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RESUMEN

Mas de tres millones de personas padecen una enfermedad rara en Espafia. En Europa,
se establece como enfermedad rara a aquellas que tienen una prevalencia de 5 casos por
cada 10.000 personas. En el presente Trabajo de Fin de Grado se presenta un marco
documental sobre estas patologias, acompafiado de un proyecto profesional, que supone
el grueso del trabajo. En él, se representa la realidad y el impacto que supone a todos los
niveles una enfermedad rara para los afectados y sus familias a través de la historia de
vida de Ines, una nifla con Atrofia Muscular Espinal (AME), una enfermedad
neurodegenerativa que le fue diagnosticada a los 9 meses. EI reportaje multimedia
acerca el testimonio de los padres de Inés a la poblacién y con él, el desconocimiento y
la falta de inversion econdémica en investigacion, lo que ayudaria, en muchos de los

casos, a retrasar o frenar la evolucion de estas.
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More than three million people have a rare disease in Spain. In Europe. Rare disease is
known as that which had no more than five cases per ten thousand people. In this Final
Degree  Work, a documentary framework on these pathologies is presented,
accompanied by a professional project, which involves the main part of it. It depicts the
reality and impact of a rare disease at all levels for those affected and their families
through the life story of Ines, a girl with Spinal Muscular Atrophy (AME), a
neurodegenerative disease that was diagnosed to 9 months. The multimedia report
brings the testimony of Inés' parents to the population and with it, the ignorance and
lack of economic investment in research, which would help, in many cases, to delay or

slow the evolution of these.
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1. Introduccion

El presente Trabajo de Fin de Grado se presenta en la modalidad profesional bajo el
titulo “Reportaje Multimedia: Enfermedades Raras. Historia de vida y Periodismo
Social” 'y que ofrece y presenta el disefio, estructura y realizacion de un reportaje
multimedia sobre las enfermedades raras (ER):. Este proyecto surge del interés personal
y periodistico de intentar ir mas alla en el conocimiento de las enfermedades raras para
poder crear una pieza periodistica centrada en esta tematica poco habitual en los medios
de comunicacion. El reportaje se ha elaborado siguiendo el formato de un medio de
comunicacion generalista digital, pero pudiendo adaptar las caracteristicas multimedia a
cualquier formato dado la amplia documentacién y contenido que alberga, con las

modificaciones oportunas que eso conllevaria.

El punto de partida del trabajo son los datos ofrecidos por la Organizacion Mundial
de la Salud (2019), que establecen que existen cerca de 7.000 enfermedades raras que
afectan al 7% de la poblacion mundial. En total, se estima que en Espafia se contabilizan
méas de 3 millones de personas con enfermedades poco frecuentes. Tomando como
principal referencia los datos nacionales, el reportaje, que pretende tener un caracter
divulgativo y de concienciacion sobre las ER, ahonda en la historia de una familia que
convive con una enfermedad poco frecuente, convirtiéndose esta historia de vida en el

contenido principal del mismo.

Para la realizacion de esta memoria ha sido necesaria la recopilacion de una amplia
documentacion tanto en materia de las enfermedades raras, como de aquellos ambitos
en los que se ha considerado imprescindible hacer hincapié para llegar a conocer la
realidad que les rodea (diagnostico, proceso de tratamiento, investigacion, dificultades y
asociacionismo). Esa amplia documentacion ha servido para crear una buena base de
conocimientos y temas para elaborar y estructurar el reportaje multimedia. Una parte,
con especial protagonismo se deja a las historias de vida; pero también los datos o las
opiniones de expertos en materia médica, los pediatras y los psicélogos, quienes
desempefian un papel fundamental en lo que al diagndstico y asimilacién de estas
enfermedades se refiere. En el plano del tratamiento de las enfermedades raras, se hace

1. Seguin Fundéu Guzman Ariza, los sustantivos que designan enfermedades se escriben en minuscula, salvo los
nombres propios que formen parte de ellos. https:/fundeu.do/los-nombres-de-enfermedades-se-escriben-en-minuscula/
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referencia al papel de la industria en la investigacion y en el desarrollo de los llamados

‘medicamentos huérfanos’.

