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Resumen: Las enfermedades minoritarias (Em)
afectan a menos de 5 casos por cada 10 000 habi-
tantes. De forma generalizada su diagnéstico defini-
tivo tarda afios en obtenerse y muestran un pronds-
tico desfavorable. La informacién publicada sobre
estas enfermedades es fundamental para su visibili-
dad social y para lograr que las personas afectadas
obtengan mas recursos para la investigacion bésica
y clinica, en especial durante la crisis de la covib-19.
En este articulo se ha examinado la informacion
audiovisual de la television publica espafiola Tve des-
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de el 1 de enero de 2019 al g de mayo de 2021 sobre
estas enfermedades. Bajo el paradigma del framing
se han analizado 51 unidades de andlisis. Los resul-
tados evidencian que durante la crisis de la covip-19
la informacién sobre las enfermedades minoritarias
ha tenido un menor eco en la televisién publica es-
pafiola y han prevalecido los temas cientificos frente
a los de denuncia social e historias de vida.

Palabras clave: Enfermedades minoritarias. In-
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Abstract: Minority diseases (M) affect less than 5
cases per 10 0oo inhabitants. Generally, their defi-
nitive diagnosis takes years to obtain and they
show an unfavorable prognosis. The information
published on these diseases is essential for their
social visibility and for affected people to obtain

May g, 2021 on these diseases. Under the framing
paradigm, 51 units of analysis have been analyzed.
The results show that during the covip-19g crisis, in-
formation on minority diseases has had less echo
on Spanish public television and scientific issues
have prevailed over those of social denunciation

more resources for basic and clinical research, es-  and life stories.
pecially during the covib-19 crisis. This article has
examined the audiovisual information of the Spa-

nish public television Tve from January 1, 2019 to

Keywords: Rare Diseases. Television Information.
Syndemic. covip-1g.

1. INTRODUCCION

n la Unién Europea se denominan enfermedades raras (ER), enfermeda-

des poco frecuentes (EPF) o enfermedades minoritarias (EM) a aquellas

cuya prevalencia estd por debajo de 5 por cada 10 000 habitantes. El na-
mero total de enfermedades minoritarias se estima entre 5000 y 8000, y afec-
tan del 6 al 8% de la poblacién europea.

Son, por tanto, enfermedades que, consideradas una a una, afectan a muy
pocas personas, pero que, tomadas en su conjunto, implican a una gran parte
de la ciudadania y a sus familias. La mayoria son genéticas, muchas de ellas son
congénitas, en muchos casos van acompaiiadas de una diversidad funcional —a
veces muy severa—, y en no pocas ocasiones conllevan un riesgo sobre la pro-
pia vida de la persona que las tiene (Solves/otros 2018).

El término “raro” comenzé a utilizarse en el ambito epidemiol6gico y sa-
nitario de los Estados Unidos a principios de los afios ochenta, cuando se acu-
16 este término (“Rare Diseases”) para referirse a aquellas enfermedades que
afectaban a menos de 200 000 personas en todo el pais, lo que venia a ser al-
rededor de 7,5 personas por cada 10 000 habitantes. En aquel momento, el
término tenfa un sentido “porcentual” y se referia a aquellas enfermedades
“menos frecuentes” o “minoritarias”.

Creemos que, en este ambito, es importante plantear y discutir en pro-
fundidad el concepto mismo de “enfermedad”, es decir, lo que se considera o
no una enfermedad en un contexto social especifico, por lo que, brevemente,
haremos algunas consideraciones bdsicas que contribuyan a comprender el ca-
racter polisémico de este concepto, circunstancia que dificulta ain mds la de-
finicién de las enfermedades minoritarias.

El Diccionario de la lengua espaiiola de la Real Academia define enfermedad
como “alteracién mds o menos grave de la salud” (DLE, s.v. enfermedad), y a esta
como “estado en que el ser orgdnico ejerce normalmente todas sus funciones”
1122
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(DLE, s.v. salud). De manera que sitia la cuestién en un terreno puramente biol6-
gico. La Organizacion Mundial de la Salud (OMS), por su parte, considera enfer-
medad como “alteracion o desviacion del estado fisiologico en una o varias partes
del cuerpo, por causas en general conocidas, manifestada por sintomas y signos
caracteristicos, y cuya evolucion es mas o menos previsible” (OMS 1948), al tiem-
po que, ya en el predambulo de su Constitucion, define la salud como “un estado
de completo bienestar fisico, mental y social, y no solamente la ausencia de afec-
ciones o enfermedades” (OMs 2006). Con lo que deja la enfermedad en el dmbi-
to de lo fisiolégico, pero asocia la salud al concepto mas general de bienestar.

