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Resumen

Este articulo es el resultado de una investigacion centrada en la atencién me-
didtica que los diarios espanoles El Pais, ABC, El Mundo y La Razdn otor-
gan a las enfermedades raras (ER) desde el 1 de octubre de 2016 hasta el
30 de septiembre de 2017. Un tema de actualidad e interés social que con-
tribuye a dar visibilidad a un grave problema de salud, que padecen menos
de cinco personas por cada 10 000. Estas patologias se caracterizan por ser
crénicas, potencialmente mortales y con un alto grado de discapacidad y
dependencia. Utilizando una metodologia de andlisis de contenido se iden-
tifican las dreas temdticas y se cuantifica, analiza y compara el tratamien-
to realizado por los diarios mencionados. Los resultados muestran que es
un tema emergente y de relevancia en la prensa nacional. Se trata de tex-
tos genéricos que se incluyen mayoritariamente en la seccién de sociedad
y que son elaborados con escasa profundizacion sin apenas explicaciones
ni opiniones dado que solo utilizan una fuente. Las temdticas mds recu-
rrentes son medicina/enfermedades, investigacion y tribunales. Por tanto,
las ER estdn presentes en los diarios espanoles y transmiten a la sociedad
unan vision que se equipara al resto de enfermedades aportando un enfo-
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que general. No obstante, su presencia se incrementa los meses de diciem-
bre, febrero y marzo (64,3 %), fechas que coinciden con celebraciones o la
publicacién de noticias tratadas con cierto sensacionalismo que crean una
gran atencién mediatica. Asimismo, se constata la necesidad de la especia-
lizacion de los profesionales y el uso de las fuentes expertas.

Palabras clave (fuente: Tesauro de la Unesco)
Enfermedades raras; salud; medios de comunicacién; investigacion; Espana.
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Rare Diseases and their Representation
in the Spanish Press

Abstract

This article derives from a research project focused on the media atten-
tion given by Spanish newspapers El Pais, ABC, El Mundo and La Ra-
z6n to rare diseases (RDs) between October 1, 2016 and September 30,
2017. This is a live issue of social interest that contributes to spotlighting
a serious health problem suffered by less than five out of 10,000 people.
These pathologies are chronic, life-threatening and highly likely to cause
disability and dependency. By means of a content analysis method, thema-
tic areas are identified, and the treatment given to them by such newspa-
persis quantified, analyzed and compared. Results show that it is a relevant
emerging issue in the national press, which is dealt with in generic texts
that are mostly posted in the society section and prepared with little depth
and hardly any explanations or opinions using a single source. The most
recurrent themes are medicine/diseases, research and courts. Therefore,
RDs are present in Spanish newspapers that convey a view to society that
is comparable to other diseases and provide a general approach. Howe-
ver, their presence increases in December, February and March (64.3 %),
which coincide with celebrations or the publication of sensationalist news
that attracts great media attention. The need for specialized professionals
and expert sources is also confirmed.

Keywords (Source: Unesco Thesaurus)
Strange diseases; health; mass media communications; research; Spain.
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As doencas raras e sua representacao na
Imprensa espanhola

Resumo

Este artigo é o resultado de uma pesquisa focada na atengao mididtica que
os jornais espanhdis El Pais, ABC, El Mundo e La Razén dao as doengas
raras desde 1° de outubro de 2016 até 30 de setembro de 2017. Um tema
de atualidade e interesse social que contribui para dar visibilidade a um
grave problema de satide que menos de cinco pessoas de cada dez mil pa-
decem. Essas patologias sao caracterizadas por serem cronicas, potencial-
mente mortais e com alto grau de deficiéncia e dependéncia. Utilizando
uma metodologia de anilise de contetido, sao identificadas as dreas temd-
ticas, e é quantificado, analisado e comparado o tratamento realizado pe-
los jornais mencionados. Os resultados mostram que é um tema emergente
e relevante na imprensa nacional. Trata-se de textos genéricos que sao in-
cluidos, na maioria dos casos, na se¢ao de sociedade e elaborados com es-
casso aprofundamento, sem explicagdes nem opinides, tendo em vista que
somente utilizam uma fonte. As temdticas mais recorrentes sao medicina
ou doengas, pesquisa e tribunais. Portanto, as doengas raras estao presentes
nos jornais espanhois e transmitem a sociedade uma visao que se compa-
ra as demais doengas, contribuindo com uma abordagem geral. Contudo,
sua presenca é aumentada nos meses de dezembro, fevereiro e marco (64,3
%), datas que coincidem com celebragdes ou publicagio de noticias trata-
das com certo sensacionalismo, que criam uma grande aten¢ao mididtica.
Além disso, é constatada a necessidade da especializagao dos profissionais
e do uso de fontes especializadas.

Palavras-chave (Fonte: Tesauro da Unesco)
Doengas raras; satde; meios de comunicagao; investigagao; Espanha.
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Introduccion

Las enfermedades raras (ER) se caracterizan por tener una prevalencia
baja, ser crénicas y potencialmente mortales, ademds presentan un alto
grado de discapacidad y dependencia y con ello un deterioro significativo
en su calidad de vida (Avellaneda, Izquierdo, Torrent-Farnell y Ramén,
2017). Es decir, la padecen menos de cinco personas por cada 10 000,
segun estimacion del Programa de Accién Comunitaria sobre las
enfermedades poco comunes (1999-2003), aprobado por el Consejo
y el Parlamento Europeo (Decisién n° 1295/1999/CE del Parlamento
Europeo y del Consejo, de 29 de abril de 1999, por la que se aprueba un
programa de accién comunitaria sobre las enfermedades poco comunes en
el marco de la accién en el 4mbito de la salud publica (1999-2003)). No
obstante, no existe un criterio unificado, sino que depende del pais. Asi,
en los Estados Unidos, se califica como tal si afecta a menos de 200 000
personas, segun la Orphan Drug Act de 1983, que sirvié para fomentar la
investigacion y el desarrollo de firmacos para las ER y sus posibles curas.
Por el contrario, en Japén, desciende a S0 000 personas (tasa de 3,9 %) y
en Australia a menos de 2000 personas (tasa de 0,9 %) (Torrent-Farnell
y Morros, 2001).

