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Resumen

Las enfermedades raras (ER) o poco frecuentes son aquellas
patologias cuya prevalencia esta por debajo de 5 por cada 10.000
habitantes; se estima que existen unas 7.000 de estas patologias. En
Espafia las estimaciones realizadas consideran que hay unos 3
millones de personas que tienen alguna de estas enfermedades. Es
indudable que en las ultimas décadas la investigacion biomédica ha
realizado avances enormes en el estudio de estas patologias, aunque
perdura un gran desconocimiento respecto de su etiologia y, por
tanto, de su tratamiento mas adecuado. Aunque en los ultimos diez
afios ha crecido el interés por este tipo de patologias tanto en la esfera
politica como en la sociedad en general, la ausencia de interés y, por
tanto, de analisis de estas enfermedades y sus consecuencias por parte
de las Ciencias Sociales es sencillamente abrumadora. Mas alla de
aproximaciones aisladas, la excepcién a este panorama es el trabajo
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desarrollado desde 2012 por el Observatorio sobre enfermedades
raras (OBSER) de FEDER. En este capitulo hacemos un estado de la
cuestion de los estudios sociales sobre las enfermedades poco
trecuentes (EPF) y resumimos la historia de este Observatorio, las
aportaciones realizadas por sus investigadores hasta el momento y sus
propuestas de investigacion para el futuro inmediato.

Palabras clave: Enfermedades raras; comunicacién; salud; analisis
periodistico; analisis critico del discurso.

1. Introduccion

N NUESTRO contexto, se denominan enfermedades raras o

poco frecuentes aquellas patologias cuya prevalencia esta por
debajo de 5 personas por cada 10.000 habitantes. Se trata, pues, de
enfermedades que, tomadas una a una, afectan a muy pocos
individuos. Sin embargo, teniendo en cuenta que se estima que
existen sobre las 7.000 conocidas y que, sumadas las personas que
tienen una de estas patologias, podemos estar hablando de unos tres
millones de afectados sélo en Espana, es obvio que se trata de un
grave problema de salud publica que, sin duda, merece una atenta
mirada, tanto de las Administraciones o partidos politicos, de los
investigadores y del sector sanitario, como del resto de la sociedad.

Si bien en los dltimos diez afios ha aumentado el interés por este tipo
de patologias, tanto en el ambito politico como en el de la
investigacion biomédica y la asistencia sanitaria en general, perdura un
gran desconocimiento respecto de la etiologia de estas enfermedades
y, por tanto, de su tratamiento mas adecuado.

Persisten problemas médicos y sociales que las personas que tienen
una de estas patologias han de afrontar demasiadas veces con sus
propios —y muy frecuentemente escasos— medios: la ausencia de
diagnostico, el retraso de éste cuando se produce, el peregrinaje por el
sistema nacional de salud en busca de soluciones clinicas o la
necesidad de asumir gran parte de los costes que comportan los
tratamientos.
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A pesar de todo ello, es indiscutible que las ciencias biomédicas han
realizado en los dltimos tiempos avances enormes en la comprension
de estas patologias y es una conviccién generalizada que la obtencion
de respuestas validas desde el punto de vista clinico es cuestiéon de
tiempo y de recursos. El problema, en este ambito, es que los
recursos son, precisamente, lo que no tienen la mayoria de las
personas con enfermedades raras y, al mismo tiempo, lo que las
distintas Administraciones no acaban de aportar.

En el contexto de las ciencias sociales, por su parte, la ausencia de
interés y, por tanto, de analisis de estas patologias y sus consecuencias
es sencillamente abrumadora. Si bien es clerto que estas
enfermedades tienen una enorme repercusion sobre la salud fisica de
las personas que las padecen y que ponen muchas veces en peligro la
propia vida, no lo es menos que van acompafiadas en la mayoria de
los casos de procesos psicologicos y sociales de gran relevancia que, a
su vez, influyen, casi siempre de forma negativa, en el bienestar de
estas  personas: procesos de estigmatizaciéon, exclusion @y
discriminacién —afectiva, laboral, econdémica o mediatica, por
ejemplo—, de baja autoestima, de soledad. De hecho, si se pregunta a
los afectados por sus necesidades, es frecuente que incorporen esas

dimensiones sociales, educativas y comunicativas entre las prioritarias
(FEDER, 2009; Jaeger ef al, 2015; Pavol et a/, 2015).

No obstante esto, en la actualidad, las universidades espafiolas apenas
han contemplado como objeto de investigacion las enfermedades
raras en su conjunto; menos aun desde el punto de vista psicosocial o
comunicativo. Salvo excepciones. Y esas excepciones con frecuencia
han tenido que ver con la vinculacién directa y personal de alguno de
los investigadores con las enfermedades poco frecuentes. Esto hace,
por tanto, que la investigacién social en enfermedades raras esté
tocalizada, por el momento, en determinadas universidades:
Universidad Carlos III, Universidad CEU Cardenal Herrera,
Universidad de Almeria, Universitat Oberta de Catalufia, Universidad
de Valencia, o Universidad de Sevilla, por mencionar los centros mas
activos.
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Afortunadamente, al menos por el momento, los evaluadores de
proyectos I+D de los udltimos afios en los distintos Ministerios
implicados han apoyado las propuestas recibidas. Podemos destacar,
por ejemplo, el proyecto ALCERES (Awndlisis lingiiistico-comunicativo de
las enfermedades raras en Espana), subvencionado por el Ministerio de
Ciencia e Innovacion (FFI12008-03938), que fue el primer proyecto de
este tipo desarrollado en nuestro pais y del que surgieron numerosas
participaciones en Jornadas, Seminarios y Congresos, nacionales e
internacionales™. Pero los avances que, aunque localizados, se han
venido produciendo en estos afios solo se consolidaran si la inversion
se mantiene y si otras entidades publicas y privadas apuestan por este
campo de investigacion.