Motivacién personal

Si tuviera que dar un motivo por el cual me he decidido a hacer un reportaje asi, sin
duda seria mi experiencia personal. Tengo la suerte de conocer a una familia
maravillosa cuya hija pequefa, Inés, quien padece una enfermedad rara, les ha
cambiado la vida. Mentiria si dijera que no tenia claro el tema desde un primer
momento, pues lo hago como si de un agradecimiento se tratara, ya que es gracias y por
y para ellos. La vida puede cambiar en cualquier momento y prueba de ello es que a esta

familia la vida le cambié por una enfermedad.

He sido y soy testigo, primero como conocida de la familia y luego como cuidadora
de Inés, de como dos padres han afrontado todas las adversidades que se les han
presentado a lo largo de la vida y lo han hecho dando lecciones a toda la gente que les
rodeamos, de cdmo han aprendido a adaptarse y a asumir la enfermedad y de como
luchan para que Inés tenga la mejor vida posible dentro de sus limitaciones y
explotando sus cualidades y capacidades. En resumen, que sea feliz en todos los
ambitos de su vida y que disfrute de su camino.

De la misma manera, he sido testigo de las dificultades que se presentan a la familia
en el dia a dia, las constantes consultas médicas, pruebas de tratamientos, inversion
econdmica, la situacién de dependencia, la falta de tiempo libre, las limitaciones, etc. La
implicacion personal ha hecho que desde que cuido a Inés me interesara por conocer
mas sobre todo lo que suponia realmente que la vida te cambiara de una manera tan
radical. Es ahi cuando supe de la labor de investigacion personal de los padres, la
blusqueda de nuevos recursos, médicos, pruebas. La existencia de centros de referencia
como CREER (Burgos) o de asociaciones a nivel nacional como FEDER u otras mas
provinciales como “En Ruta por las Enfermedades Raras” (Palencia). A partir de
entonces, creo que la idea de mi futuro Trabajo de Fin de Grado cobré sentido: poner un
granito de arena al contar de una manera fiel la realidad de las Enfermedades Raras y

remover los sentimientos, la implicacion y la conciencia de todos.
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Justificacion profesional: viabilidad y adecuacion del tema

La eleccién del reportaje multimedia por delante de otros formatos en los que se pensé
también en un primer momento, como puede ser un reportaje puramente audiovisual o
un suplemento especializado en papel, ha sido, principalmente, las ventajas que presenta
a mi idea inicial del proyecto y a las necesidades informativas que presentaba. El
reportaje multimedia, al ofrecer la posibilidad de combinar el texto con iméagenes,
videos, graficos, infografias, enlaces externos, etc., reparte la informacion en la
plataforma elegida de manera estética, consiguiendo un equilibrio visual y sin resultar
pesado para el lector. Aunque en un reportaje puramente audiovisual, esta misma
aspiracion se podria conseguir con una edicion de video en la que se incorporaran los
distintos elementos en el video principal, estos tendrian que ir acompafiados de una
explicacion de voz en off que se uniria al hilo principal del discurso y, aunque fuera
igualmente visual y atractivo, la terminologia y los datos son complejos para incorporar
a la grabacién de voz de tal manera que no resultara pesado o aburrido. Sin embargo,
esto no se podria conseguir de igual forma con un suplemento en papel, donde aunque
puedan afiadirse alguno de los elementos multimedia, no tienen cabida los videos, sin

duda uno de los elementos fundamentales del reportaje multimedia.

Asimismo, hay que destacar que la realizacion de un proyecto periodistico no ha
omitido el trabajo documental, sino al contrario, porque esta se convierte en la pieza
clave para estructurarlo y ahondar en la busqueda de nuevos conocimientos y, por lo
tanto, en la base de la publicacion resultante, donde recalan gran parte de los datos e

informacion contenidos en la memoria.

Igualmente, creo que la gran baza de este trabajo, al ser un tema desconocido o
poco conocido, es hacer un reportaje que llamara la atencion y tocara un poco la
sensibilidad de quien lo viera, sin caer en el morbo o en el sensacionalismo, que
convirtiera los datos y el contenido del mismo en algo valioso y atil, pues el fin tltimo
del mismo es, al igual que llamar la atencion, ser divulgativo en cuanto a lo que a

enfermedades raras se refiere.

