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RESUMEN

En la Comunidad Europea, una enfermedad rara (ER) esta definida como aquella cuyo rango de
incidencia no supera los 5 casos por cada 10.000 habitantes. No obstante, estos bajos niveles
de afeccién enmascaran la realidad de mas de 3 millones de personas en todo el mundo. Hasta
el momento, se han registrado mds de 7.000 enfermedades con estas caracteristicas. A pesar
del creciente aumento de informacidn sobre las ER, las patologias de baja prevalencia siguen
siendo todo un misterio tanto para profesionales sanitarios, como para la sociedad en general.
Las dificultades para adquirir un conocimiento de calidad sobre las ER han provocado que
practicamente ninguna de estas afecciones haya encontrado una cura o un simple tratamiento
efectivo.

Los medios de comunicacién juegan asi, un papel clave, pues la difusién de contenidos sobre
estos temas puede repercutir directamente en nuevas lineas de financiacién, favoreciendo el
desarrollo de investigaciones cientificas y, por ende, en la creacién de nuevos tratamientos.
Los medios se convierten en el altavoz de los derechos de todos los sectores implicados en el
proceso de una ER.
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ABSTRACT

A rare disease (RD) is considered by the European Union as a disease whose incidence range
does not exceed 5 cases per 10,000 inhabitants. Nevertheless, this low rate of affection means
that more than 3 million people around the world suffer this reality. So far, there are more
than 7,000 diseases considered as rare. Despite the increasing information about rare
diseases, low prevalence pathologies remain a mystery for both health care professionals and
for society in general. The difficulties in acquiring quality knowledge about RD have meant that
virtually none of these conditions have found a cure or simple effective treatment.

Media plays a key role, since the dissemination of content on these issues can have a direct
impact on new lines of funding, facilitating the development of scientific research and,
therefore, the creation of new treatments. Media has become the loudspeaker of the rights of
all sectors involved in the process of an RD.
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1. INTRODUCCION Y JUSTIFICACION DEL REPORTAIJE

La siguiente investigacidn periodistica tiene como tematica principal el estudio de las
enfermedades raras (ER) o también denominadas poco comunes. Y en especial, determinar
cual es el papel que juegan los medios de comunicacién en la difusién y el conocimiento de
estas.

Una ER esta definida como aquella patologia cuyo rango de afeccidn no supera los 5
casos de cada 10.000 personas en la Comunidad Europea. Se estima que casi el 90% de estas
son de origen congénito, y segun los datos de la Organizacion Mundial de la Salud, existen
aproximadamente entre 5.000 y 7.000 ER diferentes. Todas estas cifras, se traducen en
enfermedades huérfanas a la espera de una cura o un tratamiento para los mas de 3 millones
de personas a las que afectan en todo el mundo.

La propia Federacién Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER) asegura que uno de
los primeros retos a los que se enfrenta un paciente con una ER es el desconocimiento global

gue envuelve a la misma patologia. En este sentido, las ER han sido un gran tabu tanto para la
comunidad cientifico-sanitaria como para la sociedad. La informacidn, en su mayoria, ha sido
muy escasa, desactualizada y en numerosas ocasiones, errénea. Con el acceso a internet, esta
situacion ha ido revirtiendo, pues las dificultades para acceder a una mayor informacién han
disminuido notablemente, tal y como afirma el director del Instituto de las Enfermedades
Raras del ISCIll (Madrid), el doctor Manuel Posada, en una de las entrevistas del presente

proyecto. Sin embargo, como se observard a lo largo del reportaje, todavia existen numerosas
carencias comunicativas e informativas por resolver.

Las familias con algin miembro afectado por una ER se ven obligadas en la mayoria de
las ocasiones a salir de sus provincias para encontrar un tratamiento adecuado
(aproximadamente un 40% de los casos, segun estima FEDER). Ademas, el estudio anual de
Necesidades Sociosanitarias de las personas con Enfermedades Raras y sus Familias afirma que
un 35% de las personas afectadas por patologias de baja prevalencia no esta satisfecha con el
grado reconocido de discapacidad que se le otorga.

