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Resumen

La presente investigacion aborda el tratamiento informativo y visual que la
prensa otorga a los mds de tres millones de personas que padecen alguna enfermedad
rara en Espafia. Bajo los postulados de la teoria de los encuadres visuales o visual
frames se desvela la construccion del discurso periodistico sobre este colectivo de
ciudadanos en situacion de dependencia tendentes a una alta vulnerabilidad,
comprobando si se limitan los valores ético-sociales, asi como su posible exclusion
social. Los resultados obtenidos mediante el analisis de contenido y empleando técnicas
de regresion lineal multiple, apuntan al empleo de la espectacularidad del cuadro clinico
como valor noticia.

Palabras clave: analisis de contenido, encuadres visuales, discapacidad, enfermedades
raras.

Abstract: The present research focuses on the information and visual treatment of over
3 million patients affected by rare diseases in the Spanish press. Following the
postulates of the visual frame theory, the present study reveals the construction of a
journalistic discourse on this collective of dependent and highly-vulnerable citizens —
determining

whether ethic and social values are therefore limited, as well as social exclusion in this
collective. The results obtained in the present study by means of content analysis and
multiple linear regression techniques point out the use of the spectacularity of the
clinical condition as a news value.

Keywords: content analysis, visual frames, disability, rare diseases.
1. Introduccion

Las Enfermedades Raras (ER) son patologias de baja prevalencia que afectan en
Espafia a mas de 3 millones de personas, y en Europa segun datos de la iniciativa
europea no gubernamental sobre las enfermedades raras (Eurodis.org), mas de 30
millones de personas, entre el 6% y el 8% de la poblacion europea, pueden sufrir alguna
de estas enfermedades con mds o menos grado de afectacion. En los 27 Estados
miembros de la Union Europea esta cifra representa aproximadamente 246.000 personas
por enfermedad, la mayoria de ellas (alrededor de un 80%) son enfermedades genéticas.
La denominacion de ER implica una prevalencia de menos de 5 casos por cada 10.000
habitantes. Aunque desde hace pocos afios la terminologia “ER” se viene empleando en
ambitos sanitarios y sociales, ya antes en medios de difusion era comun el uso de
apelativos tan dispares como ‘“enfermedades poco comunes”, “enfermedades
minoritarias” o “patologias extrafias”. El término “raras”, que se acufié en torno a la
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prevalencia, no refleja la verdadera gravedad en términos de morbi-mortalidad y
discapacidad, que ademads se desconoce en la mayoria de los casos.

En la actualidad hay catalogadas entre 6.000 y 8.000 enfermedades raras
distintas, y en su gran mayoria suelen ser cronicas u ofrecen un prondstico poco
favorable. Otras son canceres poco frecuentes, enfermedades autoinmunes,
malformaciones congénitas o enfermedades toxicas e infecciosas, entre otras categorias.
Aunque bajo esta denominaciéon se incluyen miles de enfermedades, sin embargo
individualmente presentan caracteristicas muy dispares.

No se debe olvidar que el concepto de ER se ha establecido como un término
“paraguas”, para facilitar la actuacion en un grupo muy heterogéneo de enfermedades,
en el cual se incluyen enfermedades cuya frecuencia es siempre baja pero en un espectro
que abarca prevalencias muy dispares, de diversa etiologia y dificiles de clasificar.
Aparecen en grupos etarios muy diferentes y con frecuencia sin opciones terapéuticas
curativas, AVELLANEDA, A; IZQUIERDO, M; TORRENT-FARNELL, J; RAMON,
J.R, (2007: p.179).

Las ER son con frecuencia muy invalidantes, y comparten ciertas caracteristicas.
Segun el Instituto de Investigacion de Enfermedades Raras (iier), dependiente del
Instituto de Salud Carlos III, todas estas afecciones tienen en comun que presentan
muchas dificultades diagnosticas y de seguimiento, tienen un origen desconocido en la
mayoria de los casos, existen pocos datos epidemioldgicos, son enfermedades que
plantean dificultades en la investigacion debido a los pocos casos, carecen en su
mayoria de tratamientos efectivos, y por ultimo como objeto principal para esta
investigacion, conllevan multiples problemas sociales.

