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1. Introduccion al reportaje periodistico

El presente trabajo fin de grado ha sido abordado desde un género que destaca por su
grandeza a la hora de profundizar en un tema: el reportaje periodistico. Precisamente, el
hecho de decidir realizar un trabajo de estas caracteristicas fue motivado por la posibilidad
que ofrece a la hora de poner en practica los conocimientos adquiridos, a lo largo de los

cuatro afios de formacion universitaria, para el desarrollo de la profesion periodistica.

Pastora Moreno (2000: 169) explica que el periodismo, como método de
interpretacion de la realidad social, se sirve de géneros periodisticos que cumplen
diferentes funciones para responder a las necesidades sociales. En consonancia con esta
afirmacion, el reportaje es un género informativo que nace para dar respuesta a un publico
que demanda informacion mas alla de la que se tiende a recoger en una noticia, donde
prima la inmediatez informativa. Asi, el reportaje permite ahondar mucho mas en las
informaciones, abriendo paso a la interpretacion de los hechos y la explicacion de las
causas, antecedentes y consecuencias que pueden derivarse del mismo. Tal y como
explica Begona Echevarria (2011:19): “Si la noticia es una fotografia de la realidad, el
reportaje es una radiografia de la misma, una posibilidad de diagnostico que el periodista
ofrece al lector.” De este modo, la investigacion se convierte en la caracteristica

fundamental que diferencia al reportaje de cualquier otro género.

A pesar de la comparativa con la noticia, el reportaje no esta obligado a cubrir los
hechos noticiosos de actualidad, sino que sus temas pueden tratar cuestiones permanentes
en la sociedad. Esta linea de reportaje ofrece al lector un mayor conocimiento del mundo
que le rodea. Siguiendo esta idea, y con la finalidad de acercar al lector a la realidad que
viven miles de nifios en Andalucia, el tema que aborda el presente reportaje es el cancer
infantil. Asimismo, la eleccion de este género posibilita profundizar a la hora de narrar
los hechos, enriquecer la informacion mediante una gran diversidad de fuentes y tratar
varios aspectos correspondientes a un mismo tema. En palabras de Sonia F. Parrat (2003:
31), “el periodista selecciona un aspecto muy limitado y trata de tocar todos los puntos
dentro de ese campo especifico. Para ello puede hacer uso de la primera persona o relatar
su propia experiencia para atrapar al publico, pero el grueso del reportaje esta en la
informacién obtenida a través de entrevistas, la observacion directa o una buena

documentacioén”.



La libertad de este género propicia que la extension del reportaje pueda ser muy
variable ya que no cuenta con unos limites — maximos ni minimos — prestablecidos. Esto
ofrece un abanico amplio de posibilidades al lector, ya que puede encontrar desde
reportajes con un numero inferior a las cien lineas hasta libros que conforman un
reportaje. En este caso, ha sido compuesto de varias paginas, algo propio de las revistas

especializadas.

Otra de las caracteristicas mas destacables es su estructura libre y compleja,
alejada de los esquemas caracteristicos de los géneros puramente informativos, puesto
que es un texto capaz de hacer vivir al lector las historias reales que recoge, asi como
seducir con el lenguaje a la vez que informa. Por tanto, podemos afirmar que nos
encontramos ante un género que persigue incitar a la lectura y atraer al lector. Ademas,
Pastora Moreno (2000: 178) sostiene que el reportaje puede incluir otros géneros en su
estructura narrativa, especialmente la entrevista, asi como es posible combinar la
narracion con la descripcion. En consonancia con este aspecto a destacar, Eduardo
Ulibarri (1994:23) insiste en que “el reportaje engloba y cobija a las demas formas
periodisticas. Tiene algo de noticia cuando produce revelaciones; de crénica cuando
emprende el relato de un fendmeno; de entrevista cuando transcribe con amplitud
opiniones de las fuentes o fragmentos de didlogos con ellas. Se hermana con el andlisis
en sus afanes de interpretar hechos, y coquetea con el editorial, el articulo y la critica
cuando el autor sucumbe a la tentacion de dar sus juicios sobre aquello que cuenta o
explica”. Sin embargo, pese a la relaciébn que establece Ulibarri con los géneros
interpretativos y de opinion, encontramos apropiado enfatizar que estamos ante un género
objetivo en el que no cabe la opinidn del periodista, a no ser que hablemos del periodismo

de inmersion.