Otro de los agravantes es la falta de apoyo a los laboratorios y centros de
investigacion. Segun los ultimos datos presentados por la Confederacion de Sociedades
Cientificas de Espafia, desde 2009, y hasta el ejercicio del ultimo afo, ha habido un recorte
presupuestario en el campo de la investigacion de unos 20.000 millones de euros. Dicho déficit
ha influido directa e indirectamente en todos los componentes de la sociedad espafiola, pero,
en especial, a los afectados de ER, dependientes de los avances de dichas investigaciones. En
relacién a este problema, la labor de las organizaciones para conseguir financiacidén (ya sea
publica o privada) ha sido vital para promover y sacar adelante estos proyectos.

Es por ello por lo que, el siguiente trabajo se centra en demostrar la necesidad de
utilizar los medios de comunicacion como herramientas potentes y efectivas de visibilizacién y
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reivindicacién de los derechos de todo el sector que engloba y gira en torno a una patologia de
baja prevalencia.

El ultimo estudio realizado por el Centro de Investigacién Biomédica en Red de Enfermedades
Raras, titulado “Desafios y Estrategias Comunicativas de las Enfermedades Raras: la
Investigacion Médica como Referente” establece en sus conclusiones que la ‘regularizaciéon’ de
la informacién que se distribuye sobre las ER repercute directamente en la educacién de la
sociedad desinformada, en la concienciacidn y sensibilizacidon con el problema que sufren, en
el reconocimiento de derechos de los afectados y en el aumento de posibles ayudas e
inversiones para investigacion.

Poco a poco, los medios estan tomando conciencia y tratan con mayor frecuencia y rigurosidad
estos temas. Segln los resultados obtenidos de este mismo estudio, del cual se habla en la
entrevista con Antonio Bafidn, afios atrds esto no ha sido asi, pues conseguir llamar la atencidn

de estos y ocupar una posicién relevante en las publicaciones sin caer en sensacionalismos no
era lo habitual.

Actualmente, el periodista se enfrenta a la tarea de sacar estas enfermedades del
anonimato y promover su insercion como una parte mds de la sociedad. Sin embargo, el
profesional de la comunicacion afronta un problema anadido, la necesidad de especializacion
en el campo cientifico sanitario y la de convertir una informacién compleja y técnica, en un
mensaje entendible, atractivo y ajustado a la realidad.

2. MATERIAL Y METODO DE TRABAJO

La eleccion del tema vino dada por el creciente interés personal en el dambito del
periodismo cientifico. Todo se remonta al curso 2015-2016, cuando, durante mi estancia SICUE
en Santiago de Compostela, realicé un documental (incluido en la web) sobre la ataxia, una
enfermedad poco frecuente. A partir de ese momento, me interesé por todo este campo, me
percaté de las carencias informativas y comunicativas que habia. Finalmente, y con otras
propuestas en mente, ese fue el tema elegido.

Como la tematica ya estaba clara, comenzd la fase de investigacion y recopilacion de
informacidn sobre las ER, incluso antes del comienzo del nuevo curso. En septiembre de 2017
asisti al 1ll_Congreso Nacional de Enfermedades Raras como oyente y también como

colaboradora de una asociacién de enfermedades minoritarias, ADIBI. Ha sido a partir de este
evento en el que he podido crear una agenda de contactos para la realizacion del trabajo.

En los meses de diciembre de 2017 y enero del nuevo afio, retomé el proceso de
documentaciéon. En este momento, el objetivo fue crear, a grandes rasgos, una pequefia
estructura sobre cémo iba a ser el proyecto.
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Como el trabajo analiza la comunicacién de las enfermedades minoritarias, pensé que
seria muy interesante poder basar el proyecto entero en el trabajo de la Fundacion Isabel
Gemio, una entidad que nacié de la mano de la periodista que da nombre al grupo. Por lo que
el 4 de febrero me puse en contacto por primera vez con la fundacién. Sin embargo, la
comunicacion con esta no fue eficaz, pues tras muchas llamadas y correos, no fueron capaces
de confirmar su interés de colaboracion.

Ante este panorama, lleno de inconcreciones y dudas, el 12 de febrero mi tutora, Alicia de Lara
Gonzalez, y yo decidimos fijar un plan alternativo para avanzar en el TFG sin depender de la
respuesta de la fundacidn. Establecimos asi, el pardmetro de analizar 5 enfermedades, y que
estas fueran de mutacién genética.