1.1. La discapacidad y las ER como objeto de investigacion

Desde el punto de vista de la comunicacidon social, las ER necesitan en los
medios un espacio tedrico consolidado, en especial aquel que defina el tratamiento
discursivo de estas patologias (y el de la discapacidad). El tratamiento de la
discapacidad en los medios ya ha sido objeto de investigacion, RIUS. I; SOLVES. J,
(2009), asi como también SOLVES. J; CASTANOS. A; MUNOZ. A; MERCADO. M.
(2008), DIAZ. L, (2007), NAVARRO, et al, (2004), EGEA. C, (2004), CASADO. D,
(2001), DEL RIO. P, (1986, 1998), y finalmente BENAVIDES. J, (1991). Y aunque de
forma mas concreta la representacién discursiva de las ER, es analizada por BANON.
A, (2007: p.9), la especificidad de la discapacidad debido a las patologias de baja
prevalencia y sus encuadres noticiosos en los medios, carecen de una reflexion
adecuada.

La imagen que ofrecen los medios sobre los afectados de ER (y como estos se
ven representados), sus reivindicaciones, necesidades y novedades cientificas, sin duda
merece una teoria sobre el tratamiento noticioso especifico, asi como una correlacion de
contenidos tanto cualitativo como cuantitativo, investigacion hasta ahora no abordada.
De la misma forma que, las personas con discapacidad a titulo individual, asi como sus
representantes, consideran que el trato que reciben en los medios no es bueno, DIAZ.
L, (2007: p.189), la imagen que proyectan los medios respecto de las ER corre el
peligro de caer en los mismos estereotipos, prejuicios y discriminacion basado en el
desconocimiento. Aunque sobre esta cuestion, los medios de comunicacion tratan a las
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personas con discapacidad y las discapacidades de una manera excesivamente
simplificadora, estereotipada, superficial y/o errénea, SOLVES, J; CASTANOS.A;
MUNOZ. A; MERCADO. M, (2008: p.12), la difusién televisiva de forma masiva,
como por ejemplo los Juegos Paralimpicos, esta favoreciendo progresivamente y de
forma positiva la imagen que la sociedad en su conjunto puede tener de las personas
con discapacidad, MERCADO. M; SANCHEZ. S; GUARDIOLA.S, (2010: p.13).

Seglin la Comision Europea, las enfermedades raras también se denominan
enfermedades huérfanas, y son huérfanas del interés de la investigacion, del mercado y
de las politicas de salud publica. Son los medios de comunicacion los encargados de dar
visibilidad a las ER, pero es necesario comprender bajo qué criterios se desarrolla esa
presencia mediatica, algo que surgird de su andlisis discursivo y epistemoldgico, ya que
la enfermedad es una realidad muy compleja no solo desde el punto de vista médico y
cientifico, sino también desde el punto de vista discursivo, BANON, A, (2007: p.190).
En este sentido, para establecer las actuaciones compensatorias especificas en la
prestacion de servicios que las personas con ER precisan, es necesario conocer el papel
de los medios de comunicacion ante este grupo socialmente minoritario y altamente
vulnerable.

1.2. Visual frames: la representatividad de las ER

La fotografia de prensa desarrolla un papel muy importante dentro de los
llamados “contenidos noticiosos”, pudiendo ejercer efectos cognitivos y afectivos
diferenciados sobre el publico, COLEMAN, R (2002). Por ello, desde el punto de vista
informativo, las imagenes proporcionan una informacion adicional sobre el tema que es
informado, reforzando ademas la informacién ya presentada, sin olvidar que pueden
hacer que el soporte informativo sea visualmente mas agradable y, por tanto, accesible
para el publico, GIBSON, R; ZILLMAN, D; SARGENT, S, (1998). Y es que las
noticias que incorporan ambos tipos de informacion (textual y visual) son mds
accesibles para el publico, llaman mas su atencion, son comprendidas mejor y se
genera un mejor recuerdo de aquello que ha sido informado GIBSON, R; ZILLMAN,
D; (2000: p. 355-366), y KNOBLOCH, S; HASTALL, M; ZILLMAN, D; CALLISON,
C. (2003: p.3-29).