Una vez llegados a este punto y comprobada la viabilidad del proyecto (el reportaje

multimedia resultante podria tener cabida en los distintos medios de comunicacion
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digitales. En un primer momento, los datos o la terminologia, que podria suponer la
parte mas compleja de asimilar, se explican o se muestran a través de infografias o
graficos que apoyen la presencia de los mismos en el texto, para que sea mas efectivo.
De la misma manera, en los videos se seleccionan los fragmentos necesarios para que
los contenidos o el tema tratado en cuestion, pueda ser comprendido con mayor
facilidad. Para ello, se intenta conseguir que las voces expertas y la familia, expliquen
las cosas de una forma concisa y sencilla, de tal manera que aquellas expresiones que

resulten mas complejas o dificiles de entender, queden suprimidas del video definitivo.

1.1. Objetivos y preguntas

En el planteamiento de este trabajo se estable como objetivo principal y Unico el
profundizar en la documentacion de las enfermedades raras para divulgar su
conocimiento a través de un reportaje multimedia centrado en fuentes expertas y en

historias de vida.

Junto a ese objetivo se desarrollan una serie de preguntas cuya respuesta sera justificada
en las conclusiones. Estas son, ¢es necesaria la revision bibliografica en el desempefio
de la labor periodistica?; ¢es importante que exista un Periodismo Social que ceda el
protagonismo a la sociedad y sus circunstancias?; ¢es un reportaje multimedia como el
que se presenta, atractivo para reflejar un tema como las enfermedades raras?; y por
ualtimo ¢el futuro de las enfermedades raras pasa en gran medida, por el interés que se

muestre en los medios?

1.2. Metodologia

En este apartado se realiza un repaso a las técnicas metodolégicas utilizadas para la
elaboracion del Trabajo Final de Grado, que se mencionan en otros epigrafes de la
presente memoria. En primer lugar, hay un trabajo de revision bibliografica que sentara
las bases tedricas necesarias para estructurar tanto el indice, como los contenidos y
estructura del reportaje resultante. Asi, se recurre a servicios documentales digitales,
tales como TESEO, Dialnet o Google Scholar, desde las que se hace un rastreo de
archivos para continuar con su busqueda en otras plataformas, o se extrae directamente
gracias a la disponibilidad del archivo para los usuarios. De la misma manera, se recurre
a bibliografia fisica extraida, principalmente, de la biblioteca de la Facultad de Filosofia
y Letras.

11
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Por otra parte y ya en materia del reportaje multimedia, se utiliza las entrevistas en
profundidad con fuentes expertas (desglosadas y explicadas en el punto 4.2) y las
historias de vida como herramienta principal para retratar la vida de la familia
implicada, protagonista del proyecto.

2. Marco teérico

2.1. El periodismo de salud, una variante del periodismo especializado

En este primer apartado del marco tedrico y para realizar una aproximacion del
periodismo de salud como una variante del periodismo especializado, primeramente

seria adecuado establecer una definicion sobre ‘Salud’.

Asi, para la Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS, 2019), ‘Salud’ es un estado
completo de bienestar fisico, mental y social, y no solamente la ausencia de afecciones o
enfermedades. La RAE, por su parte, la define como algo general al hablar de “estado
en que el ser organico ejerce normalmente todas sus funciones”, y en una segunda
acepcion, como algo concreto en un momento especifico cuando la describe como
“conjunto de las condiciones fisicas en que se encuentra un organismo en un momento
determinado” (2019, web).

Los origenes del periodismo especializado en informacion sanitaria o sobre la salud
hay que unirlos al desarrollo del periodismo cientifico. Chimeno (2004) afirma que “asi
consta en los apartados de historia [...] cuyos origenes se sitian a mediados del siglo
XVII y mas concretamente en 1665 en Le Journal des Scavans, en el que se incluye

una seccion sobre medicina” (2004: 441).

Siguiendo al mismo autor, establece que en Espafia, es en 1734 cuando se
encuentren contenidos asi en Efemérides Barométrico-Médicas Matritense y, casi un
siglo después, surjan las publicaciones Décadas Médico Quirurgicas (1820) y el Boletin
de Medicina, Cirugia y Farmacia, el que se puede considerar como el verdadero primer
periodico sobre salud.

