célula de
la piel en una neurona»

Elinvestigader Manu Senmana, frerta 2

El mensaje del titular es simple, directo e impactan-
te. No se recurre a ningln tecnicismo, a ningln término
que no forme parte ya del acervo léxico del ciudadano
medio. De este modo, el entrevistado trata de hacer
inteligible el discurso de la ciencia a la gran mayoria de la
poblacién. El periodista, por su parte, ha seleccionado la
informacién que mayor impacto supone que va a causar
en la audiencia. La ciencia aparece retratada en el titular
como un ente antropomorfico capaz de transformar la
evolucion bioldgica. Junto a ese titular sensacionalista,
aparece la figura del cientifico, sonriente, mirando a la
camara. Su silueta, en la imagen, compite con el tamafio
del edificio en el que desarrolla su trabajo. EI mensaje
parece ser claro: la ciencia esta todavia controlada por
los hombres, y esta al servicio de ellos. La figura humana,
sobredimensionada en la imagen en comparacién con el
edificio cientifico que sirve de trasfondo, sugiere ese
dominio humano de la tecnologia y ese aspecto, también
humano, de su aplicacién en el mejoramiento de la vida.
Implicitamente, la imagen se usa para contrarrestar la
figura del cientifico loco o malvado, tan extendido en la
cultura moderna, que el lector podria estar tentado a
evocar tras leer el titular.

En los tres ejemplos anteriores, el cientifico aparece
individualizado, inequivocamente retratado en el rol de
investigador a través de los atributos fisicos y situaciona-
les que lo contextualizan. La imagen aparece acompania-
da en todos los casos de un pie de foto, en el que se
proporciona la informacién referencial necesaria para
identificar al personaje. El titular, por su parte, se usa
para resaltar, de la forma mas atractiva posible para la
audiencia potencial de la publicacidn, cual es la relevan-
cia del descubrimiento del que se informa.

Por el contrario, en la siguiente noticia, publicada
en el periddico El Pais (13-1-2014), el actor social estd

representado de modo genérico. En el titular, no se men-
ciona a ningun agente, ni ninguna accién. Se recurre a
una expresion nominal sin referencia, denotando asi un
conjunto de elementos (“tumores”) sin especificar a
cudles, en concreto, se hace alusiéon. En el subtitulo se
recurre a una construccion agentiva (“cientificos de Bos-
ton descubren los genes responsables del crancofarin-
gioma”), pero el grupo de cientificos responsables del
descubrimiento se introduce sin especificar, lo que da pie
a una interpretacidon basada mas en la funcionalizaciéon
(los actores sociales aparecen referidos en términos de la
actividad que realizan en un marco general; en este caso,
Boston) que en la identificacion.

Tumores no tan benignos

Cientificos de Boston descubren los genes responsables del craneofaringioma.
un paradigma de enfermedad rara - El estudio permite un diagndstico fiable

La imagen de la noticia reproduce, asimismo, una
representacion genérica del cientifico. La figura humana
en la fotografia aparece de espaldas, mientras que el
foco de atencidn se centra en la pantalla del ordenador,
en la que se muestra una imagen digital del cerebro hu-
mano. Los rasgos que identifican al personaje represen-
tado no son importantes; tan solo lo que él ve resulta
relevante y se expone a la audiencia. El mensaje es direc-
to: el espectador puede ver el mundo desde la perspecti-
va del cientifico. La ciencia y el conocimiento son accesi-
bles y pueden transmitirse.

Representacion de los responsables en la industria far-
macéutica

Otro grupo de agentes sociales en el debate sobre las
enfermedades construido en la prensa escrita lo forman
los representantes de la industria farmacéutica. Su cola-
boracion y su voluntad de producir medicamentos para
los enfermos afectados resultan fundamentales para
disefar tratamientos eficaces.

Las dos noticias propuestas a continuacion presen-
tan una imagen similar de los actores sociales que acttan
en representacion de la industria farmacéutica. En am-
bos casos se trata de hombres de mediana edad, vestidos
con traje (lo que resulta indicativo de su vinculacién al
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mundo de los negocios y de su adscripcién a una clase
social media-alta). La fotografia esta tomada a una dis-
tancia personal lejana, lo que indica proximidad media
con respecto al espectador: la figura no esta tan alejada
que parezca inalcanzable, distante y desconectada de la
audiencia, pero tampoco lo suficientemente cercana
como para crear un espacio de intimidad entre el perso-
naje representado y el observador. Ambos entrevistados
estan mirando directamente al espectador, con gesto
serio, indicando profesionalidad, y otorgando cierta so-
lemnidad y formalidad al encuentro. La mirada directa a
la cdmara parece indicar contacto en el observador, fo-
mentando asi una imagen de compromiso social y de
confianza en la audiencia. El gesto relajado de uno y otro
personaje representado (Fernando Royo sentado, en
actitud distendida, con las manos unidas y uno de los
brazos apoyados en el respaldo del silléon, y José Luis
Poveda de pie, con los brazos cruzados y con el cuerpo
ligeramente ladeado ante la camara) transmiten una
sensacién de autoconfianza, control y seguridad perso-
nal. La imagen, en ambas noticias, satisface una funcion
identificativa (individualizadora): cumple una funcién
referencial, de determinacidn de quién es la persona
representada, al igual que la descripcién en el pie de
foto, en el que se proporciona el nombre y el cargo de la
persona retratada.

Los titulares que acompafian a la imagen son en
ambos casos citas textuales procedentes de las declara-
ciones del entrevistado, que el periodista ha selecciona-
do por su relevancia informativa. La cuestiéon que se
aborda en ambos titulares es la comercializacidn de me-
dicamentos especificos para el tratamiento de las enfer-
medades raras.

SOSE LUIS POVEDA | Presidente de ln Socledad Espadinls de Farmacia Hospitlaria (SEFH)

“Muchos huérfanos aprobados vendran
asociados a protocolos de ﬁnanma(:lon
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[La Gaceta Médica, 31-3-2014]
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En ambas noticias, el formato de la entrevista con-
tribuye a la construccion discursiva de la legitimacién de
las declaraciones del experto. La informacién a pie de
pagina del cargo ocupado por el personaje representado
en la organizaciéon de la que es miembro, asi como los
atributos externos (forma de vestir, localizacion), el gesto
y la actitud adoptada en la imagen, la distancia hacia el
espectador y la relacidn interpersonal con él a través del
contacto visual son indices del estatuto social que legiti-
ma su discurso.

Representacion de las personas aquejadas por una en-
fermedad rara

En el discurso de la prensa sobre las personas que pade-
cen una enfermedad rara hay que distinguir entre dos

“Una de las vias en enfermedades raras egpos distintos de representacion: la que corresponde a la

reposicionar los medicamentos autorizadgis

FERNANDO ROYO. presidente de la Fundacidn Genzvimie
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[El Global, 3-3-2014]
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sona afectada adulta, y la que se ofrece de los nifios.
ando el afectado es un adulto
En el caso del adulto, el protagonista de la noticia es
siempre una persona que destaca por una cualidad mo-
ral, intelectual, de caracter o personalidad, de actitud
ante la vida, etc. que la convierte en Unica y especial. Un
ejemplo claro es el reportaje dedicado en el diario ABC a
Pablo Cuni, descrito como una persona intelectualmente
superdotada con una distrofia que lo mantiene inmovili-
zado. A pie de foto se detallan sus méritos académicos e
intelectuales y se incluye una declaracion de principios
del propio Pablo, ilustrativa de su fuerza de espiritu y de
su integridad moral: “Odio que me tengan compasion”.
La primera imagen que se muestra de Pablo es de
gran formato: ocupa dos pdaginas enteras del noticiario y
lo representa ante la pantalla del ordenador, y ante unos
inmensos diagramas estadisticos. Con el titular “El juga-
dor de pdéker que asombra al mundo”, el lector se intro-
duce en el mundo, tanto virtual como fisico, en el que
Pablo vive a diario. De espaldas al espectador, y con un

Las Enfermedades Raras en los Medios

Pagina 43



Informe

Enero - Marzo 2014

tubo prominentemente visible rodeandole la cabeza

e . s EN EQUIPO
(simbolo de la enfermedad), la visién que el observador 3 e
obtiene no es directamente de Pablo, sino de lo que - .
Pablo estd mirando. Se ofrece asi una ventana a su reali-
dad cotidiana.

En primer plano

La amplia cobertura que el periddico dedica a
Pablo se completa son una serie de fotografias cronolégi-
cas en las que Pablo aparece retratado cuando tenia
meses de vida, a continuacién con sus padres, a los tres
afos de edad, y cuando la distrofia le obligd a desplazar-
se en una silla de ruedas. Las fotografias se ofrecen al
espectador como la crdnica, muy simplificada y abrevia-
da, del curso imparable de la enfermedad, afiadiendo asi
una nota de dramatismo a la historia.

naric, fae asociado de un Eren bifets y RAFHCInn e Caatre emores
(8% MURSTTT DS v DebeA CONTTA Ina CISTTOfk Qe be parallz alujuHrJlﬂnI
0% tomeds con sil hermand, quien gecuta s jugadas que M

Pablo no se presenta como un ser aislado en el
mundo. Aunque es Unico por sus extraordinarias habili-
dades intelectuales, también se ensalza en el reportaje el
trabajo de equipo que llevan a cabo su hermano y él
cuando juegan al pdker. El hermano de Pablo es su asis-
tente durante las partidas, los dos complementan sus
respectivas habilidades en una simbiosis perfecta. En la
siguiente imagen aparecen ambos, sentados en la mesa
de poker, Pablo concentrandose en la partida y su her-
mano disponiendo las cartas y las fichas. Los actores
sociales estan aqui representados mas en términos de
funcionalidad (la actividad que realizan) que de identifi- [ABC, 9-2-2014]
cacién.