Pero, las fotografias muchas veces son utilizadas para transmitir a los lectores
aquellas ideas que dificilmente pueden ser planteadas por escrito, pudiendo llegar
incluso a danar o perjudicar simbolicamente a ciertos grupos sociales mediante su
asociacion con aspectos negativos, MUNIZ, C; IGARTUA,J.J; OTERO, J.A. (2005: p.
566). En ese sentido, junto a la cualidad informativa, las fotografias también pueden
producir otros efectos de tipo cognitivo, alterando la percepcion del publico de la
informacion narrada COLEMAN, R. (2002), FISHMAN,J; MARVIN, C.M. (2003: p.
32-44), GIBSON, R; ZILLMAN. (2000), GIBSON, R; ZILMAN, D; SARGENT, S.
(1998); WALKMAN, P; DEVITT (1998: p. 302-311).

Es evidente, por el nuimero de publicaciones sobre andlisis de contenido, que el
framing ha estado unido a los aspectos textuales. Por ello, es muy importante recordar la
gran importancia que la informacién visual tiene para limitar o encuadrar esa
informacion; es lo que se denomina “visual framing”. Asi, en el framing no sélo actiia
la informacion textual, sino que son las imagenes las que pueden complementar o
condicionar la informacion presentada, RHEE, J.W. (1997: p. 26- 48). Por ello, dichas
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imagenes constituyen un punto a través del cual se pueden identificar los diferentes
encuadres noticiosos, TANKARD, J.W. (2001: p. 95-106). Podemos considerar por lo
tanto que, los encuadres noticiosos textuales “fextual frames” serian aquellos que
tradicionalmente se han analizado y que, estdn presentes en los textos de las noticias,
mientras que los visuales "visual frames” son los que se transmiten a través de las
imagenes que acompanan la informacion, MESSARIS, P; ABRAHAM, L; NELSON,
T.E; KINDER, D.R. (1996: p. 1055-1078). Por ello, es de esperar que dentro de las
imagenes también se puedan hacer patentes ciertos “encuadres visuales”,
conformados a partir de las relaciones mantenidas por los elementos que aparecen
reflejados en las imdgenes, MUNIZ, C; IGARTUA, I.J; OTERO, J.A. (2006: p. 103-
128).

Existen diferentes investigaciones donde se destaca que los grupos sociales
mas vulnerables suelen verse representados en los medios de una forma negativa y
mucho mds prejuiciosa que los miembros de la mayoria, GREENBERG, B.S;
MASTRO, D; BRAND, J. (2002: p. 333-351). Al hilo de las investigaciones sobre la
representacion de las minorias bajo criterios iconograficos, respecto al tratamiento
visual de las ER en la prensa espafiola, se descubre que esta representacion visual va
dirigida a lo emocional, nos persuade con mayor eficacia, y nos llega de modo global
sin que muchas veces seamos conscientes de las inferencias y los detalles que captamos
inconscientemente. En muchas ocasiones al lector solo le llega el titular y la fotografia
seleccionada, FORNIELES, J; BANON, A. (2011).

1.3. Objetivos de la investigacion.

Mediante esta investigacion se presenta ocupar un espacio inexistente en el
estudio del tratamiento informativo de las personas con ER y de sus familias en la
prensa espaiola, como se articulan las noticias relativas a esta realidad, asi como los
temas y las imagenes que acompaian a las noticias. También es objetivo de este trabajo,
crear un marco inicial metodologico y procedimental con el que activar nuevas
investigaciones sobre la comunicacion visual de las ER en la prensa, asi como
contribuir a trasferir este conocimiento cientifico, hasta ahora no tratado.