De esta forma y, atendiendo a las exigencias de objetividad y fidelidad a la
realidad, el periodista encuentra en este género un espacio a través del cual profundizar
en diversas tematicas, pudiendo plasmar su capacidad expresiva y experimentando

nuevas formas de composicion.

Algunos autores han procedido a definir este género informativo en base a
diversos criterios. Martinez Albertos (1984:334) entiende que el reportaje “Es el relato
periodistico — descriptivo o narrativo- de una cierta extension y estilo literario muy
personal, en el que interesa explicar como han sucedido unos hechos actuales o recientes,

aunque estos hechos no sean noticia en un sentido riguroso del concepto”.



Siguiendo la misma linea, Martin Vivaldi (1993: 65) lo define como un “relato
periodistico esencialmente informativo, libre en cuando al tema, objetivo en cuanto al
modo y redactado preferentemente en estilo directo, en el que se da cuenta de un hecho o

suceso de interés actual o humano”.

Para Eduardo Ulibarri (1994:38), se trata del “género periodistico que indaga con
distintos grados de profundidad, valiéndose de multiples fuentes y métodos, sobre hechos
o situaciones de interés publico para dar a conocer su existencia, relaciones, origenes o

perspectivas, mediante el empleo de diversas estructuras y recursos expresivos”.

Destacando su estilo literario, Alex Grijelmo (2014:64) lo define como “un texto
informativo que incluye elementos noticiosos, declaraciones de diversos personajes o
testigos, ambiente, color, y que, fundamentalmente, tiene caracter descriptivo”. A su vez,
este autor destaca la infinidad de variedades de reportajes que podemos encontrar. En el
caso del trabajo que nos ocupa, se trata de un reportaje de interés humano y social ya que,
ademas de centrarnos en el colectivo de nifios que padecen cancer infantil, también
plasmamos los servicios que ofrece de la Unidad de Oncohematologia Infantil del

Hospital Universitario Virgen del Rocio de Sevilla.

Aun resultando ardua la tarea de elaborar una definicién concreta, todos los
autores citados hacen referencia a rasgos acertados. Llegados a este punto, es evidente
que no es necesario que se produzca un hecho concreto, sino que basta con que el
periodista posea la voluntad de profundizar en un tema para elaborar un buen reportaje.
De este modo, el profesional encuentra a disposicion un sinfin de temas que,
habitualmente, no se tienen en cuenta por no ser hechos noticiosos. Asimismo, es
imprescindible que el reportaje combine diversos recursos expresivos. Begofia Echevarria
(2011:23) destaca que la narracion y la exposicion compiten entre si como los mas
usuales, pero también se utilizan la descripcion y el dialogo. Todo ello, enfatizando el

valor de un profundo ejercicio de investigacion.



2. Cancer infantil, en datos

El cancer en Espafia es una de las enfermedades con mayor incidencia y, aunque no es
destacable el numero de casos de cancer en menores, esta enfermedad adquiere mayor
sensibilidad cuando se trata de nifios y adolescentes. Actualmente, y desde una
temporalidad anual, se diagnostican en el pais aproximadamente 1.100 casos nuevos de

cancer en la infancia (0-14 afios) y mas de 400 en adolescentes.

El informe titulado Estdndares y Recomendaciones de las Unidades Asistenciales
del Cancer en la Infancia y Adolescencia, publicado en 2015, recoge lo siguiente:
“Concretamente en Espafia, supone la segunda causa de muerte en la infancia y la
adolescencia, superada unicamente por los accidentes, y es la primera causa de muerte
por enfermedad en los mayores de un afio de vida. Aun asi, gracias a los considerables
avances experimentados en las Gltimas décadas, mas del 75% de los nifios y adolescentes
tratados de cancer pueden superar esta enfermedad, y ciertos tumores especificos pueden
ser curados casi en su totalidad, aumentando de esta manera la supervivencia de esta

enfermedad de manera considerable”.