Una representacion un tanto distinta se ofrece de
Mikel Trueba en la siguiente noticia, publicada el 9-2-
2014 en El Correo Espafiol:
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Mikel Trueba deja una leccion de vida

El titular destaca la ejemplaridad de su actitud ante
la vida, y en el cuerpo de la noticia se insiste en su volun-
tad de disfrutar intensamente de la vida en su pueblo,
con sus amigos, con su familia, sus aficiones (el rock y las
motos). Mikel representa los atributos de lucha, de tena-
cidad, de optimismo, de voluntad de superaciéon y de
amor a la vida que nuestra sociedad ensalza como positi-
vos y deseables de una persona con una enfermedad
degenerativa. La singularidad de Mikel radica en el testi-
monio de vitalidad y de lucha por la superacidn personal
que dejo en su blog, una actitud ejemplar que fue capta-
da en el documental sobre su vida ganador de un premio
Goya. La imagen que se ofrece de Mikel en esta noticia
de prensa ilustra a la perfeccion los rasgos de su persona-
lidad descritos en el texto. Aparece a una distancia per-
sonal cercana (lo que indica proximidad y cierta intimi-
dad con el observador), interactuando con alguien a
quien el espectador no puede ver, y sonriendo abierta-
mente. El retrato transmite alegria, esperanza, frescura,
espontaneidad y conexién con el entorno inmediato.

Complementaria a las dos representaciones ante-
riores es la que se ofrece en la prensa de aquellas perso-
nas aquejadas por enfermedades raras que luchan por el
reconocimiento de sus derechos, y por el acceso a un
tratamiento. En esta linea de discurso se situa la noticia
de Charlotte, una mujer aquejada del sindrome de Harry
Benjamin que llevé al Servicio Galego de Saude a los
tribunales por no querer cubrir su operacién de cambio
de sexo. La imagen muestra a Charlotte y a la concejala
de igualdad de Vigo saliendo del juzgado. Ambas apare-
cen en un espacio publico, rodeadas de otras personas
sin identificar, que acompanfan a la demandante. Ambas
mujeres van cogidas del brazo, y hablan entre ellas. La
instantanea capta, precisamente, el gesto de apoyo de la
concejala hacia Charlotte.

Este caso despierta el interés de la prensa por lo
atipico de la enfermedad, y por su relacién con temas
socialmente controvertidos, como la transexualidad y la
asignacion quirdrgica de sexo. Cabria preguntarse hasta
qué punto noticias de este tipo son representativas de un

colectivo mas amplio de personas afectadas por enfer-
medades raras y de su reivindicacion de tratamientos
eficaces ante las autoridades sanitarias. En cualquier
caso, llaman la atencién del publico sobre la existencia
de las enfermedades raras y sobre las personas que las
padecen.

Charlotte sigue en espera

JAplazado al juiciopara exigr al Sergas quecumplala sentencia de operar un cambio de sexo
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[Atldntico Diario, 14-1-2014]

A diferencia del ejemplo anterior, en la siguiente
noticia, publicada en La Voz de Almeria, se anuncia el
nuevo episodio de la serie “Vidas”, dedicado en esa oca-
sidn a la existencia diaria de Magda, una vecina de Adra
que se enfrenta todos los dias al reto de superar las ba-
rreras arquitecténicas en su poblacidn. El titular alude,
precisamente, a esa dificultad de movilidad en la ciudad
con una silla de ruedas, cuando, irébnicamente, califica la
actividad cotidiana de Magda de “gymkana”. En la ima-
gen de la noticia, Magda se presenta ante el observador
dedicandose a una actividad que le reporta una gran
satisfaccion, la pintura. Un gran caballete ocupa toda la
parte derecha de la imagen, compitiendo con la repre-
sentacion de Magda en la mitad izquierda. Ella dirige su
mirada atenta al lienzo; la escena se ofrece asi al espec-
tador como un mero objeto de contemplacidon. La mirada
del observador se dirige a la actividad en la que estd
absorta, y no al hecho de que Magda esta sentada en
una silla de ruedas. Sin embargo, la informacion del titu-
lar resalta, precisamente, ese hecho, y el observador no
puede por menos que tenerlo en consideracién al inter-
pretar la imagen de Magda pintando un cuadro.
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Lagymkanaen
silladeruedasde
Magda, en ‘Vidas’
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[La Voz de Almeria, 8-1-2014]

En contraste con las historias personales de Pablo,
Mikel o Charlotte, Magda aparece representada mas
como ejemplo de una clase (las personas discapacitadas
y sus problemas de desplazamiento en el contexto ur-
bano) que como caso Unico e individual. En este sentido,
la representacién, aunque particularizada en una perso-
na en concreto (con el recurso al nombre propio en el
titular, y con la foto de Magda en la noticia), se centra,
en realidad, en la representacién de aquel rasgo o con-
junto de rasgos que convierten a la persona en miembro
de una cierta categoria social.

El caso opuesto a los analizados hasta el momento
lo constituye el de aquellas noticias en las que los enfer-
mos son representados de forma genérica, sin identifica-
cién ni especificacion mas alld de la categoria del grupo,
como puede comprobarse en la siguiente noticia, proce-
dente de La Razdn (2-2-2014). El titular contiene una
expresion nominal (“los afectados de ataxia de Frie-
deich”) que alude a todos los miembros de la clase (todas
las personas afectadas por esta enfermedad). La imagen,
por su parte, tampoco presenta un actor social identifi-
cable y definido. La figura que aparece representada en
el extremo superior derecho es alguien (no sabemos si
mujer u hombre), sentado en una silla de ruedas y leyen-
do. Una gran sombra alargada llena el resto de la imagen
y desciende hasta el extremo inferior izquierdo. El espec-
tador siente una gran distancia emocional con respecto a
la figura representada. La sombra indica tanto aislamien-
to como anonimato. La figura estd sola en medio de una
gran sala desierta. El contenido connotativo de la imagen
parece estar en consonancia con el titular, en el que se
deja claro que el Unico colectivo involucrado en la finan-
ciacion de un estudio clinico para tratar la ataxia de Frie-
dreich procede de los propios afectados por la enferme-
dad, quienes se hallan, como la imagen muestra, aban-
donados por las instituciones.

Los afectados de ataxia de
Friedeich recaudan
fondos para hallar su cura

Lanzan una campaia de micromecenazgo para
poner en marcha un estudio en Can Ruti yla UAB

La Investigacin requiere de, come minima,
A6.E2H eurce para sabir adelante

Cuando el afectado es un nifio

Las personas adultas aquejadas por una enferme-
dad rara son protagonistas de la noticia y tienen voz
propia en el medio escrito. A pesar de que sus historias
se narran en tercera persona, el cuerpo de la noticia
intercala fragmentos en estilo directo de sus opiniones y
pensamientos. En el caso de los menores, en cambio, el
protagonismo de la historia corresponde tanto al nifio
afectado como a sus padres. Estos ultimos son quienes
efectivamente llevan adelante la lucha para lograr trata-
mientos eficaces para su hijo, y a quienes se les da voz en
los reportajes.

En muchos casos, la madre es quien aparece retra-
tada, junto a su hijo, en la imagen, como ocurre en la
siguiente noticia, publicada en La Verdad de Cartagena
(4-1-2014).

El cromosoma perdido de Pablo
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En esta noticia, ambas figuras miran directamente
al espectador, sonriendo. Con ese gesto establecen un
contacto interpersonal directo con el observador, lo
apelan de algin modo, lo involucran en su propia reali-
dad. Victoria, la madre de Pablo, lo abraza, protectora.
Su cuerpo lo rodea completamente. El abrazo parece
representar la lucha de Victoria por salvar a su hijo. El
espectador se convierte asi en testigo de esa empresa en
la que se halla embarcada Victoria de dar visibilidad a
Pablo, mientras, al mismo tiempo, se coloca a ella misma
como escudo para protegerlo. De acuerdo con el titular,
lo Unico que marca a Pablo como diferente es un “cro-
mosoma perdido”. Esta metafora, procedente del discur-
so popularizado de la ciencia, contrasta con el contenido
emocional de la imagen. La interpretacién que puede
inferirse de la combinacién de los contenidos visual y
verbal es que Pablo es diferente de los demas por algo
que solo la ciencia puede identificar y, quizas, tratar.