En los afos sucesivos, “el éxito de este tipo de publicaciones hizo que a lo largo
del XI1X apareciesen cerca de 350 publicaciones especializadas total o parcialmente en
salud y medicina” (Chimeno, 2004: 441). Por ello, en los ultimos afios del siglo se
presencia la consolidacion de ese éxito en Espafia. La prensa espafiola fue una de las
que mas crecid en el mundo entre los afios 1990 y 1995, cuando se produce un “boom”

12
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de la prensa especializada en salud mas intenso. Sin embargo, afios antes la prensa
espafiola ya habia vivido alguna experiencia, siendo La Vanguardia pionera en
incorporar una pagina de ciencia en los afios 60. En Espafia, hay dos acontecimientos
en los afios 80 que marcan el comienzo de la especializacion tanto en prensa como en
television, ya que el interés que suscitaron en la poblacion hizo que se incrementara la
necesidad de informacion por parte de la poblacion al respecto. Estos son la crisis de la
colzay el SIDA (Barrera, 2016). En esta idea de temporalidad coincide Casino (2003),
quien afiade que “desde entonces, la informacion médica ha venido ocupando un
espacio informativo creciente” (2003:22). Siguiendo al mismo autor, puede decirse que
los periddicos han sido a la vez motor de la educacion sanitaria de la poblacion y reflejo
de la misma. El creciente espacio informativo sobre salud en los diarios espafioles es
indicativo tanto del interés de la sociedad por estos temas como del creciente nivel de

educacion sanitaria de periodistas y lectores.

Ese creciente interés de la sociedad, podria estar relacionado con varias causas.
(Chimeno, 2004):

Percepcion de la salud como elemento esencial para la calidad integral de vida;

- Los temas relacionados con la salud despiertan cada vez mas interés y curiosidad
en la sociedad;

- Los medios de comunicacién social dedican cada vez mas atencion a los
contenidos que se refieren a la salud;

- Lasalud es objeto de atencién creciente en los programas politicos a nivel de la
administracion central, las administraciones regionales y las locales;

- Porque los ciudadanos son cada vez mas exigentes en sus demandas de atencion

sanitaria y buscan en la salud publica respuestas correctas y consonantes cn las

necesidades y aspiraciones de los ciudadanos (2004: 440).

Para que esa respuesta a la demanda de informacion llegue a la gente y en lo que a
lenguaje médico-sanitario se refiere, Chimeno acepta que “la dimension técnica exige
un importante y especializado proceso de divulgacién a fin de adaptarlo a la capacidad
de comprension de la mayoria de los bloques diferenciados de publico que se pueden
considerar en relacion a este tipo de contenidos” (2004:439). Es decir, hay que tener en

cuenta si la publicacion, el programa o el medio estd destinado a profesionales de la
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actividad sanitaria o0 a publicos carentes de una cultura basica en relacién a esa misma

actividad.

Por ultimo, cabe destacar que la actividad periodistica no solo es informacion, sino
que también es una actividad comprometida con la sociedad en la faceta de educar, en
este caso, de educar en salud. En el Periodismo de Salud se trata de informar con rigor
y seriedad, sin crear nunca falsas expectativas. Pero también, por qué no, se trata de
educar en salud, con mensajes que también formen y sean de utilidad para la poblacion,
elaborados por profesionales responsables que eviten el sensacionalismo,

extremadamente facil de lograr en estos temas (Blanco y Paniagua, 2007).

2.2. El periodismo social y las historias de vida

En este Trabajo Final de Grado ha sido imprescindible conjugar varias ramas del
Periodismo. Tras un repaso en torno al Periodismo de Salud, en este apartado se hace un
recorrido por el Periodismo Social, donde se cede el protagonismo a la sociedad.

En un primer momento, pasamos a definir el Periodismo Social y lo hacemos
utilizando la concepcién que defiende la periodista argentina Alicia Cytrymblum
(2004):

El periodismo social es un periodismo que asume su responsabilidad en los
procesos sociales, que reflexiona sobre su papel en el devenir social y se preocupa
por la busqueda de soluciones. El periodismo social se propone la articulacion del
eje social con los temas de la politica y la economia en la agenda de los medios de
comunicacion (citado en Luengo y Gallego, 2014:29).