Se trata de enfermedades con unos sintomas que comienzan a
manifestarse antes de los dos anos y presentan un elevado grado de
discapacidad y dependencia, cronicidad, complejidad etioldgica y
diagnéstica, y que son potencialmente mortales (Lugones y Ramirez, 2012).
Ademas, su diagndstico con frecuencia supone afios, tiempo en el cual
se incrementa su problematica fisica, psicolégica y social (Garcia, Verde,
Suerio, Rosadoy Sorli, 2013). Esta situacién supone un cambio importante
en sus vidas por las secuelas que ocasionan (Huerta, Fernandez, Gallardoy
Hernandez, 2012). No se puede olvidar que influye en los aspectos fisicos,
biolégicos, laborales, emocionales, sociales y familiares y, en consecuencia,
surgen dificultades para su integracion normal en los procesos sociales
habituales (Salinas, Rogero, Ofia y Vergara, 2012, citados por Seco y Ruiz-
Callado, 2016). También constituye un reto cientifico para lograr el mayor
grado de calidad de vida para los afectados (Schieppati, Henter, Daina y
Aperia, 2008; Chaves, s. f.).
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Son numerosos los estudios sobre el tema realizados en el dmbito
sanitario de la comunicacién (Sontang, 1978; Yardley,1997). Més
recientemente han analizado la salud en los medios otros autores (Blancoy
Paniagua, 2007; Calvo, 2002; Carrillo, 2004; Cavaca, Emerich, Vasconcellos-
Silva, Dos Santos-Neto y Oliveira, 2016; Cavaca, Vasconcellos-Silva,
Ferreira y Nunes, 2015; Costa, 2008; Dalley, Buunk y Umit, 2009; Emerich,
Cavaca, Santos-Neto, Gentilli y Oliveira, 2017; Jacobs, Boyd, Brennan, Sinha
y Giuliani, 2016; Ferndndez y Pritchard, 2012; Gonzalez, 2004; Revuelta,
2006; Revuelta, De Semir y Minelli, 1997; Schumaker et al., 2014). A
su vez, otros autores tratan aspectos mds concretos de las enfermedades,
por ejemplo, la gripe A (Camacho, 2009), el VIH/sida (Igartua y Lopes,
2002; Terrén, 2012), la obesidad (Westall, 2011; Yoo y Kim, 2012), el
ébola (Adekunle y Adnan, 2016), la salud mental (Munoz, Pérez-Santos,
Crespo, Guillén y Izquierdo, 2011; Penafiel, Camacho, Aiestaran, Ronco y
Echegaray-Eizaguirre, 2014), la anorexia (Guzman y Rodriguez, 2016), la
discapacidad intelectual (Rodriguez y Ferreira, 2010), los formacos (Huertas
y Xifra, 2009), periodismo biomédico (Moreno, 2010) yla salud en prensa
gratuita (Santos, 2008, 2009). No obstante, es un campo de investigacién
nuevo, dado que hasta 2007 no se sientan los fundamentos tedricos para
el andlisis del discurso periodistico, aunque referido a discapacidad y
comunicacién (Baindn, 2007; Bandn y Requena, 2014; Baidn et al,, 2011;
Palau, 2010), le siguen estudios que tratan la discapacidad en general (Arcos,
2013; Rius y Solves, 2009; Sanchez-Herndndez, 2016; Solves y Banon,
2014). Otros investigadores se centran en patologias concretas como el
sindrome de Asperger (Rodriguez, 2007) o el de Guilles de la Tourette
(Férriz, 2008); sobre psicologia, salud y red (Arcos 2013; Fornieles y
Bafién, 2011); acerca de la prevalencia (Palau, 2010); el enfoque social de
la enfermedad (Secoy Ruiz-Callado, 2016). Por otra parte, algunos autores
demuestran el interés por las ER en prensa mediante la teoria del framingy
concluyen cdmo las ER buscan visibilidad a través de los medios junto con
recursos econdémicos (Bafién et al., 2011; Diaz, 2007; Fornieles y Bafién,
2011; Navarro, 2004; Rius y Solves, 2006; Sanchez-Castillo, 2012, 2013;
Sanchez-Castillo y Mercado, 2014), que destaca la necesidad de desarrollar
politicas de comunicacién eficientes, trabajos que han servido de base a
nuestra investigacion. Por su parte, los resultados de Lopez-Villafranca
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(2016) y Lopez-Villafranca y Castillo-Esparcia (2018) muestran que los
medios publican las noticias con contenidos de agencia y por tanto con
escasa elaboracion. Otros aspectos de interés son la comunicacion y sociedad
(Aymé y Schmidtke, 2007), y comunicacion de pacientes y gabinetes de
comunicacién (Lépez-Villafranca, 2016). Como se puede observar, se
han abordado las ER desde el punto de vista sanitario, de la psicologia, de
la discapacidad, mientras que las referidas a prensa espanola se centran
en el andlisis de los encuadres noticiosos. No se puede olvidar que es un
tema emergente para los profesionales de los medios tanto especializados
como generalistas, y con cierta complejidad en el uso de la terminologia
especifica (Bafidon y Requena, 2014). A pesar de la trascendencia social,
son escasas las investigaciones realizadas sobre su tratamiento en los
medios de comunicacién desde el &mbito académico en general y desde
el drea de la comunicacién en particular (Bafién, 2007; Sanchez Castillo y
Mercado, 2014 ). Este estudio muestra el reflejo de las ER en los medios de
comunicacion espanoles, prestando también atencion a la manera en que
el periodista aborda los contenidos (géneros, autoria, fuentes y secciones).
Por tanto, se trata de un tema de actualidad e interés social que contribuye
adarvisibilidad a un grave problema de salud aportando una visién general
y diferente del tratamiento otorgado en los diarios de informacién general
espanoles sobre las ER en El Pais, El Mundo, La Razén y ABC, entre el 1 de
octubre de 2016 y el 30 de septiembre de 2017.

Percepcion social de las enfermedades raras

Los medios de comunicaciéon desempenan un papel determinante a la
hora de dar visibilidad a las ER (Adekunle y Adnan, 2016; Cavaca et
al,, 2016), y mas cuando se trata de afectados y familiares acompafados
por representantes institucionales (Sinchez-Castillo, 2012). Necesitan
buscar una visibilidad con el fin de mostrar ala sociedad las consecuencias
sanitarias, sociales y econdémicas que provocan estas patologias (Lépez-
Villafranca, 2016). En este contexto, en 2012, inician su andadura las
organizaciones de pacientes, que junto con las asociaciones proporcionan
apoyo emocional y terapéutico al compartir experiencias comunes
(Huerta, Fernandez, Gallardo y Herndndez, 2012). No obstante, cuentan
CON e5Casos recursos y pocos socios, por lo que se ven en la necesidad de
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constituirse juridicamente bajo esta forma para captar fondos (Mosquera,
2002). En el émbito internacional, son referencia para Europa la European
Organisation for Rare Diseases (Eurordis) y para América Latina la
Alianza Iberoamericana de Enfermedades Raras o Poco Frecuentes
(Aliber). En el territorio nacional, en 1999, surge la Federacién Espafiola
de Enfermedades Raras (Feder). En conjunto, todas ellas centran sus
objetivos en coordinar pacientes, Administracién publica, cientificos,
profesionales de la salud e industria para conseguir mejorar la calidad de
la atencidn a los enfermos.