La fotografia de Victoria y Pablo también pone de
relieve el aislamiento en el que se encuentran los padres
y el enfermo. Las familias se encuentran solas, sin el
respaldo de la administracién para afrontar la grave en-
fermedad de sus hijos. La cruda realidad de estar aban-
donados, sin el amparo de ayudas para afrontar los gas-
tos que se derivan de cuidar a una persona con una en-
fermedad degenerativa, y sin la inversién publica en
ensayos clinicos que permitan disefiar tratamientos efi-
caces, se refleja visualmente en las fotografias que
acompanan a las noticias. Los padres aparecen casi
siempre retratados en solitario con sus hijos, a menudo
en el &mbito del hogar, como ocurre en el caso de Alvaro
y Nacho, dos hermanos aquejados de la enfermedad de
Tay-Sachs.

SOLIDARIDAD

>Festival
solidario el 15 de
enero en el
Teatro de Rojas.
Serd para que Alvare
y Macho, dos
hermanos que
sufren Tay-Sachs,
puedanviajarala |
Universidad de |
Cambridge y
participar en un :
erissyo sobrela [y s
patologia raraque |
padecen .

META EN
CAMBRIDGE
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[La Tribuna de Toledo, 12-1-2014]

Gracias al festival solidario celebrado en el teatro
Rojas, de Toledo, Alvaro y Nacho pueden viajar a Cam-
bridge para someterse, supuestamente, a un ensayo
clinico. Las tres imagenes que acompafian al texto de la
noticia recogen momentos intimos del hogar, tales como
revisar el aloum de fotos familiares, o bajar las escaleras
de casa con la asistencia de su padre, uno de los desafios
a los que a diario se enfrentan Alvaro y Nacho. En ningu-
na de las fotografias, los actores sociales miran directa-
mente al observador, excepto el padre, en la primera
imagen, que, desde el fondo, parece interpelar al espec-
tador. Las fotografias reproducen escenas familiares. El
espectador se siente asi llamado a penetrar en la intimi-
dad del hogar, aproximando de este modo la realidad de
la vida diaria de los dos hermanos y de sus padres. Con
ello se otorga mayor emotividad y dramatismo a la créni-
ca de su lucha. Esa lucha se presenta metaféricamente
como una carrera. El titular, “Meta en Cambridge”, sinte-
tiza el esfuerzo contra reloj de esta familia por salvar a
sus hijos de una enfermedad que, como se nos explica en
el cuerpo de la noticia, solo da una esperanza de vida de
19-20 afios a quienes la sufren.

Un comun denominador de todas las noticias sobre
nifios afectados por una enfermedad rara es la gravedad
de su dolencia y la corta esperanza de vida que acompa-
fia a la enfermedad. El desamparo institucional en el que
se encuentran las familias obliga a los padres a empren-
der acciones de gran impacto social para recaudar los
fondos, en un esfuerzo titanico para tratar de salvar la
vida de sus hijos. Se trata de vencer el curso inexorable
de la enfermedad. Precisamente la metdfora de una
lucha contrarreloj es la que encabeza la noticia sobre
Elena, una nifia aquejada de la enfermedad de Sanfilippo,
publicada en El Comercio (V Vivir) (05-01-2014): “Elena
lucha contra el reloj”.
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En este caso, Elena aparece como el sujeto agente
de la accion: “luchar”. Ella, a pesar de ser una nifia, es
quien esta desafiando los efectos de la enfermedad con
su vitalidad y sus deseos de vivir. Este parece ser, por lo
menos, el mensaje que el observador infiere de interpre-
tar en conjunto el titular y la imagen que lo acompana.
En la fotografia de Elena, esta aparece sentada en un
columpio, en un parque, al aire libre, como un nifio mas.
No hay, sin embargo, mas nifilos en la escena, lo que
redunda en la idea de soledad ante la enfermedad. El
aislamiento diferencia a Elena de los demas. Su lucha es
en solitario, junto a sus padres. La escena del parque, sin
embargo, indica que Elena intenta vivir una vida lo mas
normal posible para su edad.

El contraste con lo que entendemos como “vida normal”
viene a continuacién, cuando sus padres también apare-
cen retratados en el reportaje, y vemos a su padre sen-
tado en un columpio. La imagen de un adulto en un co-
lumpio para nifios en un parque resulta menos estereoti-
pada, menos previsible de acuerdo con la presunta nor-
malidad el mundo, que la de un nifo. La presencia de los
padres indica que Elena no es la Unica que lucha. Como
reza la informacién que complementa la fotografia, “Los
padres de la pequefia Elena llevan afios batallando para
que se investigue sobre esta dolencia rara y devastadora,
a la que las farmacéuticas y gobiernos apenas miran”.
Elena no es como los demas nifios, puesto que sus pa-
dres estan luchando para salvar su vida. Elena, flanquea-
da por sus padres, se enfrenta, sin ayuda econdmica para
financiar un posible tratamiento en el extranjero, a una
muerte segura. El dramatismo de la noticia busca remo-
ver la conciencia del espectador.

En una misma linea de denuncia social se sitta la si-
guiente noticia, aparecida en Nueva Alcarria (6-1-2014).
Los padres de Oier, también afectado de la enfermedad
de Sanfilippo, ponen de manifiesto de forma dramatica la
situacion desesperada en la que se encuentran. Seria
posible salvar a Oier con una terapia disefiada en un
laboratorio de Cleveland, pero no existe la voluntad poli-
tica de conseguir el tratamiento, a causa de los recortes
en sanidad aplicados en los ultimos afios en Espafia. El
titular contiene un mensaje contundente de los padres
denunciando la situacién éticamente inaceptable en la
que se encuentra su hijo: “Que Oier no reciba tratamien-
to por falta de dinero es desesperante”.

La imagen guarda similitudes con un retrato de fa-
milia, aunque el gesto serio de los padres de Oier resulta
indicativo de que no se trata de la tipica estampa familiar
tradicional. Oier aparece en el regazo de su padre, retra-
tado con su madre y con su hermana. La imagen deja asi
constancia del aislamiento de la familia ante su propia
problematica. Solo parecen contar con el apoyo que unos
y otros se proporcionan para hacer frente al drama que
condiciona sus vidas. La imagen esta tomada a una dis-
tancia personal lejana, lo que marca una cierta distancia
con el espectador. Esta distancia emocional se contra-
rresta con el contacto directo, a través de la mirada, que
los padres de Oier dirigen al espectador, y que parece
exigirle una cierta respuesta en forma de accion.
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«Que Oier no reciba tratamiento
por falta de dinero es desesperante»

Izaskun Alzpurua y KepaIribarren - i g -
[El Diario Vasco, 12-1-2014]

En la mayoria de las noticias sobre enfermedades
raras, los afectados aparecen presentados recurriendo a
su nombre de pila, y a imagenes que los identifican. Se
trata de retratos individualizados, en los que la persona
se muestra como un individuo Unico, distinto, diferente a
los demds. En el caso de los nifios, la situacion casi siem-
pre se plantea como de vida o muerte, se denuncia la
impasibilidad de las autoridades, y se apela o recurre a la
solidaridad ciudadana. Un ejemplo claro de esta indivi-
dualizacion del menor afectado por una enfermedad
rara, frente a la impersonalidad con la que se presenta a
la poblacidn general, solidaria con su caso, lo vemos en la
siguiente noticia, publicada en La Opinion. El Correo de
Zamora (30-3-2014). La imagen muestra a Daniela, en
una fotografia tomada por sus padres, sola en medio de
una calle desierta. Daniela queda identificada por medio
de rasgos individualizadores, tales como el recurso a su
nombre en el titular, sus caracteristicas fisicas, su ubica-
cion en una localizacién especifica. En contraste, los
vecinos de Zamora que han contribuido con sus donacio-
nes a recaudar fondos para su tratamiento aparecen
completamente desfocalizados, ocultos tras la expresion
objetivizadora de espacializacion “Zamora”.

Un futuro para Daniela

Zamora se vuelca con una nifa de tres afios gue padece el sindrome de Sanfilippo,
una grave enfermedad neurodegenerativa contra la que la familia batalla sin tregua

I

En los llamamientos a la solidaridad, tan comunes
cuando quien padece la enfermedad rara es un nifio, la
prensa solo se ocupa de los casos mas graves, aquellos
en los que la vida del pequefio depende crucialmente de
la inversidn en investigacidon o de los recursos para obte-
ner un tratamiento en el extranjero. Se descuidan, pues,
otras realidades igualmente criticas, como la situacién de
desamparo a la que se enfrentan hoy en dia muchas
personas aquejadas de enfermedades raras que no reci-
ben ayudas a la dependencia y cuya existencia es muy
precaria. Tales casos pasan a ser invisibles para el gran
publico.