Algunas universidades realizan actividades de visibilizaciéon de las
enfermedades raras y acogen en sus campus conferencias vy
seminarios. Pero lo hacen casi de forma exclusiva en las fechas
proximas al Dia internacional de las enfermedades raras. No es
suficiente. Este tipo de eventos tendrian que estar presentes a lo largo
de todo el afio, como también tendrian que tener mayor presencia las
enfermedades poco frecuentes como elemento esencial de moédulos
formativos dentro de los estudios de grado o de postgrado, o incluso
como elemento nuclear de ciertos estudios de master. I.a Universidad
Pablo de Olavide, la Universidad Internacional de Andalucia, la
Universidad Francisco de Vitoria, la Universidad de Almeria vy,
proximamente, la Universidad Catdlica de Murcia han dado los
primeros pasos en este tipo de propuestas y merecen un
reconocimiento especial.

Desgraciadamente, la distancia entre las universidades espanolas y las
necesidades sociales, comunicativas y biomédicas de las personas con
enfermedades poco frecuentes y de los profesionales relacionados
con ellas es un problema que hay que resolver (Banén y Fornieles,
2013: 139). De ahi la urgente necesidad de estudiar estas patologias
desde todos los ambitos, también desde el contexto y con las
metodologias de las ciencias sociales. Al tiempo que la biomedicina se

* Fue precisamente en una de las reuniones mensuales de ALCERES donde
apareci6 por primera vez la idea dee crear el Observatorio de enfermedades
raras (OBSER).
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concentra en responder a las cuestiones fundamentales sobre el
origen y el curso de estas patologias, es imprescindible que
respondamos también a preguntas como scuales han de ser las
politicas sanitarias que debemos aplicar para garantizar una atencion
adecuada a estas personas?, o Jcuales han de ser nuestras estrategias
psicologicas para afrontar los procesos de exclusion y de
autoexclusiéon que acompanan a estas enfermedades?

Es indiscutible la relevancia de los medios de comunicacion en estos
procesos de inclusién o estigmatizacion. Sabemos que los medios son
capaces de construir imagenes que facilitan esos procesos: lo hemos
aprendido de los estudios ya muy numerosos en el ambito del género,
de las diferencias raciales o de la discapacidad.

En concreto, en el campo de la comunicacién y la salud, las
investigaciones emprendidas en torno al analisis de los medios de
comunicacién en los tltimos afios han puesto de manifiesto que en
pleno auge de la sociedad de la comunicacién, se produce un hecho
paradojico: mientras el valor de la informacién digital en la difusion
de las enfermedades minoritarias es un hecho, se advierte que, pese a
ello, continda presente, en gran medida, el mencionado
desconocimiento de dichas patologias por parte del publico en
general. De igual forma, pese al avance en los ultimos anos, las
enfermedades de baja prevalencia son todavia un #dpico emergente para
los periodistas, igual que para la sociedad en su conjunto.

Como consecuencia de ello, los profesionales de la informacién
encuentran barreras (desconocimiento, dificultad terminolégica,
complejidad técnica y socio-sanitaria), que pueden conducirles a
cometer errores informativos, cuando no a disuadirles de abordar
estos asuntos por valorarlos como demasiados complejos para sus
receptores.

La percepcion de las asociaciones de pacientes de enfermedades
minoritarias y sus familiares es que no se ha avanzado lo suficiente en
la visibilizacién mediatica. Porque, aunque ha mejorado la presencia
de estas patologias en los distintos soportes, las principales iniciativas
de divulgacién parecen ser las relacionadas con el Dia Internacional
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de las ER vy, por tanto, el tratamiento informativo parece
circunscribirse casi exclusivamente a este momento. Como ha dicho
Banon, “se trata de acciones que al producirse sélo en un momento
concreto, dejan una huella pasajera sin que terminen de fijar con

claridad en el conjunto de la poblacion, la existencia y la naturaleza de
estas enfermedades” (Bafi6n, 2011: 12).

De todo ello podemos concluir la necesidad de examinar con
atencion las informaciones que aparecen tanto en los medios
tradicionales (prensa, radio y televisién) como en los de nueva
incorporaciéon digital, al objeto de observar y constatar si son
correctas, si siguen criterios éticos o si establecen una imagen
adecuada de estas patologias. Paralelamente, resulta necesario incidir
en las rutinas productivas de los periodistas y en su agenda de lo
noticiable para garantizar que un asunto de tan indiscutible interés
general tenga un tratamiento adecuado, tanto cuantitativa como
cualitativamente.