Otra de las modificaciones al planteamiento inicial del trabajo fue el tipo de reportaje
periodistico. En un principio, este iba a ser audiovisual, pero analizando las caracteristicas
propias que este tendria, ademas de las complicaciones de grabacién que surgieron con
algunos de los entrevistados, decidimos que este seria finalmente escrito.

Es por ello, que el mejor soporte para plasmar todos los contenidos de forma estructurada y
clara ha sido el de una pagina web. Las caracteristicas tan dispares entre las enfermedades
estudiadas requerian de espacios propios y diferenciados del resto para poder ofrecer un
analisis completo y en profundidad. De lo contrario, habria sido imposible condensar tanta
informacidn y otorgar a esta de un orden coherente y atractivo. Por lo tanto, la web engloba,
con todas sus secciones, el propio reportaje del proyecto. Es decir, en lugar de plantear un
reportaje tradicional, se ha disefiado un contenido periodistico vivo y dindmico, con capacidad
de crecer y la pretension (ambiciosa, pero posible) de convertirse en un portal de referenciay
fiable en el tema de las ER.’Raras, pero visibles’ ha sido creada asi con una perspectiva de
futuro. Se trata de un WIP (work in progress) que seguird manteniéndose activa una vez se
haya finalizado este proyecto, por lo que la division de las enfermedades vuelve a ser
necesaria.

Las fuentes han sido una aportacion fundamental para la elaboracién del trabajo. Se
ha intentado representar a todas las partes que convergen en una enfermedad minoritaria.
Estas estan divididas en cinco secciones: afectados, familia, organizaciones, médicos o
cientificos y, por ultimo, medios de comunicacién.

Dicho proceso de seleccion y entrevista ha tenido lugar durante los meses de marzo, abril vy,
debido a incompatibilidad de horarios y distancia con las fuentes, principios de mayo. Es por
ello, por lo que algunas han tenido que realizarse via telefénica (y por tanto no se dispone de
un podcast de calidad) y también por lo que algunas de las fotografias que acompafian al texto
han sido cedidas por las propias fuentes. La transcripcidon de las entrevistas se ha realizado de
forma progresiva a su realizacion. Sin embargo, la publicacién de los contenidos no se ha



llevado a cabo hasta el mes de mayo, momento en el que ya habia suficiente material con el

gue trabajar en redes.

A continuacién, se muestran los datos y una breve presentaciéon del representante

elegido para cada una de las modalidades mencionadas.

Juan Carrién Tudela: presidente de la Asociacién de Enfermedades Raras D'Genes, en
Murcia y de la Federacion Espafola de Enfermedades Raras (FEDER). En 2016 fue
reelegido en este cargo por la Junta Directiva de FEDER, estando a la cabeza del grupo
hasta el préoximo 2020. A nivel nacional, FEDER es la organizacién de mayor
reconocimiento e influencia sobre enfermedades raras. Sus campanfias y trabajo son un
referente en la lucha por el reconocimiento de derechos del colectivo afectado por las
enfermedades raras. Carrion ha sido el candidato para representar en este proyecto a
las asociaciones.

Fidela Mirén Torrente: vicepresidenta de la Federacién Espafola de Enfermedades
Raras (FEDER) y presidenta de la Asociaciéon de Discapacitados Fisicos de Ibi (ADIBI).
Mirén es una persona clave en el proyecto, pues no solo puede ofrecer el punto de
vista y la informacion como miembro activo de FEDER, sino que, ademads, puede
ofrecer el testimonio de una afectada de ER, pues padece porfiria eritropoyetina
congénita de Giinther. En este caso, Mirén ha sido elegida tanto por su condicién de
paciente como por la de componente de una organizacion.

Antonio Bafién: vocal de la Junta Directiva de la Federacién Espaiola de
Enfermedades Raras (FEDER), profesor de la Universidad de Almeria. Antonio es uno
de los autores del libro ‘Desafios y estrategias comunicativas de las enfermedades
raras: la investigacion médica como referente’, por lo que es una fuente de gran
interés para tratar el tema del papel de los medios de comunicacién y representar en
el trabajo este grupo.