Teniendo en cuenta que la mayoria de los casos requieren ingreso, es importante
traer hasta aqui la Carta Europea de Derechos de los Nifios Hospitalizados. Dicha Carta,
que fue aprobada en 1986, contiene 23 derechos basicos que garantizan la prestacion de
una atencion adecuada a su edad y sus necesidades. Algunos de los derechos recogidos
son: Derecho del menor a recibir informacion adaptada a su edad; Derecho de los padres
arecibir todas las informaciones relativas a la enfermedad y al bienestar del nifio; Derecho
al acompafiamiento de sus padres el méximo tiempo posible durante su permanencia en
el hospital; Derecho de los padres o de la persona que los sustituya a expresar su
conformidad con los tratamientos que se aplican al nifio; Derecho a disponer durante su
permanencia en el hospital de juguetes adecuados a su edad, de libros y medios
audiovisuales; Derecho a poder recibir estudios en caso de hospitalizacion parcial

(hospitalizacion diurna) o de convalecencia en su propio domicilio.



3. Justificacion e interés del reportaje

La salud se constituye como un bien esencial en la vida de cualquier persona, sobre todo
cuando falta. A menudo, tendemos a brindar en honor a esta, sin detenernos a pensar en
como cambiaria nuestra vida si, de un dia para otro, la perdiésemos. Y por supuesto, qué
repercusion tendria en nuestros senos familiares porque, cuando un integrante padece una

enfermedad grave, este mal afecta a todo el conjunto.

En base a lo expuesto, comenz6 a llamarme la atencion la posibilidad de realizar
un reportaje sobre una enfermedad que supusiera un antes y un después en quienes la
padecen. Ademas, mi desconocimiento respecto a temas de salud, enfatizaron aun mas
mis ganas por investigar acerca de una enfermedad que me llevase a poder poner en
practica todos los métodos aprendidos para la obtencion de informacion. Finalmente, me

decanté por abordar el cancer infantil.

El tema elegido me daba la oportunidad de fusionar mi interés por el periodismo
cientifico y el periodismo humano. Para ello, ademas de la informacién técnica que
conlleva el tratamiento del cancer, ha sido fundamental contar con numerosas historias
personales, permitiendo asi que el lector pueda empatizar con el relato de las familias. Tal
y como menciona Alex Grijelmo (2014:69): “Los niimeros son frios. Los personajes,
calidos. Por tanto, con la adecuada mezcla entre unos y otros podemos templar nuestro

texto”.

Otro de los motivos que me han traido hacia esta temadtica es que la sensibilidad
que despierta el cancer infantil provoca que tanto la atencion ofrecida, por parte de las
Unidades hospitalarias, como el entorno en el que se encuentran los menores, sean
variables importantes de dar a conocer. Puesto que no todos los hospitales gestionan por
igual sus servicios, ha sido fundamental enfocar el tema del reportaje en un centro
hospitalario concreto. Tras una investigacion previa y, por proximidad, me decanté por la
actividad asistencial que se lleva a cabo en la Unidad de Oncohematologia Pediatrica del
Hospital Universitario Virgen del Rocio de Sevilla que, ademaés, es centro de referencia

en el tratamiento de sarcomas y trasplantes de médula.

El delimitar mi informacion, a la obtenida del centro sanitario sevillano, ha
permitido hacer un seguimiento de manera mas exhaustiva. De igual manera, ha
favorecido la obtencidn de relatos de experimentados profesionales sanitarios que guian,

a pacientes y familiares, durante los largos periodos de hospitalizacion.



A pesar de que el 14 de febrero se celebre el Dia del Nifio del Cancer, y aunque
todos los medios se hagan eco de ello, este gran reportaje adquiere relevancia porque,
ademads de ofrecer datos precisos, acaba con todas las macabras estigmatizaciones que
puede haber respecto a una planta en la cual son tratados miles de nifios anualmente. Por
tanto, mediante el reportaje de profundidad, no solo nos alejamos de informaciones
superficiales, sino que nos adentramos en una realidad desconocida para muchas personas
y tratamos aspectos de la enfermedad que, normalmente, no tienen hueco en las agendas

mediaticas.

Una vez expuestos los motivos que dan inicio a la elaboracion de este trabajo, es
importante destacar que no todo es fruto de una mera idea. Si atendemos a Ulibarri
(1994:44), este explica que el reportaje “puede comenzar con un chispazo repentino que
interrumpe nuestro suefio, pero solo cuajara tras una tarea mas sistematica y pensada, a la

que debemos aportar habilidades, disciplina y método”.



4. Objetivo del reportaje

Con la elaboracion de este reportaje, pretendemos abordar un tema de gran sensibilidad,
que unicamente conocen con mayor profundidad quienes se encuentran afectados o se
dedican a tratar el cancer infantil. Por lo que hay varios objetivos a destacar, todos igual

de importantes.