De la misma forma que, “las personas con discapacidad a titulo
individual, asi como sus representantes, consideran que el trato que
reciben en los medios no es bueno” (Diaz, 2007: 189), la imagen que
proyectan los medios respecto de las ER corre el peligro de caer en
los mismos estereotipos, prejuicios y discriminacién basados en el
desconocimiento (Sanchez, 2011: 41).

2. Primeras aproximaciones a las ER desde las Ciencias
Sociales

En Espana el analisis de las enfermedades raras o poco frecuentes por
parte de las ciencias sociales se inicia hace apenas unos afos. Las
primeras referencias son de Antonio Bafién, profesor de filologia de
la Universidad de Almerfa que afios antes (Bafion, 2003), habia hecho
ya una seria aproximacion al discurso y la construccién social de la
enfermedad en general y que, en 2007, publica dos articulos centrados
especificamente en el discurso acerca de las patologias minoritarias
desde la perspectiva del analisis critico (Banién 2007a y b). En aquel
momento, el autor concluia que el debate social acerca de estas
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patologias se resumia en wuna confrontacién de discursos
legitimadores y deslegitimadores:

“La imagen de las asociaciones de pacientes que sufren
enfermedades poco frecuentes es a veces manipulada para
deslegitimizarlas ~ como  intetrlocutoras  validas.  Mas
concretamente, con tal fin su representatividad y su
objetividad son puestas en duda. Con respecto a la ultima,
politicos y periodistas a menudo omiten informacién clave o
la presentan de una manera confusa. Y a proposito de la
primera, conviene destacar su frecuente minusvaloraciéon a
través del uso deliberado de términos y expresiones tipicas de
lo que hemos llamado discurso condescendiente [...] Las
asociaciones de pacientes, a cambio, tienen sus propias
estrategias de autoafirmacion y de legitimaciéon de su
existencia en tanto que grupos capaces de desarrollar
funciones  socialmente  utiles y de  contribuir
responsablemente a la mejora de la situacién de las personas

afectadas.” (Bafion, 2007a: 122-123).

Ese mismo afio, Avellaneda e a/ publicaron un articulo en el que,
probablemente por primera vez en nuestro entorno, se ponia el
acento en la importancia de considerar estas patologias no ya como
una cuestion meramente clinica, sino como un reto socio-sanitario
(Avellaneda e a/, 2007). Y es que las enfermedades poco frecuentes
constituyen un reto para la investigaciéon biomédica, como lo son para
la investigacion social y comunicativa. Hasta el punto de que puede
defenderse que han propiciado un auténtico cambio de paradigma en
las disciplinas experimentales (Schiepatti, 2008; Palau, 2010).

El afio siguiente un nuevo articulo profundizaba en esta linea e incidia
ya en el impacto de las enfermedades raras en la gestion de los
servicios de salud (Posadas, 2008), al tiempo que el profesor Bafion
aportaba un analisis del discurso sobre estas patologias en Internet en
el que constataba la comunicacion destructiva y la agresividad verbal
imperante en este contexto (Banon, 2008).
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En 2009 el grupo ECCO (Estudios criticos sobre la Comunicacion)
de la Universidad de Almeria, creado y dirigido por el profesor
Banon, y el GIDYC (Grupo de Investigacion sobre Discapacidad y
Comunicacion) de la Universidad CEU Cardenal Herrera, coordinado
por Josep Solves, que habfan empezado a colaborar el afio anterior,
iniciaron una exhaustiva investigacion acerca del tratamiento de las
enfermedades raras en la prensa espafnola, que se edité en 2011 con

tinanciacién del Centro de Investigacion Biomédica en Red sobre ER
(CIBERER) (Bafi6én, Fornieles, Solves y Rius, 2011)*.

La pretension del estudio era dar cuenta de lo que la prensa “dice”
sobre estas enfermedades, los afectados, asi como sus familiares, las
personas que las investigan, las instituciones que gestionan los
recursos que se les dedican, etc. Pero, también, explicar la
importancia de las rutinas productivas propiamente periodisticas “en
la concepcidn que los media tienen de dichas patologias, y los asuntos y
personajes que constituyen el mundo de las ER. Es decir, un estudio
que pudiera aunar el analisis del discurso propiamente dicho con el de
las causas productivas de ese discurso. Para ello, se construyé un
corpus de investigacién constituido por 319 medios escritos’' y 2.445
piezas informativas. De esta muestra se analizaron: los valores noticia
(tépicos, temas y valores noticia per s¢), los encuadres™, los medidores
de interés periodistico“, los valores iconico-textuales™, la jerarquia

informativa, la participacién del lector, asi como el posicionamiento
de CIBERER en los medios.

“ Hay version en inglés: Communication Strategies and Challenges for Rare Diseases:
Medical Research as a Referent (Bafion et al, 2011), que puede ser consultado
directamente desde la pagina de Orphanet, el portal de informacién sobre
enfermedades poco frecuentes mas importante de Europa).