Se trata, en definitiva, de conceptos que adquieren sentidos muy distin-
tos en cada contexto histérico y geogrifico. De modo que algunas condicio-
nes han sido consideradas como enfermedades en determinados entornos y no
lo han sido en otros. Por otra parte, algunas condiciones genéticas no pueden
calificarse de enfermedades, ya que, aunque implican alguna diversidad fun-
cional, por ejemplo, no requieren tratamientos ni tienen cura.

Si bien en los dltmos afios ha aumentado el interés por este tipo de enfer-
medades minoritarias, tanto en el dambito politico como en el de la investigacién
biomédica y de la asistencia sanitaria en general, lo cierto es que perdura un gran
desconocimiento respecto de la etiologia de estas enfermedades y, por tanto, de
su tratamiento mds adecuado. Y persisten problemas médico-asistenciales —que
conllevan otros de indole psicosocial- que las personas que tienen una de estas en-
fermedades han de afrontar demasiadas veces con sus propios —y muy frecuente-
mente escasos— medios: la ausencia de diagnéstico, el retraso de este cuando se
produce, el peregrinaje por el sistema sanitario en busca de soluciones clinicas o
la necesidad de asumir gran parte de los costes que comportan los tratamientos.

A pesar de todo ello, las ciencias biomédicas han realizado en los dltimos
tiempos avances en la comprension de estas enfermedades y es una conviccién
generalizada que la obtencion de respuestas vélidas desde el punto de vista cli-
nico es cuestion de tiempo y de recursos. El problema, en este 4mbito, es que
los recursos son, precisamente, lo que no tienen la mayoria de las personas con
enfermedades poco frecuentes y, al mismo tiempo, lo que la Administracién
Publica no cubre en su totalidad.

En el contexto de las ciencias sociales, por su parte, se ha observado tradi-
cionalmente escaso interés por el estudio de las ER y sus consecuencias. Si bien es
cierto que estas enfermedades tienen una enorme repercusion sobre la salud fisi-
ca de las personas y ponen muchas veces en peligro la propia vida, van acompa-
nadas en la mayoria de los casos de procesos psicoldogicos y sociales de gran rele-
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vancia que, a su vez, influyen, casi siempre de forma negativa, en el bienestar de
estas personas: procesos de estigmatizacion, exclusion y discriminacion —afectiva,
laboral, econémica o medidtica, por ejemplo—, de baja autoestima y de soledad.

La primera iniciativa para realizar una aproximacion sistematica, exhaus-
tiva y rigurosa a la situacion de las personas con enfermedades poco frecuen-
tes en Espafia, mds alld de sus condiciones y necesidades puramente sanitarias,
fue el trabajo que llevé por titulo Enfermedades raras: Situacion y demandas
sociosanitarias, editado por el IMSERSO en 2001 (Luengo/otros 2001). Esta in-
vestigacion establecid, de hecho, la estructura bésica de las que se han realiza-
do posteriormente, fundamentalmente los estudios enserio (Estudio sobre Si-
tuacién de Necesidades Sociosanitarias de las Personas con Enfermedades
Raras en Espafia), cuyas sucesivas ediciones se han publicado a partir de 2009
(Diaz/Huete 2009; FEDER 2013; Solves/otros 2018).

Ademis de estas aproximaciones mds “macro-socioldgicas”, desde prin-
cipios de siglo se han venido realizando en Espafia otras mds especificas en dis-
tintos 4mbitos, entre los que destaca el de la comunicaciéon medidtica y del
discurso publico (Bafién 2007a y 2007b; Bafién/otros 2011). Esta linea de in-
vestigacion sobre la comunicacion de las enfermedades minoritarias coincide
con el hecho de que, desde el ambito propiamente sanitario y asistencial, se
insiste en la importancia de abordar estas enfermedades no solo como una
preocupacion biomédica (Posada/otros 2008; Posada 2008).

Desde los mencionados articulos de Bafién, efectivamente, ha crecido el
interés por el estudio del tratamiento informativo de estas enfermedades y su
construccion conceptual a partir del discurso pablico. Un completo estado de la
cuestién sobre este campo, hasta la segunda década del presente siglo, puede en-
contrarse en Solves/otros (2015). A partir de ese momento, pueden destacarse las
aproximaciones al debate publico sobre las enfermedades minoritarias y el coste
de sus tratamientos (Bafién/Solves), los andlisis de la comunicacion de las asocia-
ciones de pacientes y de los enfoques de las noticies sobre estas enfermedades rea-
lizados por Lopez/Castillo (2017 y 2018), el interesante analisis terminolégico de
la categoria “enfermedad” en articulos cientificos sobre enfermedades raras rea-
lizado por Varela Vila/Sanchez Trigo, y el estudio de la representacion de estas
enfermedades en la prensa realizado por Santos Diez/Pérez Dasilva.