Siguiendo esa linea, Gallego y Luengo (2014) asumen la dificultad de definir este
periodismo porque pueden entenderse cosas diversas, aunque afirman y comparten con
la autora son muchas las ocasiones en las que se ha relacionado la actividad periodistica
en general con los procesos sociales, globales o sectoriales, en un momento

determinado concreto.

En otras palabras, Cytrymblum establece tambien que Periodismo Social es aquel
que tiene en cuenta las implicaciones y consecuencias sociales de cualquier suceso, que

toma como interlocutor de referencia a la sociedad organizada y que recoge las
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iniciativas ciudadanas con capacidad para la transformacion social. Este tipo de
periodismo pretende ser trasversal a cualquier otro, ya sea especializado o no (Araceli
Alvarez, 2009).

Bajo la denominacién “Sociedad” se suele ubicar todo lo referente al Periodismo
Social. Gallego y Luengo (2014) establecen, ademas, que “es relativamente nueva y de
Creacion mas o menos espafiola” (2014: 30). Las autoras sitlan que la primera vez que
se ve en Espafa una seccion con este titulo es en el diario El Pais, que la incluye desde
su nacimiento en 1976. Pero el amplio y diverso ambito de lo social puede ser también
abordado o diseminado transversalmente en cualquier lugar del periddico, informativos

de televisién o radio o Internet.

Dentro de ese espacio que otorgan los medios, el Periodismo Social incluye los
siguientes campos: Nifiez y Adolescencia; Pobreza y Desigualdad; Discapacidad e
Inclusion; Respuesta Social Empresaria; Género y Sexismo; Participacion Ciudadana;
Derechos Humanos; Economia Social; Desarrollo Sostenible; Pueblos Originarios y
Salud (Alvarez, 2009).

Es por ello que, siguiendo esta ultima clasificacion, enmarcamos el proyecto dentro
del Periodismo Social, al referirnos, no solo a un tema de Salud como ya comentamos
en el apartado anterior (2.1), sino a unas enfermedades que estan directamente

relacionadas.

Dentro del Periodismo Social nos encontramos con la metodologia conocida como
Historias de Vida, elegida como tal ya que el objetivo del trabajo es, principalmente,
contar la realidad de las familias que conviven con una ER y, en segundo plano, todo lo
que las rodea.

Para Campos y Moreno (2009) es un instrumento de narrativa que se construye a
través del curso de la vida. Su elaboracion aunque parece mas propia de la vejez, no es
exclusiva de esta. Un relato de vida es ante todo un relato autobiografico. Constituye

una metodologia que nos permite reunir los aspectos mas significativos de la vida.
Las autoras establecen, ademas, los objetivos de las Historias de Vida:

- Recoger el testimonio directo de los entrevistados.

- Captar el proceso objeto de estudio como una realidad cambiante.
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Recoger la vision personal y subjetiva de los informantes sobre el fendmeno
objeto de estudio.

- Obtener la trayectoria vital o experiencia biografica del entrevistado de forma
exhaustiva.

- Mostrar universos particulares que conectan con la realidad mas amplia de un
universo general.

- Obtener un nivel de profundidad y detalle dificil de conseguir con otras técnicas.

A la hora de realizar una historia de vida y como aspectos a tener en cuenta se
deberd establecer un clima agradable entre el entrevistador y el informante. La
entrevista debera personalizarse segun la tipologia y necesidades de la persona. Hay que
tener en cuenta aspectos como el lugar, la duracion, el registro. También es importante
acompafiar estos testimonios con documentos personales como cartas o fotografias. Es
necesario establecer una jerarquia en la cronologia y entre los diferentes temas para
mantener un cierto orden. Esto facilita que no se produzca una posible confusion en el

narrador (Campos y Moreno, 2009).

Esta técnica, que también podria pertenecer al marco de las investigaciones
cualitativas, trata de buscar y construir significados indagando en la propia condicion
humana del entrevistado. Es necesario entrar en su complejidad, ser consciente de su
singularidad, su historia, la posibilidad de percibir elementos contradictorios en su
discurso y la influencia afectiva (Gonzélez, 2002).