*1 118 cabeceras impresas (31 especializadas y 87 de informacion general) y 201
digitales (57 de las cuales eran especializadas y 144 de informacion general).
* De afectados, familiares, médicos, investigadores y/o genetistas y
representantes institucionales. Los temas informativos analizados fueron:
investigacion, denuncia, politica institucional, celebracion, solidaridad,
testimonios, Ley de Dependencia y reivindicacion.

* Posicionamiento, apertura de seccién y columnas, géneros periodisticos y
paginacion, fuentes y autoria, asi como la confeccion de un ranking de
frecuencia informativa sobre ER por comunidades autbnomas.

* Graficos, infograficos y fotografias.
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Asimismo, el proyecto abordaba la representacién discursiva de las
ER vy los afectados (sus denominaciones, funciones y conceptos),
junto con el estudio del discurso politico y el tratamiento discursivo
de la investigacion y de los investigadores en torno a las
enfermedades minoritarias®. A todo ello se sumé otra cuestion
igualmente clave en el campo de la comunicacién: la obligaciéon de
mejorar la forma de transmitir estas noticias. Tratando de subsanar
esto ultimo, el estudio proponia un decalogo de propuestas de
actuacion sobre el tratamiento de las ER en los medios de
comunicacién (Banon, Fornieles, Solves y Rius, 2011: 203-206), que
se concretaba en los siguientes puntos:

1. Hay que consolidar el interés creciente por las ER que
han mostrado los medios de comunicacién espafoles.

2. Hay que pasar a una nueva fase en la informacién sobre
ER: el nimero de impactos debe ir acompafiado por una
mejora de los aspectos cualitativos de la informacion.

3. Hay que utilizar correctamente las fuentes autorizadas,
incluyendo en esas fuentes también a investigadores y a las
asociaciones de pacientes con ER.

4. Es necesario incorporar las ER, de forma mas
equilibrada, en la agenda anual de los MDC.

5. Se hace necesario promover la formaciéon de los
profesionales de los MDC en el ambito especifico de las
ER.

6. No se debe ofrecer una mirada sensacionalista ni
compasiva hacia las personas con ER. Los pacientes con
ER no son raros.

7. Los medios deben comprobar si existe una
correspondencia entre lo que se dice por parte de las
personas con responsabilidad politica en el ambito sanitario
y lo que realmente se hace.

* Rasgos que caracterizan la investigacion en las ER, valoracién de las
investigaciones y de los investigadores, la informacion y la divulgacion
cientifica, las argumentaciones y contra- argumentaciones en torno a la
investigacion.
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8. La representacion de las personas con relevancia social o
institucional que apoyan a los afectados por ER no debe
ocultar el tema mas importante: la defensa y los derechos
de los pacientes y sus familias, y la puesta en marcha de
medidas que favorezcan un mejor diagndstico,
investigacion médica o mejores terapias.

9. Los medios deben recordar que cumplen también un
papel como agentes que denuncian actuaciones incorrectas
en el ambito social, sanitario o educativo.

10. La representacion periodistica del conflicto y de la
colaboracién entre pacientes y profesionales o adminis-
traciones publicas deberfa servir para generar espacios
conjuntos de reflexion, identificando ejemplos de buenas y
de malas practicas.

Esta colaboracion entre el Grupo ECCO y el GIDYC, asi como la
mencionada investigacion, suponen el inicio del estudio sistematico,
exhaustivo y continuado de las ER desde la perspectiva comunicativa
en nuestro pafs, afianzado desde 2013 como veremos mas adelante

por la creacion del Observatorio de las enfermedades raras (OBSER)
de FEDER.

Antes de eso, en 2011, los profesores Fornieles y Bafién, del grupo
ECCO, coordinaron un volumen titulado Lenguaje, comunicacion y salud,
que contenfan varias aproximaciones mas a este objeto de estudio.
Asi, Samantha Requena hacia una aproximaciéon al sindrome de
Moebius y sus repercusiones en el ambito de la comunicacion
interpersonal (Requena, 2011); Sebastian Sanchez analizaba los
encuadres noticiosos de las ER en la prensa espafiola (Sanchez,
2011a); Javier Fornieles e Inmaculada Uran explicaban el proyecto de
investigacion Alcides (Fornieles y Uran, 2011); Susana Ridao
analizaba las noticias sobre EPF publicadas en el diario E/ Pais
(Ridao, 2011); y Francisco Rodriguez nos aproximaba a la
comunicacién en el caso del sindrome de Asperger (Rodriguez, 2011).

El profesor de la Universitat de Valéncia Sebastian Sanchez Castillo,

el miembro mas activo del GIDYC en el estudio de estas patologias
desde la perspectiva comunicativa y desde metodologfas cuantitativas,
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public6 en ese contexto diversas aproximaciones centradas en el
tratamiento impreso y audiovisual de estas enfermedades: “Analisis
ético-social de las enfermedades raras en la prensa espanola. La
espectacularidad clinica como valor noticia” (Sanchez, 2011b);
“Representacion social de las enfermedades raras en la prensa
espafiola”; “Discurso visual de las enfermedades raras: encuadres
latentes” (Sanchez, 2012a); y “Analisis ético-social de las
enfermedades raras en la prensa espafola. La espectacularidad clinica
como valor noticia” (Sanchez, 2012b). El afio siguiente, el propio
Sanchez publicaba “Las enfermedades raras en la prensa espafola:
una aproximacion empirica desde la teoria del framing” (Sanchez,

2013).