1.3.1. Hipoétesis de estudio

Una vez fijadas las bases tedricas, la investigacion que aqui se presenta pretende realizar
el andlisis de contenido bajo una perspectiva cuantitativa, ademas de los encuadres
tematicos y visuales que sobre las noticias sobre ER han aparecido en la prensa espafiola
en el espacio cronoldgico considerado. Para ello se plantean las siguientes hipotesis:

H1. Existen diferencias entre los distintos periddicos (gratuitos o de pago) espafioles a
la hora de presentar las enfermedades raras a través de las fotografias de sus noticias.
H2. No existe una equidad informativa sobre ER en las distintas comunidades
autonomas.

H3. Se presenta una dependencia estadisticamente significativa entre el enfoque
tematico y los encuadres visuales presentes en las noticias sobre ER.

H4. Se presenta una dependencia estadisticamente significativa entre el tipo de
periddico (gratuito o de pago) y el enfoque tematico y los encuadres visuales presentes
en las noticias sobre ER.

2. Método
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2.1. Muestra de contenidos

El andlisis se centra en las noticias publicadas en los periddicos espafioles
durante el periodo del 1 de enero de 2009 al 31 de julio de 2010, un total de 19 meses,
espacio temporal suficientemente amplio para la adquisicion de datos estadisticos
representativos. Se examinaron informaciones en todas las secciones de los periddicos
excepto, deportes, cultura y ocio. Son un total de tres periddicos generalistas nacionales,
El Pais n=5 (2,2%), El Mundo n=5 (2,2%), y ABC n=7 (3,0%), también tres portadas de
prensa gratuita, Qué! n=10 (4,3%), 20 Minutos n=5 (2,2%) y ADN n=4 (1,7%). Por otra
parte, se han considerado la agrupacion de distintos periddicos en funcion de su
tipologia, “diarios médicos o especializados” n=28 (12,1%), “prensa regional o local”
n=146 (62,9%), “prensa y revistas deportivas, culturales y de ocio” n=8 (3,4%), y
finalmente “otros periddicos generalistas nacionales” n=12 (5,2%). De este modo se han
obtenido 230 noticias de las 10 tipologias de peridédicos distintos durante estos 19 meses
sondeados.

Los escritos analizados proceden de agencias, periddicos generalistas, gratuitos,
nacionales, internacionales, regionales, y especificos de medicina en las que se
presentan fotografias relativas a informaciones sobre enfermedades raras. También se
ha tenido en cuenta las versiones electronicas de estos diarios, ya que estos ayudan a
completar el mapa informativo del pais. Para la revision de los periodicos considerados
se procedid a la localizacidon de noticias, entrevistas, reportajes, breves y, monograficos
que considerara como tema principal las ER, las personas que las padecen, sus
familiares u organismos publicos o privados sensibles. La clasificacion de los
periodicos ha sido completa; es decir, no se ha seleccionado ninguna muestra especifica,
sino que se han considerado vélidos todos y cada una de las piezas sobre ER en el
periodo indicado.

Libro de codigos y codificacion de datos

Tras la seleccion de un sistema de categorias, se ha elaborado un libro de
codigos (codebook) mediante el software SPSS v.17.0, donde se especificé como debia
evaluarse cada criterio. En la presente investigacion el libro de codigos se establecera
bajo criterios de claridad y precision, descrito con las siguientes variables o codigos de
analisis, ya que se trata de un manual de instrucciones en el que se establece cual es la

naturaleza del corpus, qué contiene, para qué sirve, como interpretarlo o desde

qué perspectiva abordar su lectura, escucha o visualizacion GAITAN, J.A;

PINUEL, J.L (1998: p. 305). Para ello, en la tabla 1, se han estimado las

siguientes 7 variables:
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CATEGORIAS VARIABLES

1. I identificacion wnidad Numérica (escala)
2. Fecha de publicacion dd/'num/aaaa
3. Pentadico (FER) El Pais, El Mundo, ABC, Cueé!, Mimatos, ADN, (DME)diarios médicos o

especializados, (PRL)prensa regional o local, (FDCO)prensa v revistas
deportivas, culturales v de ccio, (OPG)otros periodicos generalistas nacionales.