2. ENFERMEDADES MINORITARIAS Y TRATAMIENTO MEDIATICO

Ante la necesidad de una visibilidad capaz de mostrar a la sociedad las con-
secuencias sanitarias, sociales y econémicas que provocan las enfermedades
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minoritarias, los medios de comunicacién desempefian un papel determi-
nante.

En Espana, durante los tltimos tres lustros se ha producido un notable
crecimiento en la calidad y cantidad de referencias periodisticas relacionadas
con estas enfermedades, tanto en medios generalistas como en las redes socia-
les. Sin embargo, el relato social de las enfermedades minoritarias que parecia
haberse consolidado en las agendas mediaticas se ha visto truncado a partir del
decreto de estado de alarma de 14 de marzo de 2020 como consecuencia de la
pandemia de SARS-COV-2.

No solo parece haberse producido una infrarrepresentacion de las enferme-
dades minoritarias en los medios de comunicacion, colapsados por el exceso de
informacién sobre la pandemia mundial. Los datos de Eurordis de 2020 recogen
que en Espafia el 33% de las personas con enfermedades minoritarias han visto
canceladas temporalmente sus pruebas de diagnéstico, el 32% el acceso a trata-
miento, el 31% sus intervenciones quirdrgicas o trasplantes y nueve de cada diez
personas con enfermedades minoritarias o en busca de diagnéstico han visto in-
terrumpida la atencién de su dolencia. La Federacion Espafiola de Enfermedades
Raras (FEDER) manifiesta que el 70% de las familias espafiolas han visto cancela-
das por completo sus terapias de rehabilitacion, siendo este el principal problema
del colectivo. La atencién médica se centré invariablemente en la COVID-19,
eclipsando cualquier otro problema clinico potencial. Los millones de personas
que padecen una de estas enfermedades en Espafia, no solo estin sufriendo una
menor atencién sanitaria, también pueden ver desaparecer la visibilidad y la legi-
timaci6n construida con gran esfuerzo por pacientes y familias durante afios.

La covID-19 afecta en mayor grado a las personas de mas edad, con co-
morbilidades como obesidad, asma, cardiopatia, etc., y a aquellos pacientes
con condiciones cronicas de base, como sucede en el caso de las enfermedades
minoritarias (Couce Pico). Segin un estudio llevado a cabo en 47 unidades de
cuidados intensivos pediatricos en Espafia que han tenido 50 pacientes pedia-
tricos ingresados, en la primera oleada de la pandemia se vio que el empleo de
ventilacién mecdnica invasiva fue mds frecuente en nifios con enfermedades
de base, como las enfermedades minoritarias (Gonzilez Cortés/otros). Du-
rante esta oleada de COVID-19, probablemente haya habido menos casos de in-
fectados por enfermedades minoritarias que en la poblacién general, debido a
un confinamiento mds estricto del paciente y de toda su familia al ser cons-
cientes del alto riesgo. Pero ello ha implicado también que la atencién sanita-
ria directa se ha interrumpido salvo casos extremos (Couce Pico).
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La pandemia de la enfermedad del coronavirus 2019 (COVID-19) sigue
siendo un enorme desafio mundial debido a su propagacion persistente y al cur-
so impredecible de la enfermedad. Hasta febrero de 2021, la enfermedad ha cau-
sado 110 millones de casos confirmados y 2,5 millones de muertes (Coronavirus
Update). La nueva enfermedad por coronavirus COVID-19 presenta desafios para
millones de personas con enfermedades minoritarias, por posibles aumentos de
la ansiedad y el estrés por un acceso potencialmente reducido a tratamientos
médicos necesarios. Ademds, algunas patologias conducen a la mayor fragilidad
del paciente, como inmunodeficiencias, sindromes congénitos complejos croni-
cos, enfermedades pulmonares, cardiopatias congénitas y metabdlicas heredita-
rias, patologias con riesgo de descompensacion aguda, etc. Por lo tanto, muchos
de los pacientes con enfermedades minoritarias han requerido asistencia conti-
nuada, desde terapias con medicamentos hasta tratamientos de rehabilitacion y
dispositivos médicos que a menudo salvan vidas. La mayoria de los pacientes con
estas enfermedades minoritarias se vinculan a una mayor percepcion del riesgo
y de posibles efectos secundarios después de la infeccion por SARS-COV-2.