3. Nacimiento y primera etapa del OBSER

Sin duda, estabamos asistiendo al afianzamiento del estudio de estas
patologias desde las Ciencias Sociales en nuestro pafs, y mas
especificamente desde el punto de vista de la Comunicaciéon Social.
Pero, como deciamos anteriormente, el punto de inflexién en este

proceso de afianzamiento fue la creacion, en 2013, del Observatorio
de las enfermedades raras (OBSER) de FEDER.

Una manera de fortalecer el conocimiento social de las enfermedades
poco frecuentes es la puesta en marcha de iniciativas innovadoras que
puedan surgir de los investigadores y para cuyo desarrollo se cuente
con la fuerza del movimiento asociativo (Chalamon, 2009; Tiennot-
Herment, 2010; Carrién ef af, 2015). Y asi surgid, precisamente, el
OBSER, un proyecto que es posible gracias al apoyo del Ministerio de
Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad. Durante los afios 2013 y 2014
ha estado vinculado al Centro de Investigacion Comunicacién y
Sociedad (CySOC) y al Grupo de Investigacion Estudios Criticos
sobre la Comunicacion (ECCO) de la Universidad de Almeria. Ha
contado con un equipo de profesores procedentes de la Universidad
Cardenal Herrera, de la Universidad de Valencia, de la Universidad de
Barcelona, de la Universidad de Almeria y de la Universitat Oberta de
Cataluna (UOC).
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El objetivo principal del OBSER es desde sus inicios, y como su
propio nombre indica, observar las ER desde una perspectiva social.
Y hacerlo de una forma critica. Porque observar de forma critica,
constructiva y compartida, frente a lo que pueda suponerse, no es un
proceso pasivo. Muy al contrario, siempre es el inicio del analisis, de
la identificacion de buenos y malos modelos de actuacién, v,
naturalmente, de la presentaciéon de propuestas para, segun los casos,
ofrecer medidas de consolidacion de lo que se esta haciendo bien y de
rectificacion de aquello que se esta haciendo regular o mal.

Los primeros trabajos del OBSER se publicaron en 2013. Ese afio,
investigadores del GIDYC, del grupo ECCO vy del grupo de la UOC,
acometieron la elaboraciéon del segundo informe del OBSER
centrado en los medios de comunicacién y las enfermedades poco
tfrecuentes. En esta ocasion, por un lado, tomando como muestra no
solo la prensa, sino también la radio y la televisién. Por otro,
abordando el analisis del uso de Facebook por parte de las
asociaciones de FEDER (Solves y Bafién, 2014).

Este trabajo sobre el tratamiento en los medios se intensifico en 2014
con informes trimestrales acerca de la cobertura de estas patologias
en prensa, radio y TV, tanto desde el punto de vista cuantitativo y
periodistico como desde el analisis critico del discurso. En estos
informes se realiz6 un analisis de contenido y un analisis del discurso
de las noticias publicadas en cada periodo acerca de estas patologias
que partia del corpus recogido para FEDER, con un doble objetivo:
comprender la “logica periodistica” que subyace a la confecciéon y
presentacion de la informacién, y detectar la visién (consciente o no)
que los actores sociales, incluidos los propios informadores, tienen de
las EPF. Para cumplir con estos objetivos, se realizé un analisis
periodistico del material publicado, un analisis critico del discurso y
un analisis multimodal que relacionaba los titulares con las

fotografias46.

“ El primer informe fue incluido por la Asociacién Nacional de Informadores
de Salud (ANIS) en su biblioteca virtual; esta accesible desde el 11 de diciembre
de 2014 en la siguiente direccion: http://www.anisalud.com. El segundo
informe de medios ha sido aprobado para su publicacién en Textos en proceso
(TED), revista de la Universidad de Estocolmo. http://oa.edice.org/ted.
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Este interés por los medios se concreté también en informes mas
especificos acerca del uso de Facebook por parte de las asociaciones en
el ambito europeo o un estudio acerca de la cobertura de FEDER en
la prensa espafiola. Ademas de eso, Juanma Arcos analizé la
cobertura del Dia Mundial de las enfermedades raras en las noticias
de la prensa andaluza (Arcos, 2013); Olga Cruz y Samantha Requena
hicieron lo propio con las noticias de television (Cruz y Requena,
2013); y Antonio Banén y la propia Samantha Requena hicieron
algunas propuestas para el analisis de las enfermedades poco
frecuentes en la prensa en general (Banén y Requena, 2014) y en
television (Requena y Bafidn, 2015). EI OBSER también particip6 en
la elaboracion del Informe sobre FEDER como movimiento de referencia en el
dambito de las EPF en Espania, que ha sido adaptado para su publicacién
como libro (Carrién ez al, 2015).