La representacion de las personas solidarias

La revisidn de las noticias sobre acciones solidarias em-
prendidas por asociaciones de diverso tipo muestra que
la poblacién general también aparece representada en la
prensa escrita como un actor social mas en el debate
sobre las enfermedades raras. En la mayor parte de los
casos, los asistentes a tales actos son retratados de for-
ma impersonal, sin resaltar ni especificar ningln rasgo
particular que los individualice. Las imdagenes suelen
reproducir una distancia social publica; esto es, aparece
el torso de mds de cuatro o cinco personas, como ocurre
en el siguiente caso, publicado en Deia (4-1-2014):
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El roscon y chocolate mas solidarios

Mungja repartivd madiana e dulee a wn euro en beneficio de b Asociacion de Afectados porla Corvideremia
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En esta noticia, los actores sociales
deliberadamente se objetivizan, recurriendo para ello a
la estrategia linglistica de omitir cualquier accién y
cualquier agente en el titular. Con el titular “El roscén y
chocolate mas solidarios” se califica indirectamente a
cualquiera que compre y que consuma ese particular
“roscon” y ese particular “chocolate” como “solidario”,
pero no se le nombra ni se le identifica. En el subtitulo,
por su parte, se impersonaliza a los actores sociales
representados en la imagen denotandolos con el nombre
propio del lugar en el que se celebra el evento: Mungia.
Esta estrategia, denominada “espacializacién” por van
Leeuwen (2008), es una forma de objetivizacién por la
que los actores sociales se representan a través de la
referencia al lugar con el que aparece asociados. Este
recurso retdrico se usa en esta noticia para elevar la
fuerza de la accién social emprendida por un grupo
andénimo de personas, y para afadir una valoracidn
positiva a la actividad representada en la imagen. El
mensaje aqui es que la relevancia de las personas
representadas radica en las acciones que llevan a cabo, y
no en su identidad personal, a diferencia de lo que
ocurre con los personajes famosos.

En contraste con la imagen abstracta y mas
impersonal ofrecida de los asistentes a los actos
solidarios, los artistas que generosamente actlan en este
tipo de acontecimientos son representados de una forma
un tanto mads individualizadora, aunque en muchas
ocasiones no son identificados por el nombre propio. Por
ejemplo, en la siguiente imagen, publicada en La Opinion
de Madlaga (23-3-2014) con ocasidon del acto para
recaudar fondos para la investigaciéon del sindrome de
Rett, el pie de foto reza Unicamente: “La gala estuvo
amenizada durante casi doce horas por un gran nimero
de artistas”. De este modo, las dos figuras retratadas en
esta imagen se presentan al observador mas como
representantes genéricos de una clase (artistas actuando
en una gala benéfica) que como entidades unicas,
especificas y singulares.

! e b g
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A diferencia de los ejemplos analizados hasta ahora, en
muchas otras imagenes, la representacién visual muestra

a los asistentes al acto benéfico como una multitud
andénima, por lo que resulta practicamente imposible
distinguir invidualidades. Las dos imagenes siguientes
ilustran este tipo de representacién impersonalizada del
ciudadano medio solidario:
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Vivir por las enfermedades raras
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que formard parte de un “relemarardn” para recandar fondos para investgacion

[La Gaceta Regional de Salamanca, 1-3-2014]

: - : e ¥
Flriuh Informarlan s llans de nadres cnecses hibns. e s
L s/ L]
Diversion y magia para
yo . e /
ayudar a lainvestigacion
P iasiva asistencia de padres e hijos a un especdtaculo que pretende recaudar

fordos conel fin de avanzar en el conadmienta de enfermedades raras
[Informacion (Ed. Alicante), 5-1-2014]

El testimonio visual de la asistencia masiva al acto
afade connotaciones positivas a la accidon social, que
siempre es la de recaudar fondos para las personas afec-
tadas por una enfermedad rara. También sirve como
contrapunto critico a la ausencia de ayuda institucional
para los enfermos. Por una parte, la multitud represen-
tada contrasta con la unicidad de la persona que sufre
una enfermedad rara; por otra, evoca la ausencia de los
responsables de la administracidn y de los politicos.

En todas estas noticias, el ciudadano medio,
andénimo, se convierte en el protagonista. El mensaje
comunicado es que las familias no estdn solas, sino que
cuentan con el apoyo incondicional de sus vecinos, de la
gente corriente. La fuerza del mensaje solidario radica,
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precisamente, en la llamada a formar parte de un
colectivo calificado de “solidario”. Todos los que
contribuyen son “solidarios”, y esta cualidad es la que
pasa a denotarlos en el discurso.

Aunque no tan frecuentes como las noticias
dedicadas a actos multitudinarios, en algunos casos se
publican articulos que individualizan a determinadas
personas por su contribucion extraordinaria en auxilio de
las personas con enfermedades raras y sus familias. En el
reportaje que se propone a continuacion (publicado en el
periddico Deia el 6-1-2014), se informa de que el
establecimiento Ayoberri Sagardotegia, de Urduliz,
entregd 1.900 euros a tres nifios aquejados de
enfermedades raras.

Los Reyes vienen en calabaza

Ayeberr Sagardotegia de Urduliz entrega 190D euros a tres nifios squejados de endermedades siras

s

Elonsu e=atra seper

El titular de la noticia no hace ninguna mencién a la
persona que fue directamente responsable de la
iniciativa, sino que se alude a “Los Reyes”, refiriéndose a
los personajes imaginarios que traen los regalos a los
nifios en navidad. El recurso a la expresion referencial
“los reyes” activa en la mente del lector asociaciones con
conceptos como ‘regalo’, ‘generosidad’, ‘amor’, ‘ilusién’,
comunmente asociados al concepto ‘reyes magos’. Con
la expresidn “Los Reyes vienen en calabaza” se subvierte
la imagen tradicional y esterotipada del mito (los reyes
magos viajan en camello), y se da a entender el lector
que el titular es metafdrico, y que quien esta detras de
esta iniciativa es un cuidadano corriente, del que todavia
no se ha proporcionado la identidad.

En contraste, la representacidon visual muestra a
Pedro Elordui, el responsable de la donacién. La imagen,

en este caso, no se usa solo para identificar a Pedro, sino
para representarlo rodeado de los medios que le han
permitido ejecutar su accién solidaria: el entorno de su
negocio y una enorme calabaza, tras la que se parapeta
Pedro. La calabaza es en esta representacion un objeto
prominente. Su tamafio es mayor que el de la figura
humana representada y esta colocada en primer plano.
El significado de la imagen parece ser claro: el
protagonismo de la noticia no recae Unicamente en
Pedro, sino en todos los ciudadanos andénimos que
compraron una rodaja de la calabaza gigante que Pedro
puso a la venta en su establecimiento. Por tanto, y a
diferencia de las representaciones que se ofrecen de
personajes famosos contribuyendo a una causa justa (de
los que hablaremos a continuacion), cuando el ciudadano
medio solidario aparece en la prensa, su representacion
se construye a medio camino entre la personalizacién y
la impersonalizacién.

El discurso de la solidaridad, promovido en estas
manifestaciones de prensa, refuerza el compromiso
social para combatirlas. Otros actores, tales como el
ciudadano medio, adquieren un rol de activismo social
contra esas enfermedades que las autoridades sanitarias
y las empresas farmacéuticas descuidan. Salvar vidas
individuales se convierte asi en una empresa colectiva,
en la que familiares, amigos, vecinos y, ultimamente,
ciudadanos anénimos participan.

El peligro del discurso de la solidaridad es la separa-
cién, la desconexion cada vez mayor entre el discurso y
las acciones de las instituciones (la administracion) y el
ciudadano. En esencia, la administracién deberia repre-
sentar, defender y garantizar los derechos basicos de los
ciudadanos, entre los que se incluye la asistencia médica
universal. La realidad, sin embargo, es que la administra-
cién se inhibe, amparandose en estos momentos en la
excusa de los recortes presupuestarios derivados de la
crisis econdmica. La consecuencia inmediata de esta
decision politica es la gran brecha que ha empezado a
abrirse entre los objetivos y actividades de la administra-
cion y las necesidades de los ciudadanos. Esa brecha se
intenta cubrir cada vez mas implicando al ciudadano
medio en la causa solidaria por la lucha contra las enfer-
medades raras y, como veremos mas adelante, ideando
nuevas formas originales de financiacion de la investiga-
cién. Surgen asi nuevos discursos, o se refuerzan otros
(como el de la solidaridad ciudadana), en el complejo
panorama del debate social en torno a las enfermedades
raras.

Con la proliferacidon de las noticias sobre acciones
solidarias se generaliza la idea de que solo la donacion
individual puede paliar, o incluso solucionar, los
problemas de financiacion en investigacién y tratamiento
de las enfermedades raras. Y asi, el discurso de
demandar responsabilidades a los poderes publicos y de
reclamar derechos bdsicos relativos a la salud y a la
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enfermedad simplemente desaparece del debate social.
En Jltima instancia, se apela a la conciencia del
ciudadano medio para garantizar los derechos minimos,
en lugar de movilizar a la ciudadania para luchar y para
exigir un auténtico estado del bienestar a los politicos
que, en teoria, la representan.