Para dar visibilidad a las ER, el 28 de febrero, se celebra en Europa,
los Estados Unidos, América Latina, Canadéd y Asia el Dia Mundial de
las Enfermedades Raras con la realizacién de numerosas actividades que
cuentan con el apoyo de personajes relevantes. Un ejemplo lo tenemos
en la exposicién Expression of Hope inaugurada por la reina Letizia; El
Telemaratén emitido por TVE con motivo de la celebracién de su dia
internacional con el objetivo de recaudar fondos para la investigacion, en
el que participan periodistas como Isabel Gemio, J. Vizquez, Aberasturi,
J. Cérdenas; futbolistas como Ronaldo; cantantes como Manu Tenorio,
Alejandro Sanz; actores como Dani Rovira, Eleven, Wisin; el torero Ortega
Cano; el cientifico Matesanz, entre otros. La presencia de personalidades da
relevancia al evento, pero se debe evitar que sunotoriedad eclipse o incluso
anule a los afectados (Arcos, 2013; Baién et al., 2011).

Los colectivos relacionados con las ER también publican revistas
especializadas. Entre ellas, Genoma, Investigacién y Sociedad, que naci6 con el
objetivo de convertirse en punto de encuentro multidisplinar entre pacientes,
asociaciones, laboratorios, personal sanitario especializado y Administracion.
Orphanet Journal of Rare Diseases y Rare Diseases abordan, ademds de la
enfermedad, los medicamentos huérfanos; The Journal of Rare Disorders,
que surgio en los Estados Unidos con el objetivo de proporcionar un foro
para los médicos, profesionales de la salud, defensores e investigadores. En
Espana, newsRARE centrada enla divulgacién cientifica. En conjunto, se trata
de revistas especializadas destinadas a la difusion, el debate y el intercambio
de experiencias y opiniones de este tipo de patologias.
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Dentro de su labor divulgadora, se encuentran los libros para ninos.
Sus contenidos van desde relatos sobre la integracion hasta la sostenibilidad,
como Cuentos para ser escuchados, Didlogos con Axel, Cuando seamos
inmortales, El cazo de Lorenzo; en otros casos, tratan historias de superacion,
como El beso de la estrella escrito por una persona afectada por nevus
congénito gigante; las experiencias sobre discapacidad intelectual son
contadas en Bienvenidos a Holanda (Wellcome to Holland) o Mi hermana
Lola. También existen libros solidarios en los que el autor cede parte de sus
beneficios, como La magia de la leche, El libro rojo de la logistica o Te quiero
mucho, entre otros.

Los entornos digitales facilitan el acceso a la informacién sobre
avances cientificos y posibilitan el intercambio de experiencias y consejos
sobre diversas patologias. Con esta finalidad, surge en Europa RareConnect
una red social dirigida por pacientes de comunidades de ER promovida
por la Eurordis y la National Organization for Rare Disorders (NORD) y
Orphanet. Tareas que se ven complementadas con las asociaciones de ER,
que aprovechan las posibilidades que ofrece la tecnologia para realizarlabores
de difusién, participacién, comunicacion, coordinacién, organizacion,
apoyo y divulgacion cientifica. En este sentido, las redes sociales como
Twitter y Facebook se han convertido en una nueva herramienta para dar
visibilidad, ademads de integracién y comunicacion capaz de responder alas
necesidades de este colectivo (Santos y Pérez, 2017).

En algunas ocasiones, las ER resultan tan extranas que se hanllevado al
cine parallamarla atencion dado el impacto que producen (Garcia y Garcia,
2005). Algunos ejemplos son Lorenzo’s Oil (1992), de George Miller, que
cuenta la busqueda de la curacion de unos padres para su hijo que padece
adrenoleucodistrofia. Otros filmes tratan sindromes como el de Morquio
en Simon Birch (1998), de Mark Steven Johnson; de Tourette en The Tic
Code (1999), de Gary Winick; de Asperger en Mary and Max (2009). A su
vez, Adam Elliot presenta Mozart and the Whale (2005); el director Max
Mayer presenta Adam (2009) y Ben X (2007) dirigida por Nik Balthasar.
Otra enfermedad como es la agnosia estd presente en filmes como La agnosia
(2010), dirigida por Eugenio Mira; y Mds alld del espejo (2006), de Joaquim
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Jorda. Otras peliculas relacionadas con las ER son Extraordinary Measures
(2010), de Tom Vaughan; la acondroplasia se refleja en The Station Agent
(2003), dirigida por Thomas McCarthy. La enfermedad de los huesos de
cristal se muestra en El secreto de Amila (2015), dirigida por Gorka Vizquez;
y Alejandro Amendbar aborda la xeroderma pigmentoso en Los otros (2001).
En definitiva, se trata de iniciativas encaminadas a dar visibilidad a estas
enfermedades, fomentar la investigacion, ayudar enla planificacion sanitaria
y en una correcta distribucién de recursos.

Objetivos e hipotesis

Este estudio forma parte de una investigacién mds amplia que tiene como
objetivo el andlisis del tratamiento que realiza la prensa espanola de
informacion general sobre las ER. Con el fin de conseguir nuestro proposito,
se parte de los siguientes objetivos:

. Cuantificar las informaciones publicadas en cada diario mencionado
sobre ER.

. Determinar su cobertura informativa.

. Identificar las dreas tematicas que abordan los diarios.

. Comparar el tratamiento informativo que hace cada diario de las ER.

Con el fin de conseguir los objetivos planteados, partimos de los
siguientes interrogantes:

. :Las ER forman parte de la agenda de los medios?

. ;Los textos sobre ER son de caricter eminentemente informativo?
:Con qué grado de profundidad estan elaborados?