La relacion entre Internet y enfermedades poco frecuentes, se ha
convertido en los ultimos afios en un elemento destacado por parte
de quienes se han interesado en la difusién de informacién sobre
salud y enfermedad, y también en la actividad de asociaciones de
pacientes e incluso de pacientes a titulo individual (Aymé y
Schmidtke, 2007; Méadel y Oziel, 2008; Akrich y Méadel, 2002 y
2009; Legros, 2009). Internet también ha servido para el desarrollo de
plataformas de informacién modélicas en el ambito de la salud, como
por ejemplo Orphanet (Nabarette, 2003). El valor es mayor si
tenemos en cuenta los problemas existentes para la acumulacion,
estructuracion y difusion de informacién sobre estas patologias, como
recuerdan Eric Dagiral y Ashveen Peerbaye (2010). Por eso, el
OBSER ha incluido esta faceta de la comunicacién como uno de sus
objetivos (Armayones et al, 2015), pero el OBSER ha intentado
también aproximarse a la comunicacion interpersonal, especialmente
la que se produce entre médicos y pacientes (Requena, Arcos y
Banon, 2014; Banén, 2014). Se trata de una linea muy poco
desarrollada hasta el momento: la interaccion entre profesionales
sanitarios y pacientes con enfermedades poco frecuentes, o el
recuerdo que tienen de esa interaccion.
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Entre los escasos precedentes, hay que citar el articulo de Karolina
Budych ¢ a/ (2012) titulado «How do patients with rare diseases
experience the medical encounter? Exploring role behavior and its
impact on patient-physician interaction». Sus autores parten de la
hipétesis de que el marco de relacion tradicional entre el profesional
sanitario y el paciente no puede ser aplicado al contexto especifico de
las enfermedades poco frecuentes (2012: 155). La ausencia de
conocimiento suficiente por parte de los médicos, los desafios
psicologicos asociados con el diagnéstico de una enfermedad
incurable o la distancia geografica existente en muchas ocasiones
entre los especialistas de referencia y los afectados no lo permiten.
Los autores recuerdan también que, aunque los pacientes puedan
preferir que sean sus médicos los que lleven la iniciativa, se ven
obligados en muchas ocasiones a convertirse en casi especialistas de la
enfermedad y a estar actualizados en torno a las posibles terapias en
fases iniciales, aunque carezcan de una formacién especifica en
aspectos médicos y cientificos (2012: 155).

No obstante esta especializacion en el campo de la comunicacion, el
OBSER abri6 en este periodo su mirada a otros territorios sociales de
gran importancia para toda aproximacion completa a estas patologias,
especialmente a la educacion y a las politicas sociales, aspectos estos

sobre los que se confeccionaron estudios concretos (Fornieles e a/,
2014; Solves y Banon, 2014).

En este contexto en el que el estudio de las enfermedades raras desde
la perspectiva comunicativa es una excepcion, es destacable la
aportacion de la profesora de la Universidad de Malaga Paloma
Lopez, que en 2014 presenté al Congreso de La Latina un estudio
sobre la campafia “Todos somos raros. Todos somos tnicos”, que se
desarrollé entre 2013 y 2014 con diversas iniciativas (Lopez, 2014),
que se publica en este mismo volumen. La profesora Lopez ha

publicado también un estudio de la estrategia comunicativa de
FEDER para el Ano Espanol de las ER (Lopez, 2014).

Ademas de esta labor de investigacion, el OBSER ha trabajado para

conocer y divulgar mejor la complejidad inherente a las enfermedades
poco frecuentes. Asi, prepard, por ejemplo, el I Congreso Escolar
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Internacional de enfermedades poco frecuentes que se celebré finalmente en
enero de 2014 en el Colegio La Salle de Almeria. El desconocimiento
generalizado sobre estas patologias ha de comenzar a atajarse, o al
menos a aliviarse, a partir de los centros escolares. Conferencias,
audiovisuales, comic, murales, entrevistas o revistas sobre
enfermedades poco frecuentes fueron algunas de las actividades
preparadas por los congresistas, alumnos de bachillerato de 14
centros espafioles e iberoamericanos”’.

En las aulas de nuestras escuelas, de nuestros institutos y de nuestras
universidades estan los futuros profesionales sanitarios, los proximos
responsables politicos en temas de salud, la nueva generacién de
investigadores que pudieran dedicarse a las enfermedades raras, y han
de comenzar a familiarizarse con ellas cuanto antes. Han sido muchos
anios de descuido en este ambito, pero la situacién se puede mejorar
con el esfuerzo de todos y con la voluntad de convertir a nuestros
jovenes estudiantes en ciudadanos criticos, innovadores y solidarios.

4. La segunda etapa del OBSER: retos y propuestas de
investigacion

Asi pues, el OBSER ha tenido desde sus inicios dos grandes
aspiraciones, que se han manifestado en sus objetivos prioritarios y en
el desarrollo de sus acciones: la investigacidon social sobre las
enfermedades raras (ER) y la organizaciéon de actividades relacionadas
con las ER. Dicho de otro modo, por una parte, el OBSER ha
querido siempre convertirse en un centro de produccion y gestion del
conocimiento sobre las enfermedades minoritarias (EM) como
tenémeno social, es decir, en un auténtico centro de investigacioén
social sobre estas patologfas. Y, por otra, ha aspirado también desde
su creacion a ser un foco de actividades relacionadas con las
enfermedades de baja prevalencia con el objetivo de ampliar el
conocimiento social sobre estas enfermedades y de implicar a un
numero creciente de personas e instituciones en una también
creciente difusién de una imagen mas real de los problemas que las

7 Pueden consultarse los contenidos del congreso en el blog
www.congresoeducaepf.es
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enfermedades poco frecuentes (EPF) suponen para las personas que
las tienen y sus familias.