Principalmente, al tratarse de una enfermedad sobre la cual recae cierto tabu,
perseguimos averiguar la realidad del cancer en la actualidad. Ademas, tal y como hemos
venido anunciando, damos voz a los pacientes y familias para que cuenten sus
experiencias acerca de una enfermedad de la que tanto asusta hablar. No solamente
intervenimos en aspectos médicos, sino que también ha sido importante conocer las

repercusiones que genera en el nicleo familiar y qué supone enfrentarse al cancer infantil.

Otro de los aspectos que nos ha traido hasta este tema, ha sido el de visibilizar la
profesionalidad y el ambiente en el interior de las unidades que atienden a este tipo de
pacientes. En concreto, dado que nos hemos centrado en un centro sanitario, dar a conocer
el funcionamiento de la Unidad del Hospital Universitario Virgen del Rocio, asi como la
implicacion de sus profesionales. En este punto, no solo nos referimos a la actividad
asistencial, sino que también reflejamos la preocupacion por la Unidad a la hora de ofrecer
a los pacientes, mediante actividades educativas o de ocio, la posibilidad de que continten
la vida que debe tener un nifio. Para ello, también ha sido importante destacar las

iniciativas de las asociaciones colaboradoras con el hospital.

El empleo de un estilo narrativo en la redaccion del reportaje se corresponde con
otro de los objetivos. Detras de todos los datos que se recogen respecto al cancer en nifios
y adolescentes, hemos querido destacar que el cancer esconde rostros e historias reales de
personas que han pasado por los distintos escenarios que presenta una enfermedad como
esta. Para ello ha sido fundamental contar con el testimonio de pacientes que han
finalizado de manera exitosa el tratamiento, pero también de quienes han sufrido una

recaida.

Sin mas, nuestros objetivos se engloban dentro de la necesidad de dar a conocer
qué se esconde detras del cancer porque es una realidad que, indirectamente, nos rodea y

en la cual, cualquiera de los presentes, nos podriamos ver envueltos de manera directa.



5. Metodologia

La metodologia usada para la elaboracion del reportaje se basd, primeramente, en la
busqueda de informacion sobre la enfermedad. Para la obtencién de datos, fue
fundamental recurrir a organismos oficiales y asociaciones que tratan el cancer. Mientras
que la informacién mas genérica (sobre tipos de tumores, tratamientos, efectos
secundarios) fue recopilada a través de articulos cientificos o paginas especializadas,
como la del Instituto Nacional del Cancer. Asimismo, con el objetivo de disponer de una
radiografia general del Hospital Universitario Virgen del Rocio, resultd imprescindible la

busqueda de noticias y visitas a sus paginas webs.

Todo ello me propici6 los conocimientos necesarios para saber como enfocar las
entrevistas con cada uno de los especialistas, con quienes comenc¢ a establecer contacto.
Mi idea de empezar entrevistando a los profesionales, era poder conocer la gestion y el
funcionamiento de la Unidad de Oncohematologia y, por ende, conseguir centrar las
entrevistas con los pacientes y familiares en aquellos aspectos més relevantes. Debido a
la situacion que ha supuesto la covid-19, la mayoria de las entrevistas han sido realizadas

via telefonica, aunque la idea inicial era mediante un encuentro cara a cara.

A pesar de la obtencion de documentacion inicial, el texto esta conformado — casi
en su totalidad — por la informacion obtenida a través de las entrevistas ya que, al estar el
tema centrado en un hospital concreto, la tnica via de acceso a la informacidn necesaria

era mediante los testimonios de los profesionales que atienden a diario el cancer infantil.

Para contar con testimonios reales, requeri la busqueda -por redes sociales- de las
asociaciones que colaboran con el HUVR. De esta forma, a través de la lectura de
comentarios, pude llegar a familiares de nifios con céncer, asi como con algunos de los
propios pacientes. Irene Rodulfo y Elena Huelva son dos adolescentes que han vivido
largos ingresos en planta. Actualmente, Elena ha vencido el cancer, pero debe seguir en
consultas de seguimientos para detectar una posible recaida. Es el caso de Irene, quien ha
sufrido una recaida, con tres metastasis, tras meses después de haber vencido un
Osteosarcoma. En lo referido a familiares, Esther Ruiz y Vanessa Montes son dos madres
de nifas pequenas que, aunque con dos finales muy distintos, han sido fundamentales

para dar vida al relato.