4. Tipe de publicacion (TF) (1) De pago, (2) gratuitc
5. Enfoque tematico de las ER (1) Acciones y reivindicaciones de pacientes, familisres, instimiciones,
(textual frames) (ET) asociaciones o fundaciones. (2) Avances médicos v cientificos destacables. (3)
Espectacularidad scbre la rareza del fenotipo clindco. (4) Alusiones a
problemas de marginacidn. (3) Alusicnes a la Ley de 1a Dependencia. (6)
Demostracicnss de superacion personal. (7) Eventos institucionales
6. Encuadre visual de las ER (1) Imagen individual de mencr afectade. (2) Imagen individual de adulto
{visual frames) (EV) afectado. (3) Afectado en presencia familiar. (4) Famihiares o representantes de
afectados. (3) Investigador, genetista o médico. (6) Investigador, genetista o
meédico acompafiado de afectado. (7) Imagen del afectado con cuidader. (8)
Personaje de relevancia social, politica o coltural. (9) Personaje de relevancia
social wo cultural acompariade de afectado. (10) Representante institucional,
fundacicnes v organizaciones sociales. (11) Otros
7. Localizacion geoprafica del (1) Andalucia, (2) Aragon. (3) Prnncipado de Asturias, (4) Islas Baleares, (3)
personaje de la noticia (LG) Cananas. () Cantabria, (7)Castilla-La Mancha, (8) Castilla v Leon, (%)

Cataludia, (10) Commmdad Valenciana, (11) Extremadura, (12) Galicia, (13)
Conumidad de Madrid, (14) Begicn de Murcia, (15) Commnidad Foral de
Navarra, (18) Pais Vasco, (17)La Bicja. (18) Ceuta. (19) Melilla.

Tablal. Elaboracion propia

2.1.1. Prueba de fiabilidad de intercodificadores

Se considera establecido, que la calidad de una investigaciéon de andlisis de
contenido depende casi en su totalidad de la fiabilidad en la codificacion. Tal y como
sugieren WIMMER, R.D y DOMINICK, J.R. (1996: p. 184), si el andlisis de contenido
ha de ser objetivo, sus mediciones y procedimientos tienen que resultar fiables, y
ademas considerando la objetividad ya que, el analista debe basar su juicio en la
informacion que presenta el documento a analizar y no en las inferencias propias como
usuario de la comunicacion, IGARTUA.J.J, (2006: p. 214). Para esta investigacion
sobre los encuadres en prensa de las ER, se ha considerado necesario realizar una
prueba de fiabilidad interjueces, para lo cual se seleccionaron la totalidad de las noticias
n= 230, que fueron analizadas por dos licenciados en periodismo (Universidad CEU-
Cardenal Herrera de Valencia y de la Universitat de Valéncia), que no habian
participado en la codificacion de los datos anteriores. Tras la fusion en la misma matriz
de los datos obtenidos por estos interjueces y los originales, se emplearon dos criterios; 1
coeficiente de Pi (1) de Scott (-1, o, +1), que resulté de 0°69, asi como el porcentaje de
acuerdo observado para realizar los calculos de fiabilidad 74%.

Es necesario indicar que la tunica variable que no cumplid los criterios de
fiabilidad segin los estandares establecidos fue en “alusion a problemas de
marginacion” en la que se descubrid un acuerdo observado de tan s6lo 52°36% y una Pi
de Scott de 0’41, (NEUENDOREF, 2002).