. :Qué temadticas predominan en los contenidos sobre ER publicados
por los diarios analizados?

Metodologia

Para realizar el estudio, se han seleccionado las cabeceras de los diarios
El Pais (1976), El Mundo (1989), ABC (1903) y La Razén (1998).
En la eleccion de la muestra, se han tenido en cuenta criterios como la
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calidad de los periddicos, su cobertura nacional, amplia difusién y lineas
editoriales diferentes que cubren todos los espacios socioldgicos. También
su pertenencia a grupos de comunicacion consolidados: Prisa (E! Pais),
Unidad Editorial S. A. (El Mundo), Vocento (ABC) y Planeta (La Razén).
Por tanto, son periddicos de referencia, creadores de opinién y que resultan
adecuados para el estudio. Como espacio temporal, se ha elegido desde
1 de octubre de 2016 hasta el 30 de septiembre de 2017. Como unidad
de anilisis se contempla cada una de las piezas publicada en los diarios,
con independencia del género periodistico empleado (informativo,
interpretativo o de opinién), siguiendo criterios establecidos en otros
estudios (Camacho, 2009; Santos Diez y Pérez, 2017), que contenga el
término “enfermedad rara’, una acepcién aceptada mayoritariamente por
distintos autores (Arcos, 2013; Sénchez-Hernandez, 2016; Sanchez y
Mercado 2014; Solves y Baiidn, 2014; Rius y Solves, 2009). La basqueda
de las noticias se ha realizado desde los portales web de los diarios
mencionadosy se han seleccionado todas las piezas que tenian como tema
principal estas enfermedades, descartindose aquellas que lo tratan de
manera circunstancial. Como resultado de la revision, se han contabilizado
304 unidades de analisis ABC (n=83,27,3 %), El Pais (n=94,30,9 %), El
Mundo (n=66,21,8%) vy La Razén (n = 61,20 %).

Para analizar los textos, se procedi6 al disefio de una ficha especifica
con el fin de poder codificar los datos con las siguientes variables segtin las
pautas de Solves y Banén (2014):

. Fecha de publicacién.

. Autoria: redaccidn, agencia, sin firma, redactor, otros.

. Género periodistico: noticia, reportaje, entrevista, opinién y otros.
. Imagenes: con fotografia, sin fotografia, otros.

. Secciones: salud, sociedad, ciencia, nacional, opinidn, sucesos,

comunicacion, sanidad, economia, familia y otros.

. Fuentes: juzgado, policiales, cientificas, hospitales, universidad,
institucionales, periddicos, familia, asociaciones, entrevistados, sin
identificar y otras.
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. Temadtica: investigacidn, recursos, solidaridad, fallecimientos,
tribunales, enfermedades, asociaciones, medicina, eventos y otros.

Para probear la fiabilidad del desarrollo de la codificacién (intercoder
reliability), se tomaron al azar 60 piezas (el 20 % del total), que fueron
cifradas en cada una de las variables utilizadas por dos investigadores de
manera independiente, obteniendo unos resultados finales de 57 y 56
coincidencias en las mediciones totales. El coeficiente Kappa de Cohen
(K) nos dio una fiabilidad del 0,88 % y un indice de confianza del 94,1 %,
de modo que quedan garantizados los resultados obtenidos (Landis y
Koch, 1977). Para lograr los objetivos propuestos, se ha utilizado una
metodologia basada en el andlisis de contenido. Una técnica propuesta
por autores de referencia en este campo como Bardin (2002), Berelson
(1952),Igatua (2006), Holsti (1969), Krippendorf (1980) y Pifiuel y Gaitdn
(1995). Ademas, permite el estudio de los textos publicados de una forma
sistematica, objetiva y cuantitativa (Wimmer y Dominick, 1996), y ofrece
al investigador la fecundidad de la subjetividad para encontrar lo oculto, lo
no aparente encerrado en todo mensaje (Bardin, 2002).

Resultados

Durante el periodo analizado en los cuatro diarios, se han contabilizado 304
textos sobre las ER distribuidas del siguiente modo: El Pais 94 (30,9 %),
ABC 83 (27,3 %), El Mundo 66 (21,8 %) y La Razén 61 (20 %).

Presencia de las ER en la agenda de los medios

Segun la tabla 1, los meses de diciembre (29,4 %), febrero (19,4 %) y
marzo (15,5 %) publican mas noticias sobre ER, mientras que en junio
(2 %) desciende el interés. No obstante, se producen discrepancias entre
los diarios: asi El Pais presta mds atencion en los meses de diciembre
(36,2 %) y marzo (13,9 %); ABC lo hace en febrero (33,7 %) y diciembre
(27,7%); La Razén en diciembre (29,7 %) y febrero (18 %); y El Mundo en
diciembre (21,2 %) y marzo (19,7 %). Algo 16gico si se tiene en cuenta que
en diciembre se produce el caso Nadia, en febrero se celebra el Dia Mundial
de las Enfermedades Raras y en marzo el caso de los 2000 tumores.
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Tabla 1. Distribucion de los textos por mes (%)

Mes La Razén ElMundo El Pais ABC Total textos
(n=61,20%) | (n=66,21,8%) | (n=94,30,9%) | (n=83,27,3%), (304)

Octubre 33 10,6 32 3,7 15 (5 %)
Noviembre 4,9 3 42 3,7 12 (4 %)
Diciembre 29,7 21,2 36,2 27,7 89 (29,4 %)
Enero 3,3 7,6 11,9 9,6 26 (8,5%)
Febrero 18 13,6 11,9 33,7 59 (19,4 %)
Marzo 131 19,7 139 15,6 47 (15,5 %)
Abril 49 46 1 12 8(2,6%)
Mayo 33 7,6 6,4 0 13(23%)
Junio 1,6 3 2 1,2 6(2%)
Julio 8,1 3 4,1 1,2 12 (4 %)
Agosto 49 LS 4,1 12 9(3%)
Septiembre 4,9 4,6 1 12 8(2,6%)

Fuente: elaboracion propia.