Sus generosos testimonios me han brindado la capacidad de empatizar con las

situaciones por las que han pasado y, gracias a unas entrevistas que se convertian en largas



conversaciones, he podido reconocer el aprendizaje personal que supone una enfermedad

de este calibre.

Todas las entrevistas realizadas aparecen resefiadas al final de la memoria,
excepto los casos en los que no ha sido posible atribuir con nombre y apellidos a las
fuentes y, por tanto, respetar la dinamica empleada. Por este motivo los mencionamos a

continuacion:

= Madre de M.A.
Madre de una paciente hospitalizada por recaida, tras un trasplante de médula 6sea
en el afio 2019.
[Entrevista presencial 12 de marzo de 2020]

= Amparo
Enfermera del Hospital de Dia.
[Entrevista presencial 12 de marzo de 2020]

= Carmen
Enfermera del Hospital de Dia
[Entrevista presencial 12 de marzo de 2020]

= José Antonio
Supervisor de enfermeria en la Unidad de Oncohematologia Pediatrica del
Hospital Universitario Virgen del Rocio.
[Entrevista presencial 12 de marzo de 2020]

La imposibilidad de llevar a cabo cualquier movimiento, debido al confinamiento,
ha causado que las fotografias hayan sido cedidas por las personas entrevistadas y
descargadas de paginas de Facebook de las asociaciones Andex y AEetc, bajo
autorizacidon previa. Aunque el reportaje también se compone de imagenes de autoria
propia, puesto que, en las dos visitas que hice a la Unidad, pude llevar a cabo la toma de

algunas fotografias.

Esta fase de documentacion ha tenido una duracion de tres meses porque
entendiamos que era, de especial relevancia, obtener toda la informacion y testimonios

previamente a la elaboracion del reportaje.

Asimismo, la bibliografia consultada, acerca del reportaje, ha sido un punto de
apoyo importante a la hora de enfrentarnos a la redaccion de este, ya que hemos tenido

en consideracion los criterios propios de un reportaje humano.



El paso final ha sido su maquetacion con el programa QuarkXPress, acto en el que
ha prevalecido la preocupacion por generar una buena estética visual para sumergir al

lector en una lectura mas amena.



6. Estructura del reportaje

El reportaje se compone de varias partes, separadas entre ellas por una simbologia facil
de reconocer. Las primeras lineas comienzan con la historia de Irene Rodulfo, donde se
recogen los hechos que llevaron a la joven hasta las puertas del Hospital Universitario del
Virgen del Rocio. Este relato se presenta como hilo conductor hacia la Unidad de Gestion

Clinica de Pediatria, servicio que incluye la Unidad de Oncohematologia Infantil.

A partir de este momento se ofrece al lector una descripcion de la planta de
hospitalizacion y, posteriormente, se abre paso a los datos mas técnicos sobre la Unidad
de Oncohematologia. Puesto que en esta se hace una division entre las espacialidades que
tratan el cancer infantil, ha sido conveniente hacer una distincion entre Hematologia y
Oncologia. Esta separacion ha permitido exponer, con claridad, las estadisticas de las
leucemias y la situacion actual de esta enfermedad. Seguidamente, se realiza el mismo

procedimiento con Oncologia.

Nuestro reportaje también recoge los tipos de tratamientos a los que acceden los
pacientes, pues se trata de una Unidad que administra desde los mas convencionales hasta

los mas modernos.

Con caracter mas ludico, ha sido conveniente destacar la actividad de la asociacion
de padres colaboradora, Andex, asi como todas aquellas iniciativas docentes y de ocio
con las que nifios y adolescentes ocupan las horas del dia. El apoyo psicolédgico, requerido
a lo largo de toda la enfermedad, ha sido otro de los puntos que ha conformado la

estructura del reportaje,

Y, en ultima instancia, hemos dedicado un espacio a tratar uno de los aspectos
mas desconocidos del cancer infantil: los efectos secundarios, que ha contado con la
actividad que lleva a cabo la Asociacion Espafiola para los Efectos del Tratamiento del

Cancer (AEetc)