2.3. La narrativa multimedia para una nueva audiencia

Para establecer un recorrido a través del ciberperiodismo y los elementos que lo definen,
tenemos que hacer hincapié, en un primer momento, en el concepto de mediamorfosis
(metamorfosis de los media), término acufiado por Roger Fidler (1990) para explicar
entre otros procesos evolutivos la progresiva evolucion de los periodicos como
consecuencia de su permanente digitalizacién, constituye la antesala del
ciberperiodismo. Para Parra y Alvarez (2004) el término de mediamorfosis viene a decir
que “los medios no surgen por generacion espontanea ni independientemente. Aparecen
gradualmente por la metamorfosis de los medios antiguos. Y cuando emergen nuevas
formas de medios de comunicacion, las formas antiguas no mueren, sino que contintan

evolucionando y adaptandose” (2004: 24). Primero desaparecio el papel, como soporte
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basico, en las redacciones de los medios impresos, después dejo de utilizarse en los
talleres de fotomecéanica. Ahora el periddico se distribuye via internet desde el
ordenador central de la empresa editora hasta los hogares de los lectores.

A la hora de nombrar a los nuevos medios cibernéticos y a las extensiones digitales
de los periddicos en la Red nos encontramos con que son multiples las acepciones que
tratan de integrar el periodismo en este nuevo entorno, como periodismo electronico,
periodismo digital, periodismo de red y, por supuesto, ciberperiodismo (Parra y
Alvarez, 2004).

Entendemos por ‘ciberperiodismo’ aquella especialidad del periodismo que emplea
el ciberespacio para la investigacion, la elaboracion y, muy especialmente, la difusion
de contenidos periodisticos (Diaz Nociy Salaverria, 2003).

Una vez propuestos el punto de partida y a definicion del ciberperiodismo,
continuamos por establecer los elementos que definen el periodismo partiendo del
hipertexto como base comun pero que difieren en nimero segun el autor al que se haga

referencia.

Por un lado y como recogen Diaz Noci y Salaverria (2003), el profesor Josep Maria
Casasus propuso seis elementos definitorios de esta nueva manifestacion de la actividad
informativa, de tal manera que “las caracteristicas del periodismo digital serian la
continuidad (frente a la periodicidad de la informacion de actualidad impresa),
integralidad, transtemporalidad, interactividad, versatilidad y multiplicidad” (2003:30).

Parra y Alvarez (2003), por su parte, refieren que “el nuevo discurso digital, propio
de los periddicos en Internet, tiene cinco caracteristicas definitorias que condicionan
tanto la estructura redaccional de las informaciones como su presentacion visual y
grafica:  multimedialidad, hipertextualidad, instantaneidad, interactividad y
universalidad” (2003:104).

Por ultimo, Deuze (2004) se fija en las caracteristicas fundamentales de la edicion
digital —hipertextualidad, la interactividad y la multimedialidad-, en lo que parece haber
un acuerdo dentro del mundo académico. Partiendo de esta definicion mas concreta de

los elementos ciberperiodisticos, los definimos a continuacion:
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Hipertexto: para Bettetini (1999) el hipertexto puede entenderse como un
macrotexto compuesto de microtextos, contectados entre si en un mapa explorable por
el usuario, con estructuras generales 0 macroestructuras y microestructuras (Diaz Noci,
2008).

Interactividad: para Rost (2014) es un concepto que tiende un puente entre los
medios y los lectores o usuarios, porque permite abordar ese espacio de relacién entre
ambas partes y analizar las diferentes instancias de seleccion, intervencion y
participacion de los contenidos de un medio (Aguirre, C.E.; Odriozola, Jy Bernal, J.D.,
2015).

Multimedialidad: para Deuze (2004), hay dos formas de definir la multimedialidad:
la primera, como la presentacion de una historia noticiosa en un sitio web, utilizando
dos o més formatos mediaticos, tales como audios, animaciones graficas, videos,
incluyendo elementos interactivos e hipertextuales. La segunda, asume la interactividad
como la presentacion integrada de una historia noticiosa a través de diferentes medios,
tales como un sitio web, correo electronico, mensajes de texto, radio, television, prensa
escrita, etc. Recientemente, esa  modalidad ha adquirido la denominacion de
transmedialidad.