3. Resultados y discusion
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En contestacion a la hipdtesis 1(H1), al realizar un contraste de hipotesis X2,

queda patente la significacion estadistica entre el periddico que produce la noticia sobre
ER y el encuadre tematico (fextual frame) de dicha noticia. Asi, [X2 (54, n = 230) = 95.
583, p<.0007], induce a concluir que existe una asociacion entre ambas variables, lo que
abre el debate ético por el que se cuestiona la homogeneidad en la linea editorial de los
distintos periddicos a la hora de dirigirse a este grupo social minoritario.
Por su parte, en cuanto a la informacién fotografica (visual frame), presentada por las
distintas portadas espafiolas, la investigacion descubre que existe una clara
diferenciacion entre los distintos periddicos y la informacion visual o fotografica que
aparece [X2(90,n=230)=171. 184, p<.0005].

En resumen, se puede afirmar que no todas las portadas hace el mismo uso de la
informacion derivada de las personas que padecen enfermedades raras y sus
familias. En la tabla 2, se puede observar el numero de noticias presentes en los
periddicos analizados, teniendo en cuenta las distintas variables incluidas en los
encuadres textuales y visuales.

VISUAL FRAMES
PERIODICO Variables
M @ @@ e O @ @ @® & e T O 10 a4y
El Pais 3 1 - - - 1 - - - 3 - 2 - - - - - -
El Mundo - 2 3 - - - - - - 3 - - - 1 - 1 -
ABC, 2 2 - - - 3 - - 2 2 - 2 - 1 - - -
Qué! 7 - - - - - 3 - 2 3 - - - 1 - 3 1
20 Minutos 1 - 4 - - - - 4 - - - - - 1 - - -
ADN - 1 - - - 1 2 1 1 - - 1 - 1 - - -
DME 6 17 4 - - - 1 2 - - 1 15 1 1 1 7 -
PEL 4 23 62 1 2 02 12Q10 8 46 12 23 3 2 4 4 33 -
PDCO 3 1 1 - - 3 - - 1 1 1 1 - 3 1 - -
OPG 6 2 2 - - 2 - - - i 3 - 1 - 1 1 - -
Total, n= 52 49 T8 1 203 1817 15 &4 17 44 5 I M4 7T 44 1
Fracuencia %o 238 21 il4 4 9 13E TEQTI 65 276 T3 9 22 £l & 3 1% 4

Diferencia por dianes; <, 0001

Tabla 2. Elzboracion propia

Tras la obtencion de los resultados, se observa que la diferencia significativa de
cada periddico frente a las noticias sobre ER se hace patente. Asi, los encuadres
noticiosos sobre la “espectacularidad sobre la rareza del fenotipo clinico”, estan en su
mayoria presentes en la prensa regional o local n=62 (25,4%), encuadre mas comin en
todas las portadas analizadas, n=76 (31%). En segundo lugar, las noticia relativas a las
“acciones y reivindicaciones de pacientes, familiares, instituciones, asociaciones o
fundaciones” también en la prensa local n=24 (8,3%). El encuadre noticioso menos
comun es de las alusiones a la marginacion n=1 (0,4%).

En cuanto a los encuadres visuales, son mas habituales las fotografias que
muestran a los afectados en presencia familiar n=64 (27,6%), siendo también los
periddicos regionales o locales los que mayor sensibilidad muestran frente a esta
realidad social. Las fotografias menos comunes en prensa escrita son aquellas que

260



muestran a las personas afectadas junto a su cuidador personal. Son estos ultimos, los
cuidadores o asistentes los que presentan una menor presencia en el proceso de
visibilidad de las ER en la prensa. En este sentido resulta necesario indicar que las
noticias que aluden a la Ley de la Dependencia (Ley 39/2006, de 14 de diciembre,
Promocién de la Autonomia Personal y Atencion a las personas en situacion de
dependencia), es casi residual, n=2 (0,9%), algo que resulta contradictorio por el alto
grado de dependencia que muestran las enfermedades raras.