Conrespecto ala procedencia de la informacion, predomina el émbito
estatal (89,4 %) frente al internacional (10,6 %), aunque existen diferencias
entre los periédicos: La Razén (95,1 %), El Mundo (92,4 %), ABC (91,6)
y El Pais (80,9 %). Como se muestra en la tabla 2, en el Estado espafiol,
las comunidades auténomas que mdas cobertura informativa reciben son
Madrid (48 %), aunque con discrepancias entre los diarios. Destaca con el
67,2 % en La Razdn, el 50,6 % en ABC, un 40,4 % en El Pais y El Mundo el
38 %. Le sigue Catalufia (19 % ), con el 34 % en El Pais, el 14,4 % en ABC, el
13,6 % en El Mundo y en La Razén el 8,3 %. Existe un interés local y regional
que destacala proximidad como valor de la noticia que adquiere relevancia
inmediata. En el émbito internacional, los paises que acaparan mayor interés
informativo son el Reino Unido (2,7 %) seguido de los Estados Unidos
(2,4 %) ylaIndia (1,6 %).
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Tabla 2. Lugar de procedencia geografica
de la informacion (%)

T LaRazén El Mundo El Pais ABC Total textos
(1=61,20%) | (n=66,21,8%) | (n=94,30,9%) | (n=83,27,3%) 304

Madrid 67,2 38 40,4 50,6 146 (48 %)
Catalufia 8,3 13,6 34 144 58 (19%)
Comunidad Valenciana 49 15,2 53 9,5 26 (8,6 %)
Castilla-Leén 9,8 0 0 438 10 (3,3 %)
Castilla-La Mancha 0 LS 0 9,5 9 (3%)
Andalucia 33 46 0 12 6(1,8%)
Islas Baleares 0 7,6 0 1,2 6(1,8%)
Alicante 0 6 0 0 4(1,2%)
Canarias L6 3 0 0 3(0,9%)
Valencia 0 1,5 11,1 1,2 3(09%)
Pais Vasco 0 1,5 0 0 1(0,3%)
Total Espaiia 95,1 92,4 80,9 91,6 m
Reino Unido 1,6 3 5,3 0 8 (2,7 %)
Estados Unidos 33 11,5 33 1,2 7 (2,4 %)
India 0 1,5 2 24 5(1,6%)
Vaticano 0 0 0 24 2(0,6%)
Corea 0 0 2 0 2(0,6 %)
México 0 0 1 0 1(0,3 %)
China 0 0 1,1 0 1(0,3%)
Francia 0 0 1,1 0 1(0,3 %)
Columbia 0 0 1,1 0 1(0,3%)
Unién Europea 0 1,5 0 0 1(0,3%)
Suiza 0 0 1,1 0 1(0,3%)
Sierra Leona 0 0 11,1 0 1(0,3 %)
Nigeria 0 0 0 1,2 1(0,3%)
Total internacional 49 7,6 19,1 8,4 32

Fuente: elaboracién propia.
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Geéneros, autoria, seccion y fuentes

En cuanto se refiere a los géneros periodisticos empleados (tabla 3),
hay un claro predominio de la noticia (83,7 %) en todos los diarios (E!
Mundo 89,5 %, La Razén 83,6 %, ABC 81,9 % y El Pais 80,9 %). En menor
medida, estd el reportaje (El Pais 10,6 % y ABC 7,3 %) y la entrevista (La
Razén 8,3 %y ABC 5,3 %). Los resultados muestran un predominio de los
géneros informativos, y destaca la escasa presencia del reportaje (5,9 %) y
la entrevista (5,9 %) frente a la opinién y los interpretativos.

Tabla 3. Género empleado (%)

Ge LaRazén El Mundo El Pais ABC Total textos
enero (n=61,20%) | (n=66,21,8%) | (n=94,309%) | (n=83,27,3%) (304)

Noticia 83,6 89,5 80,9 81,9 254 (83,7 %)
Reportaje 1,6 LS 10,6 7,3 18 (5,9 %)
Entrevista 8,3 6 2,1 53 18 (5,9 %)
Opinién 49 LS 6,4 55 12 (3,9 %)
Otros 1,6 LS 0 0 2(0,6%)
Total

Fuente: elaboracion propia.

En cuanto a la autoria de los textos, es significativo el alto porcentaje
delos que se publican con firma del redactor (71,7 %), aunque en los diarios
La Razén (88,7 %) y El Pais (85,2 %) hay una proporcién més elevada que
en El Mundo (71,3 %) y ABC (44,5 %). Le siguen los de agencia con el
11,8 % del total, distribuidos del siguiente modo: ABC 28,9 %, El Mundo
12,1 %, El Pais 3,2 % y La Razén 1,6 %. Resultan relevantes el numero de
informaciones publicadas sin firma en La Razén (8,1 %), ABC (3,7 %),
El Mundo (2,3 %) y El Pais (1 %), y con nombre del periédico (11,8 %),
aunque con diferencias entre los diarios (ABC 22,9 %, El Mundo 12,1 %, El
Pais 8,5 %y La Razén 1,6 %). Se trata, en general, de textos que se publican
précticamente sin ninguna intervencion por parte de los periodistas que las
escriben (Gelado-Marcos, 2009; Baiién y Requena, 2014).
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Por otro lado, los diarios analizados sitGan un mayor niamero de
noticias sobre ER en la seccién de sociedad con el 33,5 %, distribuidas
del siguiente modo: ABC 53 %, La Razén 47,5 %, El Mundo 31,9 % y El
Pais 8,5 %. A continuacion va la seccidén nacional con el 24,3 % repartida
de la siguiente manera: El Pais 58,5 %, ABC 13,3 % y El Mundo 12,2 %.
Asimismo, cabe destacar secciones como salud (16,8 %) con porcentajes
inferiores y un reparto desigual (La Razén 29,5 %, El Mundo 28,8 %, El
Pais 10,7 % y ABC 4,8 %).

En los diarios analizados, el 94,7 % tienen acompanamiento gréfico,
en sumayoria se trata de fotografias de personas relacionadas con la familia
(59,5 %) o el propio afectado (28,9 %). Porcentajes que suponen el 94,8 %
en El Pais, el 86,4 % en El Mundo, el 86,8 % en ABCy La Razén el 83,6 %.
Son fotografias informativas, dado que no aportan al texto elementos
complementarios, ademds se repiten en distintos contenidos y periddicos
(Camacho, 2009). En cierto modo, se puede considerar que “va dirigidaalo
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” (Fornieles y Bandn, 2011, p. 189). También
cabe mencionar que en el 6,2 % se incluyen otros recursos graficos (E! Pais
4,2 %, El Mundo 6 %, La Razén 8,2 % y ABC 7,2 %).