Manuel Posada — director del Instituto de las enfermedades raras del ISCIlI desde junio
de 2010. Anteriormente, ha ostentado otros cargos como el de director del Centro
Colaborador de la OMS en Epidemiologia de las Enfermedades relacionadas con el
Ambiente. Ademads, fue designado miembro del grupo de expertos en enfermedades
raras de la Comisién Europea. Manuel Posada, por tanto, representa al grupo
cientifico-sanitario.

Marga Otero —miembro de la Comisién permanente de la Federacion Espafiola de
Hemofilia (FEDHEMO) y secretaria de proyectos de la Junta Directiva de las Asociacion
de Hemofilia de Madrid (ASHEMADRID). Otero es ama de casa y portadora de la
hemofilia. Tiene dos hijos y uno de ellos padece la enfermedad. El ejemplo de Otero ha
sido el elegido para representar al colectivo familiar en este proyecto.



La estructura del reportaje esta claramente delimitada por los apartados que componen la

web Raras, pero visibles. Esta se basa en:

Inicio: es la ventana de bienvenida a la web. En esta se puede encontrar un primer
articulo sobre la explicacion general y contexto de las enfermedades raras.
Enfermedades: en la siguiente pestafia se localiza una lista sobre las cinco
enfermedades del proyecto. Cada una es independiente de la otra y responde a la
estructura de una ficha técnica sobre las principales caracteristicas y los avances que
se han realizado hasta el momento sobre estas. Todas van a acompainadas de una
imagen o una ilustracidn relacionada con la patologia explicada.

Entrevistas: este es el espacio dedicado a las intervenciones de las fuentes citadas
anteriormente.

Multimedia: se trata de una ventana compuesta por el material audiovisual elaborado
durante el proyecto. Esta incluye tanto fotografias, como enlaces a videos recopilados
qgue pueden ser de interés, asi como de elaboracién propia, relacionados con las ER.
Acerca de: es una pequefia descripcidn que da respuesta al qué, quién, por qué y para
qué de la web.

Contacto: para concluir, se aflade una pestaia de contacto para favorecer un feedback
con los lectores de la web. Se pretende con ello que exista una mejora de los
contenidos y participacion del publico objetivo.

Para la estrategia en redes el dia 17 de abril fue el elegido para hacer publico por

primera vez el contenido de la pagina web. Dicho dia se celebra el Dia Mundial de la hemofilia,

que es precisamente, una de las enfermedades estudiadas en el trabajo. Por ello, fue el motivo

perfecto para comenzar la difusidn del WordPress.

Las plataformas elegidas para
esta tarea han sido Facebook
e Instagram, pues |las
caracteristicas y prestaciones
de la plataforma son las que
mejor se adaptan al
proyecto. La difusién se ha
hecho desde mis cuentas
personales, ya que, debido a
mi red de contactos, es mas
facil que la gente empatice y
acceda al contenido de esta,
aunque solo sea  por
curiosidad. A las 22 horas se
hizo el post para la difusion.

Este incluia un primer parrafo

Maria Moya Moron & entusiasmada.
17 deabrilalas 22.03 - gL v

¢ Qué significa que algo es “raro™? En el &mbito sanitario este término se ha
empleado para catalogar a un grupo de enfermedades que afecta a menos de
5 personas por cada 10.000 habitantes.

Hoy, en honor al Dia Mundial de la Hemofilia, os presento "Raras, pero
visibles", una web que da voz a estas curiosas patologias. & Espero que 0s
guste.

Raras, pero visibles
Trabajo de Final de Grado (UMH)
RARASPEROVISIBLESTFG WORDPRESS COM

[f) Me gusta CJ Comentar ¢ Compartir

@O carlos EM, Ignacio Talavera y 29 personas mas

Se ha compartido 9 veces



introductorio sobre las ER y seguidamente, se informaba sobre la web.

Para la publicacién en Instagram se utilizd una imagen atractiva extraida de la
plataforma ‘Pixabay’, que muestra la estructura del ADN sufriendo una modificacién, al igual
que la imagen de portada de la propia web. El texto es el mismo que se encuentra en el de
Facebook, pero este afiade al final unos hashtags para catalogar el post y favorecer su
posicionamiento (SEQ) ademas de permitir que aparezca en temas relacionados.