En estos momentos, el OBSER reune a investigadores provenientes
de la Universidad CEU Cardenal Herrera, de la Universidad de
Almeria, de la Universitat de Valencia, de la Universidad de
Barcelona, de la Universitat Oberta de Catalunya, de la Universitat de
les Illes Balears y de la Universidad de Kent. De manera que es ya un
proyecto multidisciplinar e interuniversitario. El objetivo principal de
nuestra propuesta actual para el OBSER es dar continuidad a estas
aspiraciones, asi como profundizar en ellas, mediante dos estrategias:
primera, afianzando y ampliando el equipo de investigadores que
constituyen el OBSER con el objetivo de reforzar sus métodos de
analisis y dotarlo de una mayor interdisciplinariedad; y segunda,
ampliando el numero de universidades comprometidas con el
Observatorio, de manera que sus investigaciones y acciones sociales
adquieran una mayor proyeccion territorial.

En términos especificos, y por lo que se refiere a la labor
investigadora, para los proximos afios el OBSER se ha propuesto
continuar con su labor de analisis del tratamiento de las EPF en los
medios de comunicacién, pero también incidir en el analisis del
discurso politico, e intentar trabajar mas especificamente sobre la
comunicacién interpersonal entre pacientes y médicos en el momento
del diagnéstico, cuestion crucial para el afrontamiento de los
tratamientos médicos y de la enfermedad en general. En concreto, las
propuestas de investigacién para el futuro inmediato son las que
exponemos a continuacion.

1) Continuar con los informes sobre el tratamiento de las EPF en los
medios

Como ya hemos dicho, desde sus inicios el OBSER ha planteado que
los medios tienen una importancia crucial en la construccién y
difusién de cualquier realidad social, de manera que es imprescindible
analizar el tratamiento que estos medios dan a las ER para detectar las
diferencias existentes entre la imagen construida sobre ellas y la
realidad misma, asi como para poder abordar las consecuencias, sobre
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todo negativas (estereotipos y prejuicios) que dicha imagen produce
en las audiencias, o sea, en la sociedad. Conocer en profundidad ese
tratamiento ofrece la posibilidad de intervenir para evitar errores,
incidir en aspectos que interesen a las asociaciones o a la propia
FEDER, destacar ante las Administraciones determinadas cuestiones

y, en definitiva, actuar de forma mas adecuada ante la comunicacion
social sobre las EPF.

Para el 2015 proponemos continuar con los informes sobre el
tratamiento de las EPF en los medios. La experiencia ya acumulada
nos servira para afianzar la ficha de registro y continuar con nuestra
intencién de que las aproximaciones cuantitativas y cualitativas
caminen hacia la mayor convergencia posible para el éxito analitico de
los informes.

2) Realizar un informe sobre el discurso politico acerca de las EPF y
sus incumplimientos

Las EPF son un asunto de creciente presencia en los medios y los
gestores publicos hacen referencia a ellas cada vez con mas
frecuencia, hasta el punto de que se estan convirtiendo en una
cuestion de obligada mencién en algunos actos institucionales,
especialmente en aquellos que tienen relacion directa con las politicas
sanitarias. Logicamente, son asunto que ha de tratarse en muchos
actos institucionales relacionados directamente con las ER, de manera
que ya puede hablarse de un “discurso politico” sobre estas
patologias. Analizar este discurso es fundamental para comprender de
qué manera se entienden estas enfermedades por parte de quienes
administran los servicios publicos, asi como de qué forma se concibe
su diagnéstico y tratamiento.

Es también un hecho que en los dltimos afios, fruto del trabajo y de
la presion del ambito asociativo de las ER, se han ido formalizando
iniciativas legislativas o administrativas, sobre todo en el ambito
sanitario, es decir, el “discurso politico” se ha ido concretando en
politicas sanitarias que, en muchos casos, se han llevado a la practica,
se han realizado, pero que en otros muchos se han quedado en meras
propuestas o promesas incumplidas. Esta diferencia entre el discurso
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politico, la politica sanitaria propuesta y la realidad de la atencion
asistencial ha adquirido una especial gravedad en los ultimos afos,
debido a los llamados ‘“recortes”, o sea, la reduccion de los
presupuestos de las distintas administraciones dedicados realmente a
estas enfermedades, a su investigacion, su diagnoéstico y tratamiento.