Como se observa en la tabla 4, las fuentes cientificas son las mds
numerosas con un 22,5 % del total (La Razén 32,9 %, El Pais, 28,7 %, El
Mundo, 21,3 %y ABC, 8,4 %). Destacala accesibilidad de fuentes relevantes
y expertas que pueden contribuir a que ciertas enfermedades sean mads
visibles y tengan mayor cobertura en los medios (Cavaca et al., 2016). Le
siguen a distancia la familia (13,2 %), aunque con diferencias entre los
diarios (ABC, 22,9 %, El Pais 13,9 %, El Mundo, 7,6 %y La Razén 4,9 %),
e institucionales con un 9,8 % (El Mundo, 19,7 %, ABC, 10,8 %, La Razén
8,3 % y El Pais, 3,2 %). Asimismo, se comprobé que la informacién est4
escasamente contrastada, dado que se publica utilizando una tinica fuente en
218 piezas, es decir, el 71,7 % de los textos (La Razdén 83,8 %, ABC 77,2 %,
El Mundo 72,9 %'y El Pais 58,6 %). Le siguen a mucha distancia los textos
(13,8 %) que utilizan dos fuentes (EI Pais 20,2 %, El Mundo 13,6 %, ABC
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10,8 % y La Razén 8,2 %). A su vez, destaca el escaso porcentaje del uso de
cuatro fuentes con un 5,6 % (EI Pais 10,6 %, ABC 4,8 %, La Razén 3,2 %y
El Mundo 1 %) (tabla 4).

Tabla 4. Fuentes utilizadas en los diarios (%)

La Razén ElMundo El Pais ABC Total de textos
(n=61,20%) | (n=66,21,8%) | (n=94,30,9%) | (n=83,27,3%) (304)
Cientfficas 32,9 21,3 28,7 8,4 68 (22,5 %)
Familia 49 7,6 13,9 22,9 40 (13,2 %)
Juzgado 9,9 46 19,4 48 31 (10,2 %)
Institucional 8,3 19,7 32 10,8 30(9,9%)
Asociacién 8,3 6 74 16,9 30(9,9%)
Hospitales 49 13,6 53 12,2 27(8,9%)
Sin identificar 16,4 9 53 48 25(8,2%)
Universidad 32 6 42 24 12 (3,9 %)
Entrevistado 1,6 3 42 6 12 (3,9 %)
Peri6dico 32 46 32 36 11(3,6%)
Policiales 3,2 0 42 3,6 9(2,9%)
Otros 32 4,6 1 3,6 9(2,9%)
Fuente: elaboracion propia.
Tematicas

En cuanto a los temas mas destacados, como recoge la tabla S, son
medicina/enfermedades (34,6 %), investigacién (22 %) y tribunales
(13,6 %),y en menor medida aparecen solidaridad (9,5 %) y asociaciones
(5,9%). Coinciden en dar mayor relevancia a los contenidos de medicina/
enfermedades (La Razén 29,5 %, El Pais 31,9 % y ABC 47 %), mientras
que El Mundo da prioridad a la investigacion (33,5 %). Otros contenidos
de interés son para La Razon la investigacién (26,3%) yrecursos (16,4 %);
en El Mundo destaca medicina/enfermedades (27,4 %) y asociaciones
(10,6 %). A su vez, El Pais resalta tribunales (29,8 %) e investigacion
(19,3 %), mientras que ABC centra la atencién en solidaridad (18 %) e
investigacion (13,3 %).
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Tahla 5. Tematica

LaRazon ElMundo El Pais ABC Total textos
(n=61,20%) | (n=66,21,8) | (n=94,30,9%) | (n=83,27,3%) (304)

Medicina/enfermedades 29,5 274 31,9 47 105 (34,6 %)
Investigacion 26,3 33,5 19,3 133 67 (22%)
Tribunales 1,6 9 29,8 7,3 41 (13,6 %)
Solidaridad 11,5 9 1 18 29 (9,5 %)
Recursos 16,4 4,5 42 48 21(69%)
Asociaciones 4,9 10,6 53 3,6 18 (5,9 %)
Otros 4,5 4,5 53 24 13 (4,3%)
Fallecimientos 1,6 0 32 2,4 6(1,9%)
Eventos 33 L5 0 12 4(1,3%)

Fuente: elaboracién propia.

Medicina/enfermedades

Este apartado se refiere a textos que abordan las distintas ER, asi como
su diagnéstico, tratamientos y evolucién (34,5 %), distribuidas en ABC
(47 %), El Pais (31,9 %), La Razén (29,5 %) y El Mundo (27,5 %). Cabe
destacar que las noticias relacionadas con esta tematica, que suponen el
64,1 % del total, aparecen publicadas en los meses de diciembre (29,4 %),
febrero (19,4 %) y marzo (15,5 %). Algo légico si se tiene en cuenta que en
diciembre se produce el caso Nadia, en febrero se celebra el Dia Mundial de
las Enfermedades Raras y en marzo el caso de los 2000 tumores. En cuanto
a las fuentes utilizadas en los diarios, alcanzan porcentajes elevados las
que proceden de la familia (10,2 %) (La Razén 11,1 %, El Mundo 27,7 %,
El Pais 26,2 % y ABC 43,6 %) y las cientificas con 22 piezas (La Razén
22,2 %, El Mundo 27,7 %, El Pais 26,6 % y ABC 5,1 %). Algunas noticias
de esta tematica son “Cinco nuevas enfermedades raras cada semana” (La
Razén28/02/2017), “Cuando no puedes evitar autolesionarte” (El Mundo
27/02/2017), “Sanfilippo: la lucha contra un Alzheimer con cara de nifio”
(El Pais 28/02/2017) y “Las més de 6.000 enfermedades raras, ante el reto
de hacerse mas visibles” (ABC 25/02/2017).
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Investigacion

Las piezas de esta tematica (22 %) incluyen los resultados de investigaciones
cientificas o ensayos clinicos relacionadas con las ER que pueden suponer
mejoras en la calidad de vida de los afectados por estas enfermedades. Ofrece
mayor informacién El Mundo (33,5 %), seguido de La Razdn (26,3 %), El Pais
(19,3 %) y ABC (13,3 %). En conjunto, predomina esta informacién en los
meses de diciembre (20,5 %), febrero (15 %) y marzo (15 %). En cuanto a
las fuentes utilizadas, son mayoritarias las procedentes de dmbitos cientificos
(El Pais 77,7 %, La Razén 68,8 %, ABC 45,5 %y El Mundo 13,6 %). Le siguen
a distancia hospitales (10,4 %) e institucionales (13,6 %). Algunas de las
noticias sobre esta temética son “El encuentro nacional de enfermedades raras
apuesta en Burgos porla Universidad” (LaRazén25/02/2017),“Tras afios de
investigacion, hay avances en enfermedades raras” (El Mundo 19/12/2016),
“ElI+D+I de las enfermedades raras: investigacion, diagnostico e inclusién”
(El Pais 28/02/2017), “Los millones de espafioles con enfermedades raras
demandan mas investigacién sobre sus patologias” (ABC 28/02/2017).