* mariamoyam

mariamoyam ;Qué significa que algo es
“raro”? @ En el dmbito sanitario este
término se ha empleado para catalogar a
un grupo de enfermedades que afecta a
menos de 5 personas por cada 10.000
habitantes.

Hoy, en honor al Dia Mundial de la
Hemofilia, os presento "Raras, pero
visibles”, una web que da voz a estas
curiosas patologias. Link disponible en bio.
#enfermedadesraras #salud #ciencia
#investigacion 3

O Q R

59 Me gusta

En Instagram ademads, se cred una historia para enlazar a la publicacién, y con ello, al
link de la web. La apariencia fue mucho mas desenfadada y atractiva, jugando con la misma
imagen que se habia compartido en la publicacién.

En sus 24 horas de duracidn, fue vista por 219 personas y compartida en los perfiles de otros
usuarios en 4 ocasiones diferentes. Esta técnica se ha empleado para el resto de los articulos
publicados. Estos son algunos ejemplos:

'RARAS, PERO VISIBLES'

Web sobre
enfermedades poco
frecuentes

DEBMAULYIDO DE GATO?
{

spuesta en|bio

PEEI
LINK EN BIO #RARASPEEOVISIBLES




La estrategia en redes sociales ha permitido que hasta el momento la web haya
recibido mas de 350 visitas de casi 200 usuarios diferentes. Segun las analiticas de la web, la
procedencia de los usuarios ha sido muy variada. A continuacién, se adjunta una captura de las
estadisticas generales de ‘Raras, pero visibles’.

<« Estadisticas para 2018
Entradas y paginas > Referencias > Paises >
Pagina de inicio / Archivos 2 131 ] Facebook 13
Sindrome 5p- (4 a9 s linstagram.com e 39
Hemofilia e 3 >z google.es 2 4
Enfermedad de Giinther 24 2 ~ android-app 2
Entrevistas e 24
] 23 Autores >
e 18 1 - 333
=z 16
“ mariamoyam 228
Enfermedades 24 12 B oo .
Multimedia [ 12 B Eotados Unidos 7
Ver todos Tnez 2
Sf= Reino Unido 2
Términos de busqueda > 1 tlanda 2
B chie 1
11 Frencis 1
[7 Términos de busqueda desconocid 2 - ctonia 1
Videos > Clics bY

3. TITULO DEL REPORTAJE PUBLICADO

El titulo del reportaje es aquel que da nombre a la web del proyecto. ‘Raras, pero visibles’
hace referencia a dos aspectos fundamentales sobre la tematica del trabajo. Por una parte,
con el adjetivo de ‘raras’ se designa a aquellas enfermedades de baja prevalencia con el
calificativo con el que cominmente se las conoce. Por otro lado, con ‘pero visibles’ se intenta
reflejar que, de alguna forma u otra, estas enfermedades son reales y deben dejar de ser casos
aislados y silenciados. Es decir, engloba la visibilizacién que las ER necesitan.

e \Version web: https://rarasperovisiblestfg.wordpress.com/

e Versidon en formato PDF: https://mega.nz/#F!INABUbCR!5n9liazikM6LIIDFunPscg

No hay formato impreso del reportaje porque se concibe que este lo conforma toda la
web. Tal y como se ha mencionado, se trata de un WIP que se va a ir alimentando,
incluso después de finalizar el presente proyecto académico. Es por ello por lo que, en
su defecto, se adjunta una serie de capturas de las principales secciones de la web en
el formato solicitado.
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4. INTERPRETACION DERIVADA DE LA INVESTIGACION

Tras la elaboracidn del reportaje ‘Raras, pero visibles’ he podido llegar a una serie de
conclusiones sobre las enfermedades raras y el abordaje comunicativo que estas suponen.

En primer lugar, una de las evidencias mas claras que este proyecto ha reflejado es el
desconocimiento prevalente sobre las patologias de baja incidencia. Bien es cierto que la
situacién, en general, ha mejorado considerablemente en estos Ultimos afos y que a grandes
rasgos, una gran mayoria sabe lo que es una ER. Sin embargo, lo cierto es que la informacion
que reciben es superficial y no hay un mayor calado, pues vemos cémo tanto profesionales
médicos, cientificos, como la sociedad, todavia presentan carencias en el conocimiento de
estas afecciones.