Desde una perspectiva médica, se han publicado numerosas investigacio-
nes acerca de la incidencia que la pandemia de la COVID-19 ha tenido sobre las
personas que padecen enfermedades minoritarias (Ching Yan Chung/otros
2020; Chaplin; Chowdhury/otros; Ojetti/otros; Kittleson; Ching Yan
Chung/otros 2021; Halley/otros). Sin embargo, no se ha abordado esta cues-
ti6n desde el tratamiento que los medios han otorgado a los pacientes de en-
fermedades minoritarias, es decir, si el discurso medidtico consolidado duran-
te la década pasada ha sido desplazado por la agenda coviD-19.

3. REVISION DEL TERMINO “SINDEMIA”

Existe un debate académico sobre la conveniencia del término pandemia o sinde-
mia para referirse a la situacion sanitaria actual (Swinburn/otros; Huizar/Arena/
Laddu; Irons; Tsai/otros; Ferniandez-Nifio/otros). El término “sindemia”, citado
por Horton en The Lancet, y que fue acufiado por la antropéloga Merrill Singer
en un trabajo de 1994, intenta explicar la relacién de las pandemias con otras en-
termedades no transmisibles y con otro tipo de interacciones. En su publicacion,
Horton sefiala el crecimiento de diferentes enfermedades como la obesidad o la
diabetes por el efecto multiplicador de la COVID-19, especialmente en paises sin
fuertes mecanismos de justicia social. Afirma ademds que la falta de medios sani-
tarios y el aislamiento hacen empeorar la salud en la tercera edad.
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Tejedor Junco afirma que la sindemia va mucho mads alld de la comor-
bilidad. La microbi6loga sefiala que el término pandemia se refiere exclu-
sivamente a enfermedades o trastornos que suelen darse de forma conjunta.
Cuando se habla de sindemia, sin embargo, se incluyen cuestiones sociales,
econdmicas, politicas, ecoldgicas, etc. De esta manera, el enfoque sindémico
revela interacciones biolégicas y sociales que son decisivas en el prondstico,
tratamiento y politica de salud (Singer/otros; Singer 2009). Los determinan-
tes sociales de la salud, como la pobreza, la desigualdad social, el estigma so-
cial y el entorno donde las personas viven y trabajan, afectan en gran medida
a la intensidad de la sindemia (Dubey/otros).

Numerosas publicaciones académicas insisten en sefialar que cuando se ha-
bla de sindemia, se pone el énfasis en cuestiones que van mads alld de las pura-
mente biomédicas. Esto nos hace valorar otros factores que pueden condicionar
la forma en la que la enfermedad aqueja a grupos vulnerables de forma especial,
y que son complementarios al resto de enfoques biolégicos y sociales del térmi-
no. Entre estos factores, como apuntaba Horton, estin las interacciones sociales
y comunicativas, que, dependiendo de cémo se desarrollen, pueden incidir, en
buena medida, en la percepcién que una persona tenga de su propia enfermedad.

Se acepta que los medios de comunicacién tienen impacto en la salud co-
lectiva e individual, y son fundamentales para conformar creencias, conductas
y valores saludables. Los medios tienen el poder de definir el grado de impor-
tancia de un tema y el hecho de que las enfermedades minoritarias sean o no
visibles depende de ello. Los medios tienen la capacidad de producir una
determinada realidad, por lo que analizar los encuadres que los medios reali-
zan sobre estas enfermedades es indispensable para conocer qué realidad lle-
ga al resto de los ciudadanos (Lépez/Castillo 2017). La premisa de que los in-
dividuos tienen la necesidad de orientacién de lo que pasa a su alrededor
(McCombs 1972 y 2004) se hace mds evidente en los pacientes con enferme-
dades minoritarias ante la poca informacion relativa a sus patologias. Como
afirmaba Entman (1993, 52), “seleccionar algunos aspectos de una realidad
percibida y hacerlos sobresalir, de tal manera que se promueve una determi-
nada definicién del problema, una interpretacién de su causa, una evaluacién
moral y/o la recomendacién de una solucion” (traduccion de autores).