La representacion de los personajes publicos

Es frecuente que la prensa escrita informe del apoyo de
determinados personajes publicos o famosos a la causa
de las enfermedades raras. La imagen o imagenes que
acompafian a la noticia suelen presentar a ese personaje
acompafado por las autoridades locales que han promo-
vido y apoyado el acto, y quizas por alguno de los padres
(en caso de que el dinero recaudado se destine al trata-
miento de un nifio aquejado de una enfermedad rara).
En el siguiente ejemplo, extraido de un articulo publicado
en el diario Nueva Alcarria (13-1-2014), el pie de foto que
acompana a la imagen muestra una escena publica, con
varias personas a una distancia lejana. En el pie de foto,
sin embargo, solo se menciona a Lorena Garcia, una
popular presentadora de Castilla-La Mancha television:

Recaudan mas de 900 euros para una nifa de El Casar

Gracias a un partido solidario gue se celebrd en el polideportivo entre toreros y recortadores

®

Laraes Garcha, dirana 2l sague da dimer dal g artidn. LI

El anonimato al que se relega al resto de personas
fotografiadas se refleja también en el titular. Por una
parte, se recurre a una estructura impersonal para anun-
ciar el dinero conseguido con el acto (“Recaudan mas de
900 euros”); por otra, se usa una expresion nominal de
referencia inespecifica para aludir a la beneficiaria (“una
nifia del Casar”). Con esta serie de estrategias se difumi-
na la identidad tanto de las personas que solidariamente
han contribuido al acto como de la persona que sufre la
enfermedad (y a quien, en ultima instancia, se destinan
los beneficios del acto). Nos encontrariamos, por tanto,
ante un ejemplo de invisibilizacién de la persona enfer-
ma.

Un ejemplo similar al anterior, esta vez con los poli-
ticos como protagonistas, lo encontramos en la siguiente
noticia, publicada en el Diario de Avisos el 26-3-2014.

La concejala de Salud, Guacimara Gonzdlez. junto al alcalde en la presentacidn de estas jomadas. o

Sextas jornadas que abordan
las enfermedades raras

Bajo el lema Te necesito, Te espero’ el Centro Civico de San
sidro acoge el 29 un evento de apoyo a familias y enfermos

En la imagen aparecen, tal y como se anuncia en el
pie de foto, la concejala de Salud y el alcalde de Granadi-
lla, localidad donde se celebran las VI Jornadas sobre
Enfermedades Raras en Canarias. Como telén de fondo
aparece el emblema del ayuntamiento en un mural o
tapiz que representa a la localidad. Frente al mural se
situan los dos politicos, representados en plano horizon-
tal y a una distancia personal lejana, para aproximarlos
emocionalmente al espectador, pero sin que se trate de
un acercamiento intimo. Ambos miran directamente al
observador, sonriendo con satisfaccién. En primer plano
destaca un cartel con el lema de las jornadas: “Te necesi-
to. Te espero”.

Resulta curioso que el mensaje contenido en el car-
tel aparezca en primera persona, y que contenga una
segunda persona (“te necesito”; “te espero”). En princi-
pio, ambos politicos parecen abrazar ese lema, pero no
son ellos los que en realidad “esperan” o “necesitan”
algo del observador, sino un actor social que no aparece
en la fotografia: la persona que sufre una enfermedad
rara. En la imagen, por tanto, los politicos estan usur-
pando el protagonismo a quien con todo derecho debe-
ria tenerlo, los enfermos, haciendo asi invisibles a aque-
llos para los que se estd reclamando la ayuda.

Un tipo de representacién un tanto distinta encon-
tramos con personajes publicos como Isabel Gemio, la
conocida presentadora de TVE. Gemio anuncia a los
medios de comunicacién la creacidén de un nuevo pro-
grama televisivo en que se dan a conocer las enfermeda-
des raras. El titulo del programa es “Todos somos raros.
Todos somos Unicos”. Este nuevo espacio ha sido profu-
samente anunciado en la prensa escrita. Algunas de las
noticias publicadas recogen Unicamente en el titular la
vuelta de la popular presentadora a TVE, dejando en
segundo plano los objetivos y contenidos del nuevo pro-
grama. Esto es, precisamente, lo que ocurre en el si-
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guiente articulo, publicado en el diario Cordoba (11-1-
2014).

ESPACIO SOLIDARIO

Isabel Gemio vuelve a TVE

3, todos &
col

Presenta hoy en La 2 Tod

wACon

El titular de esta noticia contiene el nombre propio
de la persona representada, Isabel Gemio, sin necesidad
de especificar de quién se trata, puesto que es un perso-
naje sobradamente conocido por el publico. La protago-
nista se introduce al lector en términos de identificacién
univoca. La accion predicada con el verbo “volver” supo-
ne un sujeto agentivo, de modo que el actor social objeto
de la noticia es en este caso una persona con poder de
actuacion y control de la accion. La imagen, inserta en el
cuerpo de la noticia, muestra a Isabel Gemio a una dis-
tancia social lejana, y posando para la cdmara. Se nos
muestra, pues, como un personaje popular en una esce-
na publica.

El titulo del programa presentado por Gemio, “To-
dos somos raros. Todos somos diferentes” supone una
declaracién de principios, y construye un nuevo discurso
en torno a las enfermedades raras. La expresion de refe-
rencia universal “todos” es inclusiva. Nadie queda fuera
en la atribucidn de la cualidad “raro”, que, en la segunda
parte del enunciado, se recalifica como “Unicos”. La pro-
piedad “raro” pierde asi, gracias a la segunda frase, su
frecuente connotacién negativa, vinculada a lo distinto,
aberrante, fuera de lo comun o diferente, y se redefine
como individual, original, irremplazable. Lo colectivo y lo
individual resultan elegantemente combinados en un
enunciado con un fuerte mensaje integrador.

Un mensaje relacionado, aunque diferente en con-
tenido, es el transmitido con el titular “Somos raros, éy
qué?”’, con el que se encabeza la noticia de la celebra-
cion, el dia 28 de enero de 2014, del Dia Mundial de las
Enfermedades Raras. Para informar sobre esta celebra-
cién y su significado, el diario ABC dedica en su edicion
del dia 24-2-2014 un espacio a presentar a Virginia, una
mujer afectada por una enfermedad rara, y a sus dos
hijas. El titular recoge una de las declaraciones de Virgi-
nia, que esta usa de manera provocativa para desafiar la
comun concepcién negativa de las personas con una
enfermedad rara como diferentes, atipicos, o anormales.
Esta consideracidon de los enfermos se traduce en una
falta de comprensién de sus necesidades, de sus suefios,
aspiraciones e ilusiones. Virginia, desafia al lector medio
y cuestiona sus creencias estereotipadas y sus atribucio-

nes sociales. Su provocativo enunciado pretende actuar
como un revulsivo en la conciencia del espectador. La
imagen de Virginia, por su parte, también desafia los
tépicos: ha sido madre, en contra de las recomendacio-
nes de los médicos, y cuida mucho su imagen, para resul-
tar atractiva y gustarse a si misma, tal y como se explica
en el texto del articulo.

Virginia Felipe con sus hijos Gregorio y Sofia. de 5y 10 anos ~™ '

Virginia Felipe fisico y es una mujer muy

v guapa. Ha participadoen

«L_& {IU_IGLSF i desfiles de ropa adaptada
retrasa la como modelo para sensibilizar

> 1o a todos los disenadores de las
d{,genemcm n» niecesidades de las personas
Tiene 3Zafios y esunamujer  con movilidad reduciday gran
deenorme fortalezayalegria  dependencia para enconitrar
de vivir, Pese a los peores ropa practica gue ponerse.
augurios sobre su enferme- «Nos pasamos muchas horas
dad, y en contra. del conseio sentados con aparatos pero,
médico, quise ser madre, y lo ademads, 1a rapa tiene que ser
fue. Por dos veces. Y sushijos  bonita porgue una buena

secrfan sanos y felices junto e
ella y su ntarido. A Virginia le

autoestima avuda ague la
degeneracion sea mucho mds

encanta cuidar su aspecto lentar, dice, optimista.

La imagen muestra una escena intima con sus hijas,
en la que las tres estan leyendo un libro. Las expresiones
son sonrientes; el ambiente, distendido. Nada parece
indicar que Virginia sufre una enfermedad. Y esa imagen
de supuesta “normalidad” es la que Virginia quiere
transmitir con su mensaje.

Si Virginia se presenta como un ejemplo de supera-
cion y de autoestima, Isabel Gemio desempefia el papel
de embajadora televisiva de las personas afectadas por
enfermedades raras, y de sus familiares. Ademas de ser
un personaje publico, Gemio es la madre de un nifio que
sufre una enfermedad rara y, por tanto, entiende perfec-
tamente la problematica de las familias y los retos de las
personas que sufren una enfermedad de este tipo. Por
ello, precisamente, puede presentarse como una exper-
ta. Su legitimidad radica en su formacién como periodista
y en su experiencia personal como madre de un nifio
afectado. La entrevista concedida por Gemio sobre su
nuevo programa, publicada en varios medios de comuni-
cacién, y que se reproduce a continuacién, sirve preci-
samente para colocarla en una posicién de conocimiento
testimonial experto. Personajes publicos como Isabel
Gemio, que se enfrentan a diario a la realidad de vivir
con una enfermedad rara, resultan fundamentales para
ofrecer una informacion mas apropiada y rigurosa de
esta experiencia.
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«No soy una madre coraje»

£5e ha convertido enuna

Isabied Gernio

(Heraldo de Soria, 1-2-2014)

El titular de esta noticia contiene una cita textual de
las declaraciones de Isabel, en que minimiza su protago-
nismo: niega ser una “madre coraje”, y aplica ese califica-
tivo, como se explica en el cuerpo de la entrevista, a
todas las madres “que han tenido que renunciar a su
profesiéon para cuidar a sus hijos y no tienen ayuda”.
Gemio reconoce asi la constante labor de sacrificio de
tantas madres por cuidar a sus hijos enfermos, y deja
implicita una denuncia de su situacién precaria por la
falta de medios. Como en todas las noticias dedicadas al
nuevo programa de Isabel Gemio, la Unica imagen que se
ofrece es la de la presentadora en actitud de posado ante
la cdmara, en relacién social distante con el observador.