Aunque a simple vista puedan parecer datos técnicos, la idea principal ha sido
alternar informaciones suaves y duras para conseguir dinamismo en el relato. Por este
mismo motivo, y para darle un enfoque humano, ha sido importante plasmar historias
reales de pacientes y familiares. Asi como también se han resaltado experiencias de los
profesionales. Pues tal y como menciona Alex Grijelmo (2014:73), “el periodista hara
bien en emplear a lo largo del reportaje citas, anécdotas, ejemplos, descripciones, asuntos

de interés humano. No hay que olvidar tampoco el truco literario de esconder algunos



hechos para ponerlos sobre la mesa en el momento en que pueden alcanzar un mayor
efecto. De esta manera, no solo facilitamos la lectura, sino que logramos captar la atencion

del lector a través de situaciones e historias desconocidas para ¢€l.

Siguiendo las pautas del género, detrés de la elaboracion del reportaje se esconde
un amplio trabajo de documentacion, en el que han primado las entrevistas en profundidad
con la finalidad de aunar la mayor cantidad de informacion. Del mismo modo, la
inclusion de fotografias ha posibilitado presentar el entorno que rodea a pacientes y
familiares, asi como ha permitido mostrar los rostros de las personas que hay detras de

las historias abordadas.



7. Dificultades y retos

El proceso de documentacion me llevd a enfrentarme a la primera de las dificultades.
Cuando comenzd la investigacion en busca de datos estadisticos o informaciones
oficiales, me encontré con informaciones desactualizadas. El propio Plan Integral de
Oncologia de Andalucia, publicado en la pagina de la Consejeria de Salud y Familias,
abarcaba los afnos 2007-2012. Ademas, el cercar el tema de mi reportaje a la Unidad que
asiste esta enfermedad en el Hospital Universitario Virgen del Rocio, dificultd la
obtencion de datos porque las informaciones publicadas, sobre el funcionamiento de esta,
eran escasas. Por este motivo, tras ser consciente de las dificultades a las que me
enfrentaba, decidi optar por comenzar a buscar profesionales sanitarios a los que poder
realizarles entrevistas, método que me llevaria a la obtencion de esos datos que parecian

resistirse.

El momento de mayor incertidumbre llegd con la covid-19, en las primeras
semanas de marzo, cuando me dijeron que probablemente no podria acudir al hospital
puesto que ya se habia comenzado a restringir el acceso. Mis ganas de intentar seguir
adelante con el reportaje provocaron que, antes de que la situacion se complicase mas,
pudiese adentrarme en la Unidad de Oncologia y conocer el ambiente, asi como
presenciar algunas de las actividades con los nifios. Ademas, logré hacer algunas de las
entrevistas y que, otros profesionales, me facilitaran su numero de teléfono. Hasta ahi
llegd mi presencia en la Unidad, puesto que el 16 de marzo fue decretado el estado de

alarma en Espaiia.

Estas breves pero imprescindibles visitas al centro hospitalario me enfrentaron a
una situacion a la que no habia tenido que atender con anterioridad. Desconocia el como
abordar entrevistas a madres que tenian a sus hijos hospitalizados y cuyo tono de voz
temblaba en cada palabra que pronunciaban. Sin duda, fue un aprendizaje. Puesto que,
posteriormente, me enfrentaria al testimonio de una madre cuya hija habia fallecido y, a
pesar de realizar la entrevista por teléfono, tuve que poner en practica la leccion aprendida

en la planta de la Unidad.

Al finalizar mis visitas al hospital, comenzé el reto de realizar las entrevistas
porque, a pesar de llevarlas a cabo por teléfono, eran mas frias y, con la modalidad de
teletrabajo, algunas de las fuentes personales me atendian con mayor brevedad. En alguna

ocasion, llegué incluso a intuir estrés. A esto se han sumado casos de personas con las



que concretaba hora y dia y, posteriormente, no atendian el teléfono. Aunque han sido los
minimos. Conforme iba adquiriendo mas informacion, ampliaba la necesidad por llegar
a mas especialistas. La unica opcion que me ha quedado para cubrir estas lagunas de
conocimiento ha sido que, los propios profesionales, hiciesen de canal para llegar a

realizar esas otras entrevistas.

Si embargo, esta dindmica de trabajo no era posible para acceder al testimonio de
pacientes y familiares. Aprovechando las oportunidades que ofrece Internet, a través de
opiniones en paginas de asociaciones, contacté con padres de afectados por el cancer
infantil. Y en el caso de pacientes, Elena Huelva fue localizada a través de redes sociales

que, a su vez, me llevo hasta una de sus compaiieras de la Unidad, Irene Rodulfo.