Los periodistas que se enfrentan a la elaboraciéon de contenidos cientificos carecen de una
especializacion y es por ello por lo que necesitan una formacién previa en este campo, pues tal
y como apunta Antonio Bafién, ya no nos enfrentamos a un problema de cantidad de
informacidn, sino mas bien a la calidad de esta.

Es necesario que se de una mayor cobertura informativa y que los profesionales de la
comunicaciéon se preocupen por transmitir contenidos que ellos mismos entiendan. Las
publicaciones deben alejarse de titulares sensacionalistas y falsas promesas sobre curas y
tratamientos, ya que el avance de un ensayo clinico no implica que finalmente este sea
aprobado por la Agencia Europea de Medicamentos como un nuevo medicamento. Esto es
precisamente, lo que por lo general no se explica en los medios. Falta rigor y conocimiento
sobre el proceso cientifico.

En segundo lugar, existe una distancia de coordinacidn comunicativa entre los
diferentes implicados de las enfermedades raras cuando abordan ese tema. Sin embargo,
también es cierto que esta separacion es cada vez mds pequefia, pues poco a poco se estan
estrechando vinculos y creando ocasiones que favorezcan que tanto organizaciones como
afectados y expertos compartan experiencias y conocimientos entre ellos y con los propios
medios en diferentes eventos, tales como congresos y jornadas de caracter nacional e
internacional.

Un modelo interesante que estudiar como ejemplo a implantar en Espaiia es la publicacion de
la que nos hablé Manuel Posada, la MMWR, de los Centros para el Control y la Prevencion de

Enfermedades de Atlanta, en la cual los medios de comunicacidn reciben la informacién de los

expertos y antes de publicar los contenidos, se relnen para resolver dudas y afiadir contenidos
extra, como testimonios.

Otro punto destacable es que la informacidn disponible en la actualidad sobre las
enfermedades raras resulta repetitiva e incompleta. Durante la investigacion y recopilacién de
informacidn, ha sido frecuente encontrar informaciones exactas entre diferentes medios y por
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consiguiente, una clara homogeneizacion de tematicas. Este es otro de los puntos que
comenta en su entrevista Bafidén, la denominada “informacion ecoica”. Por este motivo, es
muy importante un mayor contraste de fuentes en las publicaciones. De esta forma, las
noticias adquieren dos caracteristicas importantes, en primer lugar, una mayor calidad de la
informacidn, pues la diversidad de fuentes permite plasmar el punto de vista de diferentes
sectores, asi como su experiencia con la ER. Por otro lado, esto desemboca en la humanizacién
de la propia informacién, ya que los testimonios hacen que aumente la empatia con los
agentes implicados que sufren el problema de enfrentarse a estas patologias.

Tal y como se ha avanzado en los epigrafes anteriores, otra de las interpretaciones
extraidas del proyecto es que en general, los medios de comunicacién juegan un papel clave
dentro de las ER. Estos se convierten en altavoces sociales de los derechos de las miles de
personas, entre las que no solo existen pacientes, que sufren las consecuencias de una
patologia de baja prevalencia.

En definitiva, todo conduce hacia el resumen de esta cadena de sucesos: la difusidn reiterada
de contenidos de calidad sobre ER repercute directamente en nuevas lineas de financiacién,
favoreciendo el desarrollo de investigaciones cientificas y, por ende, en la creaciéon de nuevos
tratamientos. Y todo esto es lo que, a pequeia escala, pretende conseguir ‘Raras, pero
visibles’, ser un pequeno espacio que ponga de manifiesto estas necesidades de una parte de
la sociedad, silenciada y olvidada durante cientos de afios por el desconocimiento de una
amplia mayoria.
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6. MATERIALES E INFRAESTRUCTURA UTILIZADA

Presentacion del reportaje:

o Plataforma WordPress
Audio:

o Grabadora Sony ICD-PX333

o Micréfono corbata Audio-Technica ATR-3350
Fotografia y Video:

o Camara CANON 80D

o Objetivo Canon EFS 18-135mm

o Tripode Hama Star 61

Softwares de edicion:

@)

(@]
(@]
(©]

Software de edicion Adobe Photoshop para correccidon de imagenes

Software de edicidon Adobe Premiere para montaje de video

Software de ediciéon Audacity y Adobe Audition para correccidén de sonido
Software de ofimadtica para la redaccién del reportaje Windows Office Word
365