Otro de los personajes publicos de particular rele-
vancia en la reivindicacidn de los derechos de las perso-
nas que padecen enfermedades raras es Letizia Ortiz. En
la cobertura informativa ofrecida por la prensa escrita, el
foco de interés es a menudo su actitud o su manera de
vestir, y no su verdadera contribucién al debate social
sobre las enfermedades raras. Asi ocurre, por ejemplo,
en el siguiente fragmento de una noticia publicada en La
Opinion de Murcia (13-1-2014).

fLaincesa Latizia el

Letizia, mas cercanaque
nunca conlos ciudadanos

La princesa echa por teea kos mr&ria;'ias e |3 acusaban de que no = :
flejaba hacer fotos, e pasado viernes posd con un gripo de muenes en Madrid

Entre el titular —“Letizia, mas cercana que nunca
con los ciudadanos”—y la imagen el lector puede percibir
una desconexién o falta de coherencia. La imagen mues-
tra a Letizia en un acto con miembros de la Federacién
Espafiola de Enfermedades Raras. Parece que se trata de
una reunidn de trabajo, puesto que todos los asistentes
estdn sentados alrededor de una mesa, y aparecen equi-
pados con papel y boligrafo para tomar notas. En tanto
que la mayoria de los asistentes dirige su mirada hacia la
princesa, y sonrie, esta mantiene una actitud seria y
extremadamente atenta a lo que el presidente de la
Federacion dice. El gesto de su mano indica su disposi-
cién a tomar notas en cualquier momento (lo que con-
trasta con la actitud relajada del resto de participantes).
En conflicto con esa imagen de circunspecta profesiona-
lidad, el titular trivializa su participacién en el encuentro,
mientras que en el cuerpo del articulo se obvia cualquier
referencia al debate social de las enfermedades raras.

En otras ocasiones, el mensaje del personaje publi-
co resulta alterado en los titulares. Asi ocurre en la si-
guiente noticia, en la que Letizia Ortiz vuelve a ser la
protagonista. En el discurso que impartio para la inaugu-
racidon del Primer Congreso Escolar Internacional de En-
fermedades Poco Frecuentes, celebrado en el colegio La
Salle, de Almeria, Letizia defendia el derecho a la igual-
dad de oportunidades para todos, y reivindicaba la inver-
sidn publica en investigacion para combatir las enferme-
dades raras. En el titular de la noticia que aparecié en el
Diario de Cddiz (25-1-2014), sin embargo, el mensaje se
suavizo, desproveyéndolo de la carga de justicia social
que impregnaba el discurso inicial. La imagen no mostra-
ba a la princesa en el momento de pronunciar su discur-
so (lo que la representaria como una figura con voz pro-
pia y con poder), sino que se la presentaba en su faceta
mas femenina e “institucional”, dando la mano a nifios
de primaria que la esperaban a la salida. Tanto la modifi-
cacién del titular como la seleccion de la fotografia para
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la noticia parecen contribuir a fabricar una imagen mas
sensible, cercana y accesible de Letizia. Las enfermeda-
des raras y su debate quedan, como en muchas otras
ocasiones, en segundo plano.

Doia Letizia pide sensibilidad en los
colegios ante las enfermedades raras

Daffa Letizis sslurda o alumnes de Primaris del eolegia La Salle, ayer en Almeris,

La representacion de las enfermedades raras en la
prensa

La representacion de las enfermedades raras en la pren-
sa suele construirse en relacidon con las personas o el
colectivo minoritario especifico que las sufre. En ocasio-
nes, sin embargo, alguna enfermedad en especial merece
la atencion informativa de los medios, por algin rasgo
que la distingue de las demas. En el siguiente articulo del
periddico El Pais (30-3-2014) se describen los efectos
devastadores de la esclerosis lateral amiotréfica (ELA) y
se denuncia el paulatino desmantelamiento del servicio
de neurologia del hospital Carlos Ill, de Madrid, por parte
de la autoridades sanitarias. Sin una asistencia médica
especializada y continuada, los pacientes de ELA estan
condenados a una muerte segura. Fernando Schwartz,
autor del articulo, critica duramente la actuacién de la
administracion y denuncia abiertamente el abandono vy la
precariedad en la que se encuentran tantos pacientes
afectados por enfermedades raras a causa de los
recortes en la sanidad publica. Sin leer el texto del
articulo, sin embargo, resulta dificil aprehender la ironia
del titular y el significado de la imagen que ilustra la
noticia. La primera parte del titular es meramente
descriptiva: al acrénico referencial ELA le sigue una
expresion nominal reformuladora, “enfermedad rara”,
que delimita su denotacién. Con la segunda parte del
titular, en cambio, se ironiza sobre la consecuencia
ultima de las medidas tomadas por la administracion
sanitaria: la muerte de los pacientes de ELA por la falta
de tratamiento. Salvar el hospital Carlos lll, presentado
en la imagen, es precisamente la clave para asegurar un
futuro a estos pacientes.

Hongital Carlos 10 de Sadridl | s o

Las enfermedades raras también aparecen repre-
sentadas en la prensa cuando se descubre algin nuevo
farmaco o tratamiento que mejora las condiciones de
vida de los enfermos. Asi ocurre en el siguiente caso, en
el que se anuncia la creacion de una nueva medicacion
que retrasa los efectos neurodegenerativos causados por
la enfermedad de Andrade (E/ Comercio (Salud); 16-1-
2014).

UNA NUEVA ESPERANZA PARA
ENFERMOS DE ANDRADE

El titular sugiere la apariciéon de un nuevo trata-
miento para esta dolencia. Se trata de una informacién
que el lector debe inferir. No se comunica explicitamen-
te, sino que Unicamente se sugiere, a través de la expre-
sién “una nueva esperanza”, con la que se comunica una
actitud de moderado optimismo. Merece la pena obser-
var que el titular alude a los enfermos, y no a la enfer-
medad, de modo que los actores sociales a los que va
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dirigido el nuevo tratamiento aparecen explicitamente
construidos en la noticia. El titular los personaliza.

La fotografia, por su parte, es metaférica. Las hue-
llas que progresivamente van desapareciendo hasta
perderse en el mar parecen simbolizar el curso de la
enfermedad, con una pérdida progresiva de las funciones
motoras, hasta la completa inmovilizacion y la muerte de
la persona. La imagen es muy sugestiva, evocativa y poé-
tica, y busca despertar en el observador una serie de
sensaciones que lo conecten emocionalmente con las
personas que sufren la enfermedad.

La falta de informacion y el desconocimiento, inclu-
so por parte de la comunidad médica, de muchas enfer-
medades raras, asi como la dificultad para su diagndstico
y tratamiento, explica que puedan aparecer asociadas a
acontecimientos extraordinarios, tales como un asesina-
to. En el juicio por el caso de asesinato de la enfermera
Laura A.G., la defensa del acusado, su marido, se basaba
en plantear que el fallecimiento de Laura se debia a pa-
decer glucogenosis. El diario Canarias 7 informd pun-
tualmente del juicio a lo largo del primer trimestre de
2014. La primera noticia publicada por el peridédico (14-1-
2014) se reproduce a continuacion:

Comienza el juicio del caso talio. £l magistado presidente acepta des nuevas periciales de la defensa, lo
que eleva la lista de testigos técnicos a 20 % La familia de Laura esta «destrozadar, segun su abogado

o declaro total y absolutaments
Bl enfermero acusado de

matar a su mjer confirmo ayer, en la
o, s

tres acusaciones que le imputan un v
asesinato por con
Eakia y piden 25 afos de prisién.

dos utrologos
aundlirdn 3 os
catediaticos

Frontela y Pere-

fahardera espmioio - Btz S
wzzdhpor wtosavio  Fukern, enel petia espe-
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do Defenss, @ gue astucbara su do-

Como se desprende del andlisis del contenido vi-
sual, no se publica ninguna fotografia de la victima. Las
Unicas imagenes que se ofrecen son del acusado, al llegar
a la sala donde va a celebrarse el juicio (imagen supe-
rior), rodeado de policias y esposado (signos inequivocos
de su detencién y su encarcelamiento). Y también se
proporcionan imagenes con detalles escabrosos y efec-

tistas que pretenden despertar el interés morboso de la
audiencia, tales como mostrar un primer plano de la
mufieca del acusado “con una pulsera de la Virgen”,
como se explica en el pie de foto. Las sucesivas noticias
aparecidas en el periddico, a medida que se desarrollaba
el juicio, abundaban en explicaciones detalladas sobre las
pruebas forenses que demostraban si Laura habia sido
efectivamente envenenada por su marido o si habia
fallecido por causas derivadas de una enfermedad rara.
El discurso sensacionalista creado en torno a este caso
oscurece y desvirtia la vision mds objetiva de las enfer-
medades raras que deberia proporcionarse a la pobla-
cién a través de los medios de comunicacion. Vincular las
enfermedades raras a noticias de sucesos no hace mds
que reforzar su concepcién estereotipada como enfer-
medades extrafias, misteriosas o “anormales”.