La agenda de los medios conduce los temas de la realidad. Los aspectos
tratados en los medios determinan los temas de interés de los ciudadanos y los
silenciados apenas se encuentran entre ellos (Luhmann). Se ha observado que
un mayor énfasis medidtico sobre un determinado tema o asunto social tiende
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a provocar en la opinién publica una mayor preocupacién sobre este tema. Los
medios de comunicacién tradicionales han gozado de una gran credibilidad
ante la responsabilidad que se les atribuye de crear contenidos periodisticos
sobre salud publica. La presuncién de veracidad de la prensa, radio y televi-
sién se enfrenta ahora al flujo comunicativo de las redes sociales. Evaluar la
confiabilidad tanto de las fuentes de informaciéon como de la propia informa-
cién constituye hoy en dia un gran desafio. En el debate sanitario se acepta
que mejorar la informacién a los pacientes y sus familias es un proceso nece-
sario. El director de relaciones institucionales de Janssen afirma que “Las aso-
ciaciones de pacientes deben tener un papel mds activo y relevante en la toma
de decisiones sobre su salud, debemos trabajar por conseguir pacientes empo-
derados, personas informadas y preparadas para cuidar su salud” (Frexes).

Los paradigmas tedricos que diversos autores defienden (Entman 1993;
"Tankard) precisan la teorfa del framing con una entidad propia, haciéndola di-
vergir de la denominada Agendn-Setting, entre otras razones debido a que el
“proceso de encuadrar conlleva la seleccion de algunos aspectos de la realidad
percibida, haciéndolos mds sobresalientes en el texto comunicativo” (Entman
1993, 52. Traduccién de autores). Por su parte, Tankard asegura que el encuadre
noticioso es “la idea organizativa central del contenido de las noticias, que actda
aislando cierto material y centrando la atencién sobre el objeto representado,
enfatizando algunos de sus rasgos y excluyendo otros” (traduccién de autores).
Entman (1991) sefialé que los medios seleccionan diversas palabras e imagenes
para elaborar sus informativos sobre los asuntos publicos. Para el anlisis de los
frames medidticos es necesario examinar que “a través de una repeticion y aso-
ciacién entre si, se construyen significados o ideas mas visibles que otras, lo que
constituye un enfoque particular del asunto” (1991, 54. Traduccién de autores).

En esta investigacion se analiza el posible silencio informativo que han
adoptado los servicios informativos de la televisién publica espafiola TVE res-
pecto a las enfermedades minoritarias durante la pandemia de la cCOvID-19. Se
trata de evidenciar también si el flujo informativo sobre estas enfermedades y
las asociaciones de pacientes a través de las redes sociales ha permanecido ac-
tivo y si se ha reformulado durante ese periodo. Si se demuestra esta segunda
hipétesis se discutira si, tras el periodo de la pandemia, la responsabilidad y la
necesidad de los medios generalistas tradicionales con la construccién social
de este tipo de patologias puede quedar disuelta.

En este estudio se proponen la siguiente hipdtesis y pregunta de investi-
gacion:
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1. Durante el periodo pandémico debido a la COVID-19, periodo del 1 de
enero de 2019 hasta las 00:00 horas del 9 de mayo de 2021 las noticias
en TVE relativas a las enfermedades minoritarias fueron menos fre-
cuentes y los temas distintos.

2. :Qué temas abordé la television publica espafiola durante la crisis de
la cOVID-19 respecto a las enfermedades minoritarias?

4. METODOLOGIA

4.1 Unidades de andlisis

Para esta investigacion se han analizado los videos informativos dispuestos en
la Web de Radio Television Espafiola RTVE cuya tematica central son las en-
fermedades minoritarias. Se han obtenido videos emitidos por la cadena pu-
blica desde el 1 de enero de 2019 al 9 de mayo de 2021, periodo pandémico
descrito en el Real Decreto 926/2020 que establecia la duracién del estado de
alarma. Durante este periodo analizado se han celebrado de forma consecuti-
va tres dias internacionales de las Enfermedades Raras, los dias 28 de febrero
de 2019, 29 de febrero de 2020 y 28 de febrero de 2021, fechas en las que se
muestra un sensible aumento de la informacion mediatica respecto de estas
patologias. Durante el periodo analizado se obtuvieron 51 noticias publicadas
en TVE, que permanecen disponibles en el repositorio de la television publica.
Cada una de las variables se evalu6 mediante una escala Likert 1-5 con la
que obtener la mayor o menor presencia de las variables en cada una de las no-
ticias analizadas y lograr asi un indice gradual. Este proceso se ha considerado
util para valorar los temas presentes en las noticias, debido a que una misma
noticia puede abordar mds de un tema y, ademds, con intensidad distinta.
Por tratarse de un anilisis de contenido con un cierto sesgo de subjetivi-
dad en la lectura de las unidades, se incluy6 un proceso de intercodificadores
(intercoder reliability) mediante dos observadores externos que no habian parti-
cipado en la codificacion inicial (Neuendorf; Krippendortf; O’Connor/Joffe;
MacPhail/otros). Por tratarse de un nimero limitado de unidades de anilisis
se codificaron el 100% de las noticias (N = 51). Las variables fueron sometidas
a este cdlculo capaz de medir el grado de consenso o acuerdo alcanzado, em-
pledndose el coeficiente de acuerdo observado y el indice Kappa (k) de Cohen.
El promedio en el indicador de porcentaje de acuerdo result ser para la
variable “Historias de vida” de 86%; (k) = ,821, para “Cientifico-médico, in-
cluida informacién COVID-19” de 89%; (k) = ,802 y para “Denuncia y/o soli-
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citud de recursos” de 79%; (k) = ,794. Estos resultados confirman que la fia-
bilidad intercodificadores fue apropiada, teniendo en cuenta los estindares
existentes en Ciencias Sociales (Lombard/otros; Oliden/Zumbo).