Respecto a la localizacion geografica de los personajes de la noticia, en la tabla 3
se muestran los resultados numéricos del ntimero de noticias, teniendo en cuenta
también la tipologia del periddico (pago o gratuito). Se obtiene unos resultados que
indican que tan so6lo se han analizado 18 (7,82%) noticias en los periodicos gratuitos,
frente a los 212 (92,17%) de pago. Tal y como se cuestionaba en la hipdtesis 2 (H2), se
descubre que no existe equidad informativa sobre las ER en la totalidad de las
comunidades autonomas en Espafia. Andalucia es la comunidad que presenta un mayor
nimero de noticias sobre los encuadres noticiosos analizados, n= 69 (30%). La
Comunidad Valenciana con n= 10 (4,3%), Madrid n= 34 (14,8%) y Catalufia n= 22
(9,6%) en cuanto a grandes comunidades. En el extremo opuesto la ciudad de Melilla y
La Rioja n= 1(0,4%), datos que confirma un desigual interés informativo por los
afectados de estas patologia minoritarias.

Localizacion geogrifica (LG) »=230

Noticias 1) (1P

Andalucia 69 (30%)  64(928%) | 5(7.2%)
Aragin 4 (1,7%) 4 (100%) 0
Principado de Asturias 4(1,7%) 4 {100%) ]

Islas Baleares 7 (3%) 6 (83.7) 1(14.3%)
Canarias 7(3%) T {100%) 0
Cantabria 6 (2.6%) G (100%) 0
Castilla-La Mancha 3(2,2%) 3 {100%) 0

Castilla v Ledn 20(8,5%)  16(94.1 %) [ 1(5.9%)
Cataludia 22 (9.6%) 20 (909%) | 2(9,1%)
Comunidad Valenciana 10 (4,3%) 8 (80%) 2(20%)
Extremadusa 3 (1.3%) 3 (100%3) 0

Galicia 0 (3.9%) T(77.8%) | 2(222%)
Comunidad de Madsid 34 (14,8%) 31 (91,2%) | 3 (8,8%)
Region de Murcia 12(5,2%) 12(100%) |0
Comunidad Foral de Navarra 3(1.3%) 3 (100%) 0

Pais Vasco 10 (4,3%)  9(90,0%) 1 (10%)
La Rinja 1 {0.4%) 0 1 {100%)
Ceuta 3 (1.3%) 3 (100%) 0

Melilla 1 {0.4%) 2 (100%) 0

Total n=2130 n=112 n=18%§

Tabla 3. Elaboracién propia

Respecto a la posible asociacion significativa entre el (textual frame) y los
(visual frame) presentes en las noticias propuestas tal y como se cuestionaba en H3, en
los dos 230 casos se descubre una alta dependencia, [X2 (60, n = 230) = 159. 397,
p<.005]. Se rechaza por lo tanto la hipdtesis nula y se puede afirmar que existe una
asociacion significativa entre las variables tratadas. Estos datos presentan una realidad
periodistica sobre las ER, sefialando la evidencia de una correlacion entre la tipologia de
los encuadres textuales y las fotografias que presentan esos articulos. El trato
periodistico y las tendencias ético-sociales dependen por lo tanto de forma individual de
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las redacciones estudiadas, sin que se haya descubierto una accidon conjunta hacia este
colectivo desfavorecido.

Enfogue Temitico o= 230 n M DT Pago Gratuito
Acciones v rervindicaciones de pacientes, familiares, cn 7 A4 F2000 A0
mam'un:i:n.:e-:-. 450C1aclones o ﬁm%a:ioue&. 7= 141 1,896 H(39%) 8 (40%)
Avances médicos v cientificos destacables. 40 7,12 1,844 48 (22,9%) 1 {3%)
Espectacularidad sobre la rareza del fenotipo clinico. 76 7.24 1,900 73 (15.7%) 3 (25%)
Alusiones a problemas de marginacién 1 8.00 .00 1 {5%) 0
Alusiones a la Ley de la Dependencia 2 800 00 2(1%) ]
Demostraciones de superacidn personal 32 747 2048 31 (14.8%) 1 {5%)
Eventos mstitucionales 18 706 1,552 13 (6,2%) 5 (25%)