La crisis economica y el tratamiento de las enfermeda-
des raras

Con el trasfondo de la crisis econédmica han surgido otros
debates en torno a las enfermedades raras y, en conse-
cuencia, nuevas representaciones discursivas para sus
actores sociales. Por una parte, se sitlan las nuevas ini-
ciativas de microfinanciacién, promovidas por enfermos
e investigadores, para seguir desarrollando tratamientos
en momentos en los que la administracién publica estd
recortando el presupuesto destinado a investigacién
médica. Un proyecto de este tipo es el que se describe en
el siguiente articulo, publicado en el periédico E/ Mundo

(23-3-2014).
Imaginacion
para financiar la
ciencia en crisis

Pacientes e investigadores hacen frente
a los recortes en el presupuesto oficial

La fundacion Stop Sanfilippo, una entidad sin animo
de lucro, fue la asociacidn que se encargd de recaudar los
fondos, a través de la organizacién de actos benéficos y
solidarios. El dinero reunido se usé para financiar el pri-
mer ensayo clinico con terapia genética para tratar esta
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enfermedad en Espafia. Iniciativas como esta prueban
que las asociaciones de afectados han adquirido un pro-
tagonismo cada vez mayor, a medida que las administra-
ciones publicas y la industria reducian su participacién en
la financiacién e investigacién de las enfermedades raras.
La noticia de E/ Mundo posiciona a enfermos e investiga-
dores como los verdaderos impulsores de nuevos pro-
yectos, y quienes, progresivamente, tienen voz y poder
de decisidn en la gestion y tratamiento de la enferme-
dad. Ese nuevo protagonismo se articula discursivamente
en el titular aludiendo a la “imaginacién” (no se especifi-
ca de quién) para financiar la investigacion cientifica en
tiempos de crisis econdmica (implicitamente esta la refe-
rencia a las drasticas reducciones en el presupuesto de la
sanidad publica). El subtitulo especifica que son los pa-
cientes y los investigadores quienes se hallan al frente de
esas iniciativas “imaginativas”. La imagen, por su parte,
muestra a un padre con su hijo enfermo, tumbados en
una cama de hospital, leyendo un libro. Se trata de una
imagen de archivo, pero se usa en el articulo para poner
rostro a quienes en estos momentos estan al frente de la
lucha contra las enfermedades raras: los enfermos y sus
familiares.

También relacionadas con la crisis econdmica se si-
tuan las noticias, no demasiado abundantes en la prensa
escrita, de abierta denuncia de la situacién desesperada
en la que se encuentran los afectados por una enferme-
dad rara, a causa de los recortes sanitarios. En la siguien-
te noticia, publicada en el periddico E/ Mundo (19-1-
2014), tanto el titular como la imagen transmiten un
mensaje critico contundente y demoledor, dirigido a la
sociedad en conjunto.

Enfermos en la cuneta

El titular y la imagen son metaféricos. Con la expre-
sion “Enfermos en la cuneta” se comunica el mensaje de
que los poderes publicos han abandonado a las personas
que sufren una enfermedad rara. El titular estd en rela-
cion de coherencia con la imagen. La foto muestra a Cuca
Paulo, cuya situacién con su hijo Oscar, aquejado de
fiebre Mediterrdnea, se explica en el cuerpo de la noticia.

En la imagen aparece Cuca, apoyada en una pared de
ladrillos, de cuerpo entero y mirando al observador, con
una fotografia de Oscar en los brazos. Frente a ella desfi-
lan figuras borrosas, la gente anénima que pasa deprisa
sin ni siquiera mirarla. De pie frente al muro, Cuca parece
que pida limosna. Su posicidn estatica entre el muro vy la
gente simboliza su vulnerabilidad y su soledad en medio
de una sociedad insensible a su dolor. El mensaje de
denuncia que la imagen connota se articula abiertamen-
te en el texto de la noticia, cuando se afirma que “lo raro
no es la enfermedad, miren la foto. Lo raro es toda esa
gente que pasa de largo”. La sociedad, en general, debe-
ria, por tanto, movilizarse para reivindicar los derechos
sociales mas basicos y solidarizarse con los mas necesita-
dos.

Nuevos discursos y nuevas representaciones

En el debate social en torno a las enfermedades raras
estdn surgiendo nuevos actores sociales, y se aportan
nuevos discursos, mas integradores y mas centrados en
fomentar el respeto y la aceptacién de las diferencias
individuales. Un foro en el que tales valores fueron discu-
tidos, fomentados y promovidos fue el Primer Congreso
Escolar Internacional de Enfermedades Poco Frecuentes,
del que se hicieron eco varias publicaciones escritas. El
Diario de Almeria se ocupd ampliamente del evento. La
cobertura informativa de este medio ofrecié una repre-
sentacion diferente a la habitual del papel desempefiado
por los diferentes actores sociales que participaron en el
encuentro.

Las dos noticias que reproducimos a continuacién
ilustran esta diferente perspectiva narrativa de las en-
fermedades raras. Ambas noticias otorgan prominencia,
tanto en la representacion visual como verbal, a los ver-
daderos protagonistas de las jornadas: los estudiantes.
Los titulares de una y otra noticia colocan, a través de
una estructura sintactica activa con la expresion nominal
“escolares” o “alumnos” como sujeto, a los estudiantes
como las principales figuras del congreso. Otros actores
sociales, como profesores del centro, investigadores, la
princesa de Asturias o incluso el publico asistente, tam-
bién aparecen representados, pero en un plano secunda-
rio. La relevancia informativa se otorga a los alumnos del
centro, a los que se da incluso voz en la segunda noticia:
“Los alumnos dan una leccién sobre enfermedades mino-
ritarias”.
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Noticias como estas contribuyen a cambiar la percepcién
de las enfermedades raras y dan espacio en el debate
social a un mayor nimero de voces y de agentes sociales.
A través de la educacion en las escuelas es posible modi-
ficar estereotipos y prejuicios y fomentar una sociedad
basada en valores universales de igualdad, justicia y res-
peto a la diferencia.

gl Promic s s Salle

Escolares conaceran el diaa diade
persanas con enfermedades ‘raras

® L3 Princesa de Asturias, Letizia Ortiz,
naugurara [a cita el proximo 24 de enero
en el Colegio La Salle Virgen del Mar

[Diario de Almeria, 25-1-2014]

Los alumnos
danuna
leccion sobre
enfermedades
minoritarias
® Estudiantes de diez colegios

celebran el primer Congreso para
dar visihilidad a estos enfermos

sertn s lan acsbcacisoss.

[Diario de Almeria, 26-1-2014]
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CONCLUSIONES

Del analisis cuantitativo

Prensa

Por vez primera, en relacion a nuestros estudios de 2010
y 2013, Andalucia, la Regién de Murcia y Galicia, han
cedido protagonismo a otras, como la Comunidad Valen-
ciana. El diario Levante fue el rotativo destacado en este
sentido. La prensa regional/local sigue sobresaliendo,
junto a la seccién del mismo nombre; pese a ello ABC fue
el diario mas profuso en informaciones sobre Enferme-
dades Minoritarias.

Las piezas informativas van acompanadas de una
imagen, siguen saliendo poco en portada, aunque au-
menta ligeramente este valor. El género destacado: la
noticia, en su mayor parte firmada. El encuadre noticio-
so: realidad social; las principales fuentes y protagonis-
tas: las instituciones y sus representantes.

Enfermedad Rara y afectado/a son las denomina-
ciones preferidas por los periddicos. Si en 2010 la Hemo-
globinuria Paroxistica Nocturna fue la patologia destaca-
da, en el primer trimestre de 2014 ese puesto lo ocupa el
Sindrome de Sanfilippo.

Radio

El relato radiofénico de las Enfermedades Minoritarias,
que se aborda esencialmente en géneros informativos
como la noticia y la entrevista, aparece recogido en ma-
yor medida en diarios hablados y magacines generalistas,
aquella tipologia de programas destinados a la profundi-
zacion en las claves de la actualidad. Se trata de espacios
todo-palabra en los que el discurso informativo prescin-
de de otros recursos del lenguaje radiofénico. Unicamen-
te la musica hace acto de presencia como recurso para la
captacion de fondos de una campafia ligada a FEDER,
ASEM y la Fundacién Gemio.