4.2 Variables

Se disefié una lista de variables y tipos discursivos de acuerdo con las pro-
puestas de distintos andlisis sobre el tratamiento que los medios de comunica-
ci6n otorgan a las enfermedades minoritarias (Baiién 2007a; Sinchez-Castillo;
Bafién/otros; Solves/otros; Subirats/otros). Estas variables se identifican con
el tratamiento que los medios otorgan a las enfermedades minoritarias, cémo
son presentadas y difundidas.

La hipétesis nuclear se centra en la llamada agenda-setting function
(McCombs/Shaw; McCombs), que establece que los publicos incluyen o ex-
cluyen de sus propios conocimientos e intereses lo que los medios de comu-
nicacién pueden o no publicar. Existe en el destinatario un marco de referen-
cia o “frame”, un conjunto de premisas de la experiencia que delimitan y
restringen, no solo la comprensién e interpretacion de los mensajes, sino tam-
bién el conjunto de la actividad social del sujeto (Goffman).

Se analiz6 el 100% (n = 51) de las publicaciones a las que se les aplicé las
variables obtenidas. Como resultado, se confirmé la aparicién de unas variables
(frames) y se eliminaron aquellas que no eran pertinentes, que no estaban pre-
sentes o que eran redundantes. En concreto se eliminaron las variables que aten-
dian a noticias relativas al deporte, cultura, humor y a la politica, por ser consi-
deradas propias de otras investigaciones y que se alejaban de los presupuestos
sanitarios de la presente investigacién. Se incluyeron algunas variables nuevas
que aparecieron en esta segunda fase y que inicialmente se habian obviado.
Como resultado de este proceso se obtuvieron tres variables, enfoques o frames:

1. Historias de vida. Mauro Wolf nos recuerda que uno de los criterios
que puede hacer que un acontecimiento se convierta en noticia es su
capacidad de entretener al publico potencial. Y, entre los elementos
que dicho acontecimiento puede reunir para conseguir esto, el autor
sefial6 cuatro: “a) historias de gente comiin que se ve llamada a actuar
en situaciones insélitas, o bien historias de personajes publicos capta-
dos en su vida privada cotidiana; b) historias en las que se da una in-
version de papeles (el hombre que muerde al perro); c) historias de
interés humano; y d) historias de empresas excepcionales y heroicas”
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(Traduccién de autores). A partir de esta perspectiva, consideraremos
que una pieza cabe en el enfoque de la historia de vida cuando se cen-
tre en la experiencia personal o familiar de la enfermedad y prime esta
experiencia y su narraciéon noticiosa sobre otros aspectos como los
econémicos, los de la ciencia, los de la reivindicacién o los propia-
mente relativos a la pandemia de la coviD-19.

2. Informacion cientifica o médica. Siguiendo con esta construcciéon de los
marcos conceptuales o frames, consideraremos que en una pieza prima
el marco cientifico o médico cuando sus fuentes sean las propias de la in-
vestigacion y el tratamiento de las enfermedades y cuando sus informa-
ciones se centren en destacar estos aspectos sobre otros como la referi-
da experiencia personal o familiar, los aspectos econémicos, las carencias
o debilidades del sistema sanitario o los retos planteados por la pande-
mia. En esta variable también se incluyen aquellas piezas en las que el
tema, asi como el discurso de los actores que en ellas intervienen, tam-
bién se dirige a la pandemia de la COVID-19, para valorar en qué medi-
da los medios han captado necesidades especiales, discursos concretos,
situaciones particulares, producto de dicha pandemia. Es decir, para
comprobar si esta inédita situacion de pandemia ha llamado la atencién
medidtica y analizar, al menos superficialmente, cudles han sido las cues-
tiones principales que los medios han observado y destacado.