Precisamente a este agravamiento de la atencién ha dedicado el
OBSER dos informes, publicados en 2014%,

Analizar, las politicas sanitarias existentes y, sobre todo, su nivel de
aplicacion en las distintas comunidades autonomas, es un primer paso
indispensable para actuar sobre la realidad asistencial y mejorarla en lo
posible. Comparar “lo dicho” por las administraciones —por sus
portavoces— acerca de todo ello, analizar las promesas, las expec-
tativas creadas, plasmadas en proyectos, legislaciéon o programas, con
esa situacion real de la asistencia, es la mejor manera de denunciar que
muchas de las mencionadas necesidades no se estan cubtiendo,
cuando se prometié hacerlo. No se trata ya de mostrar la opinién de
las personas que sufren esa desatencion, sino de constatar que se les
ofreci6 una solucién a cambio de su confianza y que esta confianza se
ha desatendido.

Por ello, nos proponemos realizar una investigaciéon en profundidad
sobre la relacién entre el discurso politico y la situacién actual de
aplicacion de las politicas sanitarias. Es decir, vamos a analizar
exhaustivamente el discurso politico acerca de las ER en los ultimos
afios, las propuestas programaticas, legislativas o no, de atencién de
las ER en todas las Comunidades Auténomas y la aplicacién real de
dichas politicas en el momento actual.

Para el primer estudio, se reuniran y estudiaran mediante un analisis
critico del discurso los materiales que el grupo ECCO, FEDER vy el
OBSER han ido reuniendo sobre el discurso politico respecto de las

* Estos informes se pueden consultar en las siguientes urls:
http://www.enfermedades-raras.org/index.php/categotiaprueba4/1597-
informe-consecuencias-de-las-politicas-de-recorte
http://www.enfermedades-raras.org/index.php/categotiaprueba4/1596-icual-
es-el-impacto-de-los-recortes-en-salud
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ER en los ultimos afios: noticias en prensa, declaraciones en
television y radio, discursos en actos institucionales, etc., de manera
que se pueda confeccionar un informe completo de las “promesas”
fundamentales en esta materia. Para la segunda parte del estudio, se
reuniran los planes de accién, propuestas y normas legislativas de las
Comunidades Auténomas respecto de la atencidon sanitaria de las
EPF producidas en los dltimos afios y se construira un mapa de
dichas propuestas, que se consideraran promesas, previsiones o
expectativas. Finalmente, para la tercera parte, se realizara un estudio
especifico del estado actual de la aplicacion de dichas previsiones o
propuestas en el ambito de cada una de las Comunidades Auténomas.

3) Informe sobre la comunicacién del diagnéstico en las EPF

La comunicacién del diagnéstico ha sido un interés permanente para
el OBSER, que ya ha realizado alguna aproximacion al respecto
(Requena, Arcos y Banoén, 2014). Y no soélo porque se trata de un
momento clave del propio tratamiento, sino porque en nuestro pafs
muchas personas con ER carecen de un diagnodstico tras afios de
intentar conseguirlo. Esta es, sin duda, una situacién muy complicada
para los pacientes, pues se encuentran desamparados frente a su
dolencia, sin atencion sanitaria o con una atencion erratica e ineficaz.
El diagnéstico puede ser precisamente el primer paso de la mejora, en
su caso, de los sintomas, otorga un nombre, un tratamiento y, en
muchos casos, puede producir esperanza, para la enfermedad.

De ahi la importancia del diagndstico. Se trata de un acto
comunicativo en el que se ha de transmitir al paciente y a sus
tamiliares el maximo de informacién sobre su enfermedad, la posible
evolucién de la patologia, los posibles tratamientos, etc. Y ha de
hacerse en condiciones adecuadas, sin las cuales, muy probablemente
el diagnoéstico se convierte en un problema mas que en un primer
paso en el abordaje de la enfermedad. En condiciones inadecuadas, el
momento del diagnéstico puede ser, de hecho, un factor mas de
inseguridad, miedo o sufrimiento.

El objeto del estudio que realizaremos es la comunicacién del
diagnostico en el caso de las enfermedades minoritarias para conocer
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sistematicamente el modo en que se comunicé dicho diagnostico y
detectar las posibles malas practicas o deficiencias en el planteamiento
y el tratatamiento de esa situacion por parte de quienes han de hacerlo
(el personal sanitario) y, mejorar, a su vez, el modo en que se afronta
la enfermedad por parte de los pacientes y sus familiares. La
investigacion ayudara también a abordar de forma mas adecuada la
situaciéon de las personas sin diagndstico, abandonadas en este

momento a su incertidumbre, como ya se ha destacado expresamente
en el Estudio ENSERio®.

4) Confeccionar un informe de indicadores sobre riesgo o exclusion
social, calidad de vida de las familias y derechos de las personas con
enfermedades raras

Finalmente, a partir de los datos que ya obran en posesiéon de
FEDER, asi como de la recogida de cuantos otros datos puedan
contribuir a un mejor conocimiento de la situacién social de las
personas que tienen una enfermedad rara y sus familias, se
confeccionara un informe acerca de los indicadores sociales que
ayuden a comprender si estas personas se encuentran en riesgo de
exclusion y que posibilite establecer las posibles vias de solucién a las
situaciones de escasa calidad de vida o de desatencion a los derechos
de estas personas.

Esperamos que todo este esfuerzo contribuya a mejorar nuestro
conocimiento social sobre estas patologias y a mejorar la calidad de
vida de las personas que las tienen.
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