Las emisoras que se han hecho eco en mayor medi-
da de este asunto han sido las de caracter privado, y por
lo que respecta al impacto informativo por provincias, se
observa que son la Comunidad de Madrid, el Pais Vasco y
Cataluiia las mas activas.

El encuadre informativo hegemdnico utilizado es
aquel en el que la enfermedad se enmarca en un contex-
to de caracter social donde afloran las historias de vida y
los actos de solidaridad e interés humano. Por ello, las
tematicas a las que mayoritariamente aluden las infor-
maciones radiofénicas, son las referidas a eventos y ac-
tos sociales.

En las entrevistas en directo, asi como en las decla-
raciones registradas, sobresalen como actores los fami

liares, seguidos de cerca por las Asociaciones y Fundacio-
nes. Algunos personajes publicos despuntan igualmente.

En este sentido, no aparecen los afectados por la
enfermedad como fuentes directas. La denominacion
que mas se escucha para referirse a los enfermos es
aquella en la que se da el nombre propio del sujeto,
ademads de diferentes expresiones como “personas con
una enfermedad” o “mi hijo”. Igualmente se utilizan los
gentilicios para referirse a los enfermos.

La denominacién mas reiterada es la de Enferme-
dad Rara, aunque en el interior de las piezas informativas
se hace uso habitualmente de otras expresiones junto a
ésta.

Television

A la vista de los datos obtenidos en este informe, es
posible concluir respecto al tratamiento que las televi-
siones nacionales, autondmicas y locales otorgan a las
informaciones sobre las Enfermedades Raras, lo siguien-
te:

Durante el primer trimestre del 2014, las Enferme-
dades Raras han ocupado otros espacios televisivos dis-
tintos a los informativos. Este es un dato que se observd
durante 2013 y que se ha consolidado. En el guion de los
magazines se ha hecho comun la aparicidon de testimo-
nios de afectados y sus familias: Sdlvame Diario (Tele 5),
Espejo Publico (Antena 3), Corazén (TVEL) y El Programa
de Ana Rosa (Tele 5).

Los magazines aportan de forma inequivoca un tes-
timonio dramético de la situacién econdmica familiar. La
enfermedad pasa a un segundo plano, siendo las necesi-
dades econdmicas y la peticién de recursos para adquirir
algin complemento ortopédico o farmacoldgico lo que
justifica la intervencién televisiva. Las ayudas se indivi-
dualizan (al afectado) en contra de la colectivizacién de
los ultimos afos (a las asociaciones, fundaciones, etc.).

Se ha afianzado la informacién sobre las Enferme-
dades Raras tanto en el ambito nacional como autonémi-
co, pero los medios publicos son los mas interesados en
emitir contenidos sobre esta realidad.

Los niflos aparecen como protagonistas principales
en la mayoria de estas informaciones, y se muestran
como el epicentro del problema aunque queda afectada
toda la familia. La personas adultas con enfermedades
raras aparecen en escasa ocasiones.

La realizacion televisiva es respetuosa de forma
mayoritaria con los menores, utilizado recursos de ocul-
tacién y angulos de cdmara con la intencién de preservar
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la intimidad del menor. Son los magazines los programas
que mas abusan de los planos cortos y detalles de los
menores, ademds de incidir visualmente en el estado
emocional de sus progenitores.

De forma general, los temas mas frecuentes se re-
fieren a los problemas derivados de la crisis y de los re-
cortes a la Ley de la Dependencia, asi como la peticion
de ayudas para la investigacion basica y clinica. Los tra-
tamientos efectivos a estas enfermedades y las noticias
explicativas Unicamente de la enfermedad estdn muy
poco presentes.

Del analisis cualitativo

Hemos realizado un repaso a la representacion discursiva
de las enfermedades raras, de los afectados, de los alta-
voces y de los investigadores en el discurso periodistico
espafiol. Exponemos a continuacién algunas de las prin-
cipales conclusiones con la intencién de que se pueda
abrir un debate que conduzca a la mejora de la informa-
cién sobre EPF:

Las enfermedades:

= Es clara la prevalencia del adjetivo ‘raras’, aun-
que también aparecen alternativas. Los medios
de comunicacion son permeables a otras pro-
puestas |éxico-semanticas de los movimientos
asociativos.

= Es habitual observar el uso de distanciadores
hacia el concepto ‘raras’ en el discurso periodis-
tico, lo que indica que se es consciente de que
puede conllevar interpretaciones inadecuadas.

= La acumulacidn de adjetivos al hablar de EPF ex-
presa muy bien su perfil: patologias complejas y
muy graves, en gran medida.

= Llas ER estan asociadas, en enumeraciones, a
otras patologias crdnicas, graves y mds conoci-
das. Es un indicador de que han conseguido un
hueco en el discurso publico sobre salud y en-
fermedad. Aun asi, hay confusiones y solapa-
mientos entre las que son o no son EPF.

= El mes de enero de 2014 ofrece una amplia pre-
sencia de menciones a patologias especificas.
Las descripciones periodisticas de algunas de
ellas no siempre son aclaradoras. Sin embargo,
se aprecian técnicas de divulgacion para apro-
ximar el tema a los lectores: comparaciones, co-
loquialismos, parafrasis y aclaraciones.

= Hay una asociacion directa de enfermedades ra-
ras con enfermedades caras. De esta asociacién
se deriva un marco argumentativo con una im-
portante trascendencia ética y que determina,
por ejemplo, si ha de invertirse en investigacion

para pocas personas o si ha de invertirse en tra-
tamientos que no curan, pero paralizan o ralen-
tizan una enfermedad.

Las personas y sus familias:

= Uno de los problemas mas importantes en el
discurso periodistico es que, en ocasiones, se si-
gue observando esa suerte de metonimia segun
la cual las personas con ER también son raras.

= El propio discurso de los pacientes y de sus re-
presentantes promueve a veces esta metonimia,
lo que nos conduce a una especie de discurso
autodiscriminatorio.

= Sigue habiendo una conexién, en el desarrollo
de las narraciones periodisticas, de las EPF con
la caridad, la pena o la condescendencia. En ese
mismo sentido, parece que las personas con ER
no aportasen beneficios, sino que fuesen recep-
toras simplemente de los mismos.

= La hiperdramatizacién no ayuda a ofrecer una
imagen mds normalizada de las personas afec-
tadas con una EPF.

= El nombre propio acerca el problema. No es in-
frecuente verlo en titulares, especialmente en la
informacion sobre nifios con ER. Ahora bien, el
tradicional interés de los medios por los casos
concretos tiene un riesgo evidente: olvidar la si-
tuacion general.

= Al hablar sobre salud y enfermedad, las metafo-
ras siempre encuentran un lugar en las narra-
ciones. La busqueda de diagndstico o de trata-
miento como peregrinaje es uno de los marcos
metafdéricos mads especificos de las personas con
EPF. Pero también aparece la batalla como reac-
cién ante la enfermedad o el viaje como espe-
ranza.

Los altavoces:

=  Los altavoces cumplen una funcién de visibiliza-
cion que ha resultado determinante en el caso
de las EPF en Espafia. Favorecen, por lo normal,
una imagen mas positiva y también mas norma-
lizada de los pacientes y de sus familias.

=  Ahora bien, también hay riesgos, como que la
causa que ha de defenderse quede eclipsada
por esos altavoces, aunque sea en contra de su
voluntad.

= Hemos observado un ejemplo de eclipse en el
caso de las informaciones sobre el movimiento
‘Todos somos raros. Todos somos Unicos’.

= En cuanto a SAR la Princesa de Asturias, apre-
ciamos igualmente ejemplos en los que el dis-
curso periodistico alivia su vinculacion a la causa
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o atenua igualmente el tono de sus reivindica-
ciones (no utilizando la idea de equidad o de de-
recho a la educacion).

La investigacidn y los investigadores:

= La informacién sobre ER incluye con frecuencia
progresos en la investigacion. El uso de técnicas
innovadoras es una herramienta de gran valor
para todos los que estdn relacionados con este
tipo de patologias. También se asocia las EPF al
prestigio.

=  Falta asumir mayores cuotas de responsabilidad
por parte de los periodistas a la hora de infor-
mar adecuadamente sobre las fases y, por lo
tanto, sobre los tiempos de la investigacion.
Hemos encontrado informacidon confusa, por
ejemplo, sobre los ensayos clinicos.

Los politicos y la gestion sanitaria:

=  Es necesario realizar un seguimiento informativo
de las promesas que realizan los responsables
politico-sanitarios. El discurso demagdgico tam-
bién aparece.

= Laimplicacién afectiva de los politicos mediante
un discurso solidario puede esconder una acti-
tud condescendiente y poco efectiva desde el
punto de vista de la toma de medidas.

= la intencionalidad a la hora de no tomar medi-
das politicas y de gestion que faciliten el acceso
de las personas con EPF a diagndsticos o trata-
mientos aparece representada, por ejemplo,
mediante la idea de ‘olvido’.

=  Por fortuna, las enfermedades raras o poco fre-
cuentes son consideradas ya un grupo cohesio-
nado y de referencia en el discurso de los gesto-
res politico-sanitarios.
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