3. Rewvindicaciones/denuncia social y/o solicitud de recursos a la investigacion.
En tercer lugar, codificaremos una pieza en este marco cuando las cues-
tiones que se destaquen a partir de sus imdgenes, de los actores que en
ella aparecen y de su discurso, sean las propias de las carencias, las po-
sibles —o exigibles— mejoras de la atencién, los aspectos econémicos que
afectan al diagnéstico y el tratamiento de los pacientes y la denuncia de
las hipotéticas desatenciones que todas sus necesidades requieren.

5. RESULTADOS

Tras la codificacion de las unidades de anilisis, se han obtenido N = 51 videos
informativos sobre las enfermedades minoritarias en el espacio cronolégico
propuesto anteriormente, 2019 (N = 28), 2020 (N = 13) y 2021 (N = 10). Res-
pecto al ndmero de piezas informativas emitidas el dia internacional de las en-
fermedades raras, en 2019 se han descubierto (N = 10), en 2020 (N = 6) y en
2021 (N = 3). Las tematicas de las noticias han obtenido unas medias sensible-
mente distintas, “historias de vida” (Media = 2,53; Desviacion tipica = 1,046),
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“informacion cientifica o médica” (M = 3; DT = 1,095), “denuncia social y/o
solicitud de recursos a la investigacién” (M = 2,98; DT = 1,029). Sin embargo,
la distribucién de los temas por afios resulta muy irregular (ver tabla 1): en
2019 predominé un tipo de noticia sobre reivindicaciones familiares y peti-
ciones de ayudas a investigacion (M = 3,50); en 2020 se informé de manera ma-
yoritaria sobre avances médicos y cientificos sobre las enfermedades mi-
noritarias (M = 3,84), tema elegido también de forma generalizada en 2021
(M = 3,70); ver graficos 1,2 y 3.

"Tabla 1. Afos/Temitica noticia (medias). Fuente: elaboracién propia.

ANO | HISTORIASDEVIDA | CIENTIFICO-MEDICO | DENUNCIAY/0 SOLICITUD DE RECURSOS
2019 3,17 2,35 3,50
2020 1,76 3,84 1,76
2021 1,70 3,70 3,10
Total 6,63 9,89 8,36

Unicamente tres noticias hacian referencia a la comorbilidad de las enferme-
dades minoritarias con la COVID-19, noticias en cuyo contenido se hacia refe-
rencia a temas cientificos o médicos.

01/07/2021

01/01/2021

01/07/2020

Fecha

01/01/2020

01/07/2019

01/01/2019

Grifico 1. Fechas/Historias de vida. Fuente: elaboracion propia.
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Informacion médica o cientifica

Grifico 2. Fechas/Informacién médica o cientifica.
Fuente: elaboracion propia.

46

1 2 3 4

Denuncia social. Solicitud de recursos

Grifico 3. Fechas/Denuncia social. Solicitud de recursos.
Fuente: elaboracion propia.
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En contestacion a la hipétesis 1, se evidencia que el nimero de noticias re-
lativas a enfermedades minoritarias emitidas en TVE durante la crisis de la
COVID-19 ha resultado ser sensiblemente menor que en periodos anteriores.
Tras el andlisis de las variables consideradas, se demuestra que los temas tra-
tados por la television publica espafola durante la pandemia difieren respecto
de los temas tratados anteriores a la crisis sanitaria.

Durante la crisis pandémica, los encuadres noticiosos han apuntado ma-
yoritariamente a relatos médicos y cientificos y en menor medida a los proce-
sos de comorbilidad entre la COVID-19 y el cuadro clinico de los afectados por
enfermedades minoritarias, respondiendo con ello a la pregunta de investiga-
ci6n 1. Se han descubierto menos noticias sobre historias de vida y sobre to-
das aquellas preocupaciones y acciones emprendidas por los propios afectados
y sus familias. Tan solo una noticia se hace eco del posible agravamiento del
cuadro clinico por causa de la pandemia. La noticia “La situacion de las en-
fermedades minoritarias se agrava durante la pandemia” (TVE 08/03/2021)
alerta del desplazamiento de estas enfermedades debido a la crisis pandémica:
“La mayoria de las enfermedades minoritarias no tiene ningin tratamiento
curativo sino inicamente paliativos. Estos tratamientos se han visto cancela-
dos con la pandemia. Ahora reciben inicamente cursos de natacion, rehabili-
tacién o quiromasajes”.