Tribunales/justicia

Este apartado se refiere a sentencias judiciales que dictaminan si hay o no
delito en las denuncias relacionadas con el tema o procesos judiciales que se
estdn tramitando. El diario que proporcionalmente mds textos publica sobre
este tema es El Pais (29,8 %), seguido de El Mundo (9 %), ABC (7,3 %) y
La Razén (1,6 %). Unos contenidos que en conjunto predominan en los
meses de diciembre (48,8 %) y enero (26,8 %), aunque hay discrepancias
entre los periddicos. Las fuentes mas empleadas resultan ser tribunales
(39 %), policiales (12,2 %) y hospitalarias (9,8 %). Algunas noticias son
“Detenidos los padres de Nadia ante las sospechas de estafa” (La Razén
08/12/2016), “El hombre de los dos mil tumores estafé 250.000 euros a
més de 8.000 personas (El Mundo 17/03/2017), “La Audiencia de Lleida
confirma la prisién provisional del padre de Nadia por riesgo de fuga” (El
Pais 28/03/2017), “El dinero estafado por los padres de Nadia podria
ascender al millén de euros” (ABC 06/03/2017).

Solidaridad
En este apartado, se abordan los eventos y las actividades promovidos
desde diversos ambitos para dar visibilidad a las ER, y recoger fondos para
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la investigacion o proyectos de interés. La informacién de cercania de los
problemas sociosanitarios de los ciudadanos puede materializarse en las
ER en adhesiones a las reivindicaciones de los pacientes y a sus campanas
de sensibilizacién (Bafién, 2007). Unas acciones que se vuelven relevantes
para los medios, despiertan su interés y les dedican una amplia cobertura
mediatica (Cavaca et al., 2016). Una informacién que supone el 10,8 %
del total y es recogida por ABC (19,2 %), La Razén (11,5 %), El Mundo
(10,5 %) y El Pais (1 %). Destacan como mayoritarias las fuentes sin
identificar (30,3 %), aunque se muestran discrepancias entre los diarios (La
Razén 44,4 %, El Mundo 42,9 %), seguidas de las institucionales (31,2 %).
Estos contenidos tienen mayor atencién medidtica los meses de diciembre
(39,8 %) y febrero (24,2 %) en todos los periédicos. Algunos ejemplos son
“La Gala ‘Inocente Inocente’ recaud6 1.161.660 euros para las enfermedades
raras” (La Raz6n29/12/2016), “Ponteenmodosmart: moda, gastronomia
y deporte sostenible y solidario” (El Mundo 30/03/2017), “De Madrid
a Dubdi por un exoesqueleto para Alvaro” (E!l Pais 16/12/2017), “Gala
inocente inocente”: nuevas bromas a famosos bajo el lema ‘Lo raro es no

ayudar’” (ABC 05/01/2017).

Asociaciones

Otra tematica de interés es la que procede de las asociaciones (5,9 %), que
es recogida por El Mundo (10,6 %), El Pais (5,3 %), La Razén (4,9 %) y
ABC (3,6 %). Su publicacién se concentra en los meses de febrero (50 %)
y diciembre (22,2 %). En cuanto a las fuentes utilizadas, son las propias
asociaciones (66,6 %) ylas ER (33,3 %). Algunas noticias publicadas son “La
Fundacién Isabel Gemio presenta, en el Dia Mundial de las Enfermedades
Raras, un positivo balance” (La Razén 27/02/2017), “La Asociacién de
Fibrosis Quistica recauda 5.800 en Castellén” (El Mundo 10/10/2016), “Las
asociaciones de enfermedades raras reaccionan al caso Nadia: la sociedad
no debe dejar de confiar” (ABC 17/12/2016).

Recursos

Incluimos los contenidos relacionados con las dotaciones disponibles en
los centros de referencia que prestan apoyo (La Razén 16,4 %, ABC 4,8 %,
El Mundo 4,5 % y El Pais 4,2 %). El mes de marzo concentra un mayor
namero de piezas informativas en todos los diarios con excepcion de El
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Pais que lo hace en diciembre. Estas noticias proceden mayoritariamente
de fuentes cientificas (28,6 %) e institucionales (28,6 %). No obstante, se
producen discrepancias: en La Razén predominan las cientificas (50 %)
y en El Pais las institucionales (75 %). Algunas noticias son “Una tarjeta
sanitaria para menores con discapacidad o con enfermedades raras” (La
Razén 16/03/2017), “Una red de colaboracién europea en enfermedades
raras” (El Mundo 28/02/2017), “La dltima fébrica ‘art déco’ reconvertida
en templo del arte” (ElPais11/03/2017), “Regina Leal: ‘Habra Escuela de
Pacientes para enfermedades raras™ (ABC 04/03/2017).

Fallecimientos

Esta tematica tiene escasa presencia en El Pais (3,2 %), La Razén (1,6 %) y
ABC (2,4 %). Algunos ejemplos son “La emotiva despedida de una madre
tras la muerte de su bebé debido a una larga enfermedad” (La Razén
31/03/2017), “Muere Martin McGuinness, exjefe militar del IRA, alos 66
afios” (El Pais 21/03/2017), “Muere Sergio Roque, el nifio de Puertollano
que padecia una enfermedad rara” (ABC 03/02/2017).

Discusion y conclusiones

Este articulo presenta como objetivo el andlisis del tratamiento sobre
las ER en los diarios de informacién general espafoles. Su interés radica
en la necesidad que existe en conocer la cobertura que reciben en la
agenda diaria de los medios de comunicacién y saber si esa informacién
es considerada de interés y si responde a la similitud entre las agendas
mediética y social que defiende McCombs (2014).