Al haber realizado la mayor parte de las entrevistas de manera telefonica, ha sido
necesario atender a las emociones de los entrevistados mediante el tono de voz, ya que

este método no permite analizar los gestos.

Este escenario ha supuesto que, ademas, las fotografias incorporadas en la
maquetacion del reportaje hayan sido cedidas por los entrevistados. En el caso de las
asociaciones, a pesar de tener las imagenes publicas en sus redes sociales, al tratarse de

menores, he estimado oportuno solicitar la autorizacion de su uso con fines académicos.

Finalmente, es importante puntualizar que casi todo lo hemos llevado a cabo en
un marco de desinformacion total sobre las condiciones en la realizacion de los trabajos

de fin de grado, debido a la covid-19.



8. Conclusiones
A partir de este trabajo fin de grado podemos puntualizar varias conclusiones.

En primer lugar, y en referencia al cancer infantil, ha sido posible conocer el
estado real de la enfermedad en nuestro pais. En las tltimas décadas han aumentado los
avances en pruebas diagndsticas y tratamientos, pero contintia siendo la primera causa de
mortalidad infantil por enfermedad. Los cientificos que, hoy en dia, se encuentran en la
busqueda de una posible via de prevencion, han podido confirmar que el diagnodstico
precoz y la recepcidn de tratamientos en unidades con experiencia tienden a incrementar
los niveles de supervivencia. Todas estas variables han supuesto el incremento de casos
curados, pero, a su vez, han desembocado en la aparicion de secuelas a largo plazo y
problemas de salud asociados que pueden requerir asistencia sanitaria de por vida. Si
embargo, las propias familias que pasan por esta enfermedad desconocen que existe un

camino, no siempre de rosas, que recorrer tras la curacion.

El reportaje hace posible la desmitificacion de la vulnerabilidad de este colectivo
que, a pesar de tratarse de pacientes inmunodeprimidos, siempre mantienen la positividad
y las ganas de vivir con una sonrisa. La enfermedad supone el enfrentamiento de
profesionales, pacientes y familiares a momentos muy duros, pero no se trata de una
Unidad triste y caracterizada por el sufrimiento puesto que, tanto nifios como padres,
desarrollan un espiritu de lucha para ganar la batalla. Ademas, algo compartido por todos

los testimonios es el aprendizaje que supone el enfrentamiento a esta enfermedad.

Por otro lado, en cuanto al funcionamiento de la Unidad del Hospital Universitario
Virgen del Rocio, muestra el valor del trabajo multidisciplinar por parte de los
profesionales, quienes tienen una destacada vocacion. Los esfuerzos por alcanzar la
curacion de niflos y adolescentes, de manera que sus vidas se vean minimamente
alteradas, se convierten en la mision principal por parte del equipo sanitario. Ademas, se
cumplen los derechos manifestados en la Carta Europea de los Derechos de los Nifios y
las Nifias Hospitalizados. Sin embargo y, aunque los vinculos emocionales con nifios y
adolescentes son evidentes, la Unidad de Oncohematologia Pediatrica estd mas enfocada
en nifios que en adolescentes. Reflejo de ello es la ausencia de un profesorado preparado

para atender a este grupo, o actividades de ocio dirigidas a su entretenimiento. Sin



embargo, la necesidad por cubrir cualquier carencia, por parte de los adolescentes, ha

propiciado la iniciativa de ‘Planta Zero’.

Asimismo, la labor llevada a cabo por las asociaciones colaboradoras, Andex y
AEetc, son dos pilares fundamentales en la Unidad. Andex ofrece todo tipo de apoyo
social a pacientes y familias, y AEetc, encauza su mision en el tratamiento de los efectos
secundarios del tratamiento. A estas se ha sumado, puntualmente, Fundacion Aladina con
la finalidad de reacondicionar la Unidad para que las estancias de los pacientes ingresados

sean mas agradables.

En lineas generales, podemos concluir mencionando que el cancer infantil hoy no
es sindnimo de muerte en nuestro pais. No obstante, la falta de informacion lleva a la
sociedad a ideas equivocadas o transmision de mitos que, inicamente, son derribados si

la enfermedad te mira de cerca.
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