6. CONCLUSIONES

El impacto a largo plazo de la pandemia de la COVID-19 en la comunidad de
pacientes con enfermedades minoritarias queda reflejado en un reciente in-
forme de la Organizacién Nacional de Enfermedades Raras de EE.UU. (SEAN).
El informe sugiere que casi todos los encuestados (98%) se sintieron abruma-
doramente preocupados por la pandemia debido a varias razones. Entre estas,
el 95% de las familias se habian sentido influenciadas directamente por la
COVID-19, con mas de 50% de las citas médicas reemplazadas por un teléfono
o videollamada. Ademas, tres de cada cinco encuestados expresé su preocupa-
cién por una posible escasez de medicamentos y suministros médicos. La Or-
ganizacion Europea de Enfermedades Raras (EURORDIS) encontré un impacto
similar de la pandemia en los pacientes con enfermedades minoritarias (Bay-
nam/otros 2020). Ese estudio informa que nueve de cada diez europeos que
vivian con una enfermedad minoritaria se habian enfrentado a interrupciones
en su atencién médica regular desde el principio de la pandemia, y la mayoria
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de ellos se sentian preocupados por la posibilidad de poner en peligro la vida.
La mayoria de las cirugias programadas previamente, trasplantes y terapias de
rehabilitacion habian sido canceladas o pospuestas.

Todas estas investigaciones coinciden en afirmar que la pandemia tiene
implicaciones directas en los pacientes y las familias afectadas, y es necesario
examinar la situacién de los efectos pandémicos en pacientes con enfermeda-
des no relacionadas con la cOVID-19. En el estudio de (Ching Yan Chung/
otros 2020) se examiné el impacto de la pandemia en 272 pacientes con en-
termedades minoritarias de 89 patologias distintas, desde la perspectiva del pa-
ciente y del cuidador, con la intencién de mostrar el efecto de la pandemia so-
bre la utilizacién de servicios, recursos, y el bienestar fisico y mental del
paciente. Se concluye que la pandemia afecté directamente al 46% de los pa-
cientes; a los servicios prestados en el 71%; a la salud mental, el 79%; a la vida
diaria, el 82%; a la vida social, el 92%; y a la situacién econémica de los pa-
cientes, el 81%. Desde el 22 de enero de 2020 hasta el 9 de diciembre de 2021,
se han registrado en el mundo alrededor de 268,6 millones de casos de COVID-
19 (https://es.statista.com). No es una sorpresa que la pandemia de COVID-19
ha tenido un impacto global significativo en pacientes afectados, familias, sis-
temas de salud, comunidades y también en la economia. En términos genera-
les, el impacto de la pandemia en la salud y el bienestar social de los pacientes
con enfermedades minoritarias se sitda en dos niveles: el efecto provocado por
el cierre de servicios de salud y el riesgo percibido de infeccion por parte de
los pacientes y cuidadores (Ching Yan Chung/otros 2020). La pandemia tam-
bién ha provocado alteraciones en el suministro de alimentos dietéticos espe-
cificos imposibilitando a pacientes con mastocitosis la obtenciéon de los nu-
trientes necesarios (Chaplin). Ademds, muchos proyectos de investigacion y
ensayos clinicos en curso para enfermedades minoritarias y genéticas fueron
paralizados para evitar la transmision de los pacientes y el personal de investi-
gacion debido a la coviD-19.

Los medios de comunicacién han tenido que modificar sus rutinas de
produccién a una nueva realidad que puede haber traido cambios para siem-
pre. La aparicion de la cOVID-19 ha irrumpido en un contexto en el que los
intentos de control de la informacién por parte de los Gobiernos, las dificul-
tades operativas para ejercer la labor profesional de los periodistas, la tenta-
ci6én hacia el sensacionalismo, el proceder de las redes sociales o la prolifera-
ci6én de las noticias falsas son algunos de los aspectos que han formado parte
de una nueva realidad (Lechuga).
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El discurso de las enfermedades minoritarias en medios tradicionales pu-
blicos (TVE) se ha mantenido aislado frente al COVID-19. Tras analizar las noti-
cias en el periodo cronolégico considerado, desde el punto de vista medidtico
no se descubre una intencion por parte de la television publica espafiola de co-
municar los problemas ocasionados por la pandemia a los afectados por enfer-
medades minoritarias. Es decir, en las noticias televisivas de estas enfermedades
minoritarias no se ha mantenido un discurso sindémico en los términos deter-
minados por Singer (2009) y Singer/otros. Sin embargo, la realidad de las per-
sonas que padecen estas enfermedades minoritarias puede justificar el uso de
este término en el contexto de la crisis de la COVID-19. La experiencia de la ac-
tual pandemia sobre emergencias sanitarias y gestién de enfermedades minori-
tarias representa la base para el establecimiento de politicas sanitarias que ga-
ranticen una atencién adecuada a las personas con enfermedades minoritarias.
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