El andlisis realizado demuestra que las ER son un tema emergente
y de relevancia en la prensa nacional, dado que publican noticias todos
los meses analizados (304 piezas), que sigue la misma tendencia de los
resultados obtenidos por Arcos (2013), Bafiény Requena (2014) y Sdnchez-
Hernandez (2016). No obstante, se constata que aparece mds informacién
cuando coincide con eventos o acontecimientos especiales (Sdnchez-
Hernandez, 2016, p. 250), como ha sucedido con el Dia Mundial de las
Enfermedades Raras, el caso Nadia, ylos 2000 tumores. También se aprecian
discrepancias en cuanto al numero de piezas informativas que publica cada
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periddico. Es decir, no existe unanimidad en los criterios de seleccion en
cada diario, por lo que se puede interpretar que valoran de diferente modo
alahora de decidir la publicacién de la noticia.

Con respecto a la procedencia de la informacién, predomina
mayoritariamente el dmbito estatal frente al internacional. En el Estado
espanol, las comunidades auténomas que mas cobertura informativa reciben
son Madrid (48 %) y Catalufia (19 %), resultados que coinciden con los
obtenidos por Sdnchez-Castillo (2013, p. 78). Por tanto, existe un interés
local o regional que destaca la proximidad como valor de la noticia (Sénchez-
Castillo, 2012, p.19), de modo que la cercania sin duda funciona, despierta
elinterés del publico que la adquiere de forma inmediata (Bafidn, Fornieles,
Solves y Rius, 2011, p. 131). Es decir, cuanto peor es la enfermedad, mas
presencia tiene y se le da mayor cobertura segun confirman los estudios
sobre enfermedades realizado por Cavaca et al. (2016, p. 11). Estos
resultados confirman que las ER forman parte de la agenda de los medios
y con ello se da respuesta a la primera pregunta planteada.

El tratamiento que reciben las ER es eminentemente informativo y
poco elaborado. Predominan las noticias descriptivas en detrimento de
las de opiniones o de andlisis, unos datos que siguen la misma tendencia
de los obtenidos por Arcos (2013), Bafién (2007), Lépez-Villafranca
y Castillo-Esparcia (2018), Solves y Baiién (2014), Sanchez-Castillo
(2012) y Sanchez-Castillo y Mercado (2014 ), resultados que confirman
la segunda pregunta enunciada. Es decir, son textos genéricos con escasa
profundizacién periodistica sin apenas explicaciones ni opiniones sobre las
ER, lo que denota poca preocupacién por la elaboraciéon de la informacién,
y ademaslo corrobora que gran parte de las informaciones solo utilizan una
fuente. Estos resultados pueden guardar relacién con el elevado nimero
de textos firmados por agencia, lo que supone similares contenidos en
diferentes medios (Bafién y Requena, 2014) y el propio periédico (Solvesy
Bafidn, 2014). Se trata, en general, de textos que se publican practicamente
sin ninguna intervencion por parte de los periodistas que las escriben
(Bafién y Requena, 2014; Gelado-Marcos, 2009). Los diarios analizados
sitdan un mayor numero de noticias sobre ER en la seccion de sociedad,
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datos similares a los obtenidos por Sénchez-Herndndez (2016), pero
inferiores a los resultados de otros autores (Sanchez-Castillo, 2016; Solves
y Baién, 2014).

En cuanto a la temdtica de las piezas publicadas, predominan las
relacionadas con la medicina/enfermedades (Sdnchez-Castillo, 2016), de
modo que se tratan las ER como un problema médico (Sénchez-Castillo y
Mercado, 2014; Solvesy Baiién, 2014). Le siguen la investigacion, un campo
que durante los ultimos afios ha adquirido gran auge en biomédica, clinica
y epidemiolégica y, con ello, se abren nuevas vias médicas (Palau, 2010).
Si atendemos a la fecha de publicacion, se observa en todos los diarios un
incremento de noticias los meses de diciembre y marzo (79 textos). Si
analizamos la temadtica, se corresponden a contenidos relacionados con
estafas (caso Nadia y 2000 tumores). Unos contenidos que han sido tratados
con cierto sensacionalismo creando una gran atencion mediatica, lo que
demuestra que algunas enfermedades tienen menor repercusion en los
medios, pero si ocurre algo se vuelven relevantes y suscitan el interés de los
diarios (Cavacaetal., 2016). También se pueden resefiar aspectos negativos,
como concluye Emerich et al. (2017) en su estudio sobre noticias de salud
en los periddicos brasilefios, que estos tienden a publicar informaciones
que inciden en los aspectos negativos de las enfermedades. Ademas es de
desatacar el interés humano como un valor en las piezas analizadas (Baiién
etal, 2011; Lopez-Villafranca y Castillo-Esparcia, 2018; Sanchez-Castillo
y Mercado, 2014; Sénchez-Hernandez, 2016). Otro mes de importancia es
tebrero, resultados que coinciden conlos obtenidos por Sinchez-Hernandez
(2016), algo que resulta 16gico dado que el dia 28 de febrero se celebra el
Dia Mundial de las Enfermedades Raras y con tal motivo se organizan galas,
exposiciones y eventos en los que participan personas relevantes (Cruz y
Requena, 2013; Sanchez-Hernandez, 2016).

En los diarios analizados, los temas relacionados con la medicina y
la investigacién suponen la mitad de los contenidos, resultados que siguen
la misma tendencia de Palau (2010) y Lopez-Villafranca y Castillo-Espar-
cia (2018). Incluyen contenidos sobre sintomas, patologias, diagnésticos
y avances cientificos tratados desde un punto de vista informativo y con
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escasos datos cientificos que aporten conocimientos al lector. Resulta sig-
nificativo que el 72,7 % de las informaciones solo utiliza una fuente infor-
mativayel 15,3 % dos. Estos datos responden la tercera pregunta planteada,
es decir, predominan las temdticas relacionadas con aspectos clave en las
ER, como es la medicina y la investigacion, y vuelve a incidir en la escasa

elaboracidn de los textos.

Los resultados del anlisis reflejan que las ER estan presentes en los
diarios de informacién general espanoles y la vision que transmiten a la so-
ciedad se equipara al resto de enfermedades aportando un enfoque general.
Sin embargo, serfan necesarias otras investigaciones sobre el tema desde el
dmbito de la comunicacién, con el fin de estudiar otros encuadres o framing
de las noticias sobre ER y profundizar de manera mds exhaustiva o abor-
dar otros aspectos como la investigacion y los avances cientificos, las salas
virtuales o las estrategias de comunicacion y la especializacion de los pro-
fesionales y el uso de las fuentes expertas, para hacer mas visibles las enfer-
medades, aunque es algo que no se plantea en los objetivos de este estudio.
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