Encunadre visnal n=230

Imagen individual de menor afectado. 17 706 17298 12 (3,7%) 5(25%)
Imagen individual de adulto afectado. 15 6,73 2120 12 (5.7%) 3 (15%)
Afectado en presencia familiar. 64 725 2330 81 (29%) 3 (15%)
Familiares o representantes de afectados. 17 835 862 17 (8.1%) 0
vestigador, genetista o médico. #7090 1750 42 (20%%) 2(10%)
iﬂf;::::fgoadcj genetista o médico acompafiado de 5 8.20 1.005 5 (24%) 0
Imagen del afectado con cuidador. 2 8.00 000 2 (1%) ]
Perscnaje de relevancia scctal, politica o cultural 14 6.86 2.476 11 (5.2%) 3(13%)
Personaje de relevancia social y/o cultural acompafiado . - - T 7 20,00
de afectado 7 8,20 051 7(3.3%) 0
Rlepreseut.aure_msum:lmnl fundaciones u 44 743 1336 41 (19.5%) 3 (15%)
organizaciones sociales
Otros 1 731 000 0 1 (5%)

Tabla 4. Elaboracidén propia

Para descubrir si existe una dependencia estadistica entre la tipologia del
periddico (gratuito o de pago) y los encuadres textuales o visuales, es decir, si esta
diferencia tipologica condiciona el discurso que sobre las ER se proyecta desde estos
periddicos se ha utilizado el contraste de hipotesis X2 y tablas de contingencia. Asi, en
contestacion a la hipotesis H4, se comprueba de forma empirica que efectivamente
existe una dependencia entre las variables consideras, obteniéndose la conclusion de que
segun se trate de un perioddico gratuito o de pago, el tratamiento informativo de las ER
es claramente distinto [X2 (6, n = 230) = 13. 482, p<.036]. Con respecto a los encuadres
visuales, es mucho mas acentuada la dependencia estadistica entre esta tipologia de
prensa y la representacion fotografica que estos periodicos otorgan a los afectados con
ER y sus familias, [X2 (10, n = 230) = 30. 359, p<.001]. En la tabla 4 se puede apreciar
el niimero total de noticias para cada tipo de periddico, dependiendo del encuadre
textual y visual de las noticias. En estos datos se indica que la “espectacularidad sobre la
rareza del fenotipo clinico” aparece como el encuadre noticioso mas empleado por los
periddicos de pago, n=73 (15,7%), siendo en los gratuitos una presencia menor, n=3
(25%).

Los datos obtenidos en este estudio establecen de forma novedosa el tratamiento
que la prensa espafiola estd ofreciendo a los pacientes con ER. Por el momento no es
posible establecer una relacion causa-efecto entre el tratamiento que la prensa efectia
sobre las personas con ER y la percepcion que la sociedad tiene sobre este tipo de
patologias. Sin embargo, esta investigacion supone un primer paso para la evaluacion de
los efectos de los encuadres noticiosos de las ER de forma mas extensiva, asi como el
punto de partida de estudios sobre otras posibles variables predictorias.

Mediante estos resultados se viene a demostrar que las Enfermedades Raras y
sus protagonistas son ya parte evidente de la comunidad. Por ello, el proceso de
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integracion de estas personas en la sociedad pasa por aceptar un correcto tratamiento
noticioso en la cobertura informativa. Su adecuada difusiébn podria favorecer
progresivamente y de forma positiva la imagen que la sociedad en su conjunto puede
tener de las personas con enfermedades de baja prevalencia. No hay duda que las ER
plantean un enorme reto para los sistemas publicos de salud, demandando costosas
pruebas genéticas, nuevos tipos de intervencion, multiplicidad de especialistas, y
también un enfoque sincero y ético en los medios de comunicacion social.
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