Escenarios para material audiovisual y entrevistas:

@)

Entrevista con Fide Mirdn: Asociacion ADIBI - (Plaza de Nueva York, 12, Ibi,
Alicante)

Documental ‘Ataxia, la gran desconocida’: Hospital Clinico Santiago de
Compostela (Rua da Choupana, s/n, 15706, Santiago de Compostela) vy
Asociacion Galega de Ataxias (Calle Solis s/n,15009 A Corufia)

Dia Mundial de la Hemofilia: Torre ILUNION (c/Albacete, 3, Madrid)
Convivencia de familias con hijos hemofilicos: Centro FRAY Luis de Ledn,
Guadarrama (Madrid)
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7. ANEXO I: ANTEPROYECTO DEL TFG
7.1 - Definiciéon de la tematica y el enfoque

Mi Trabajo de Final de Grado (TFG) tiene como tema principal el estudio de las
enfermedades raras o también denominadas poco comunes; y en especial, cémo es el proceso
de difusion de estas a través de los medios de comunicacion.

El enfoque principal del TFG consistira en la explicacién y andlisis de una seleccion de cinco
enfermedades raras. Se investigara tanto desde una perspectiva cuantitativa, mediante la
aportacién de datos y cifras numéricas (como por ejemplo el porcentaje de afectados global y
de cada ER explicada), asi como cualitativa, mediante la participacién de declaraciones de
testimonios. Ademas, se realizara un seguimiento de cdmo es la comunicacion dentro de este
ambito, desde la informacién médica hasta la que se emplea para su difusién y conocimiento.
Por ello, como se ha adelantado, se contard con la colaboracién de médicos especialistas,
integrantes de las principales asociaciones espafiolas de enfermedades minoritarias, e incluso,
con afectados de algunas de las enfermedades que se exponen.

El proyecto en si tiene un gran valor noticioso, fundamentalmente, en tres ambitos:
por una parte, las enfermedades raras afectan al ambito cientifico-sanitario, por otra parte, al
social, y por ultimo, al econémico, y mas teniendo en cuenta los recortes en investigacion de
los ultimos afios en nuestro pais.

Con todo esto, el formato empleado para la presentacidon de este trabajo sera un reportaje
como sitio web en el que se publicara de forma periddica contenidos, informacién sobre las ER
y material multimedia, al libre acceso de cualquier persona interesada.

7.2 - Presentacion de los objetivos de la investigacion

El objetivo principal del proyecto es dar a conocer cada una de las enfermedades vy, en
algunos casos, facilitar la empatia con la patologia mediante la presentacidn de casos reales.
Sin embargo, el punto clave de este estudio serd demostrar cdmo el periodismo puede
visibilizar este tipo de enfermedades y cémo puede repercutir en todos los campos afectados o
directamente en aspectos tan importantes como las posibilidades de inversidn en ayudas e
investigacion médica.

Las enfermedades poco comunes son las grandes desconocidas por un gran porcentaje de la
poblacién. Esto se debe, en buena parte, a dos motivos principales. Por un lado, el amplio
numero de enfermedades de esta categoria y por otro, la falta de difusién de informacién
sobre estas.
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En base a la investigacién, se dard respuesta a una serie de hipdtesis planteadas.
Algunas de estas son las siguientes:

-No existe un cddigo deontoldgico que regule la publicacion de contenidos sobre
enfermedades raras.

-No existe vinculo de coordinacién entre los niveles de afectados, sanidad vy
comunicacion.

-Los medios de comunicacién construyen la enfermedad como concepto, otorgandoles
apariencia y nombre de cara a la sociedad. La idea que generan sera la
generalizada por una mayoria. Es decir, los medios construyen la concepcion
de una ER.

-Hay una carencia de especializacion periodistica en ese ambito, lo que al final se ve
reflejado en las noticias del dia a dia.

7.3 - Cronograma de trabajo

A continuacién, se muestra un cronograma aproximado sobre la planificacién general
del TFG. En la columna de la izquierda estdn numeradas, a grandes rasgos, las tareas para
desempenar, y a la derecha, marcada con una ‘X’ los meses en los que se realizaran las
mismas.

TAREAS DI EN FE MA AB MY JN

Documentacién | X X
Definicion del X
TFG
Entrevistas X X

Publicacion X

Entrega TFG X

7.4 - Relacion de documentacion recabada sobre el asunto

A continuacién, se muestra una breve lista sobre la documentacién recabada. A pesar
de que el aprendizaje es constante, estas son algunas de las mas importantes para el proyecto.
Abarcan desde los principales portales web, con sus respectivos estudios e informacién extra,
asi como una serie de libros sobre la actividad periodistica en el dmbito cientifico-sanitario.

J Adibi. (2018). Asociacionadibi.org. Retrieved from
http://www.asociacionadibi.org/

. Asociacién AELIP. (2018). Aelip.es. Retrieved from http://www.aelip.es/

o Bafion, A., Fornieles Alcaraz, J., A. Solves Almela, J., & Rius Sanchis, 1. (2011).

Desafios y estrategias comunicativas de las enfermedades raras: la investigacion
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médica como referente. Valencia: Centro de Investigacion Biomédica en Red de
Enfermedades Raras.

. CIBERER :: Centro de Investigacién Biomédica en Red de Enfermedades Raras.
(2018). Ciberer.es. Retrieved from http://www.ciberer.es/

. Federacién Espafiola de Enfermedades Raras. (2018). Enfermedades-raras.org.
Retrieved from https://enfermedades-raras.org/

o Soteras, A. (2012). El mapa de la investigacion de las enfermedades raras -

EfeSalud. Efesalud. Retrieved from http://www.efesalud.com/el-mapa-de-la-
investigacion-de-las-enfermedades-raras/

. Bafién, A.M. (2007): “Las Enfermedades Raras y su representacién discursiva.
Propuestas para un analisis critico”, Discurso & Sociedad, 1 (2), 2007, pp. 188-229.

. Comisién Europea (2008): Consulta publica. Las Enfermedades Raras; un desafio
para Europa, Direccidon General de Salud y Proteccion de los Consumidores.

. Federacién Espafiola de Enfermedades Raras / Intersocial (2009): Estudio sobre la

situacion de Necesidades Sociosanitarias de las personas con Enfermedades Raras
en Espaia, Caja Madrid, Madrid.

. Orphanet. (2018). Orpha.net. Retrieved from http://www.orpha.net/consor/cgi-
bin/index.php?Ing=ES

7.5 - Seleccidn y presentacion de las fuentes que apareceran en el reportaje.

La siguiente lista muestra de forma concreta la seleccion de fuentes propias que
apareceran en el reportaje final. Estas se dividen en dos grupos: aquellos que finalmente han
participado en el proyecto, y aquellas que, por un motivo u otro han tenido que ser sustituidas.
(En el apartado 2, aparecen con una resefia mayor).

Fuentes finales:

. Juan Carrién: presidente de Federacidn Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER).

. Fidela Mirdn: vicepresidenta de FEDER y presidenta de la Asociacion de
Discapacidad de Ibi (ADIBI). Afectada por porfiria eritropoyética congénita de
Glnther.

. Antonio Bafodn: Vocal de la Junta Directiva de la Federacion Espafola de

Enfermedades Raras (FEDER), profesor de la Universidad de Almeria y autor del
libro ‘Desafios y estrategias comunicativas de las enfermedades raras: la
investigacion médica como referente’.

. Manuel Posada: director del Instituto de las enfermedades raras del ISCIII
(Madrid).
. Marga Otero: miembro de la Comisidn permanente de la Federacién Espafiola de

Hemofilia (FEDHEMO) y secretaria de proyectos de la Junta Directiva de las
Asociacion de Hemofilia de Madrid (ASHEMADRID).
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Fuentes sustituidas

. Naca Eulalia Pérez de Tudela Canovas: presidenta de la Asociacidon de familiares y
afectados de Lipodistrofias.
o Elisa: Afectada por la mutacién genética GNAS 20p.

Ambas fueron sustituidas por incompatibilidad de horarios para fijar la entrevista.
Poco a poco, perdi el contacto con ellas, por lo que busqué otras fuentes con las que poder
colaborar y obtener una rapida respuesta.

7.6 - Presentacion del autor y breve CV

° Curriculum disponible en: https://mega.nz/fm/BmZDEYCK
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