Por ultimo, cabe destacar que esta nueva realidad del ciberperiodismo contribuye a
“guiar” a esos nuevos profesionales de la informacion, con nuevas responsabilidades,
atribuciones y problemas; a esas nuevas audiencias, que Se encuentran con una
pluralidad de oferta absolutamente inusual a lo largo de la historia del ser humano; y a
esas nuevas estructuras empresariales que han de estar en cambio permanente si

pretenden ser productivas, rentables y competitivas (Parra y Alvarez, 2003).
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3. Las enfermedades raras y los medios de comunicacion

Este apartado se corresponde con una aproximacion a los aspectos tedrico-académicos
necesarios para comprender la complejidad de un tema como el de las enfermedades

raras antes de plasmarlo en el proyecto profesional.

Por ello, y aungue el concepto de enfermedad rara puede resultar sencillo, los temas
directamente relacionados con ellas son, cuanto menos, complejos. Hablamos de datos,
del papel de la industria farmacéutica en el desarrollo de los medicamentos huérfanos
(MH) y de los procesos de investigacion y su importancia. Ademés, se aborda el
diagndstico y el tratamiento de las enfermedades prestando mayor atencién a la edad
pediatrica y, por ultimo, se hace hincapié en el trabajo de asociaciones y la disposicion

de recursos e infraestructuras de apoyo para quienes padecen una ER.

La elaboracion de un marco tedrico centrado en las ER paralelo al trabajo
profesional ha sido una pieza clave para guiar los pasos del trabajo multimedia. Una
buena base documental no solo ayuda a realizar un trabajo apoyado en el rigor, sino que
también a conocer aspectos nuevos que se pueden desconocer y a derivar la atencion a
nuevos temas destinados a tener también un espacio en el reportaje, dada su implicacion

o relacion con el tema de partida.

3.1. Aproximacion a las enfermedades raras
3.1.1. Concepto, caracteristicas y situacion actual en Espafia

Para hacer una aproximacién al concepto de enfermedad Rrara, hemos acudido a los

principales centros o instituciones de referencia, que definen estas patologias:

Las enfermedades raras son enfermedades con una prevalencia particularmente
baja; la Union Europea considera que una enfermedad es rara cuando no afecta a méas de
5 personas de cada 10 000 en este territorio. Con todo, esto significa que entre 5.000 y
8.000 enfermedades raras diferentes afectan o afectaran a alrededor de 29 millones de
personas en la Unién Europea (Comisién de las Comunidades Europeas, 2008)

Asimismo, la pégina principal de la Federacion Espafiola de Enfermedades Raras
(FEDER) toma como referencia la definicion de la Organizacion Mundial de la Salud
(OMS), que establecen que una enfermedad rara es aquella que tiene una baja

frecuencia en la poblacion. Para ser considerada como rara, cada enfermedad especifica
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solo puede afectar a un nimero limitado de personas. Concretamente, cuando afecta a
menos de 5 de cada 10.000 habitantes.

Ciertamente, ¢l concepto de ‘Enfermedad rara’ varia dependiendo de la zona
geogréfica en la que nos encontremos, y varia entorno al grado de prevalencia que se
acufie en cada continente, estado o region. El concepto de ER se acufia por primera vez
a mediados de los afios 80 en Estados Unidos de Norte América (EEUU) y siempre
estrechamente relacionado con el concepto de medicamentos huérfanos (Posada,
Martin-Arribas, Ramirez, Villaverde y Abaitua, 2008). Asi lo recogen también Posada,
Alonso y Bermejo (2016). “Probablemente tengamos que situar esa fecha muy
recientemente, en los afios ochenta y en EEUU, cuando por primera vez fijan la idea de
medicamento huérfano en un acta del Congreso de este pais e intrinsecamente asociado
aparece el de las enfermedades para las que estos medicamentos son promovidos e
incentivados” (2016: 29)

En el caso de Europa, habra que esperar una década. Posada et al., (2016)
establecen:

Es a finales de los afos 90 cuando se oficializa el primer programa de
enfermedades poco comunes, en el marco de programa de salud publica, aunque
con anterioridad Francia ya habia creado el sistema de informacién Orphanet y
habia promovido la creacion de EURORDIS (2016: 29).

En ese contexto europeo, el Primer Plan de Accion Comunitaria sobre
Enfermedades poco comunes, incluidas las de origen genético, fue aprobado el 1 de
diciembre de 1999 y en él se establecid la definicion de enfermedad rara segun el
término de prevalencia anteriormente mencionado. Sin embargo, esa acotacion vy
definicion de las patologias raras solo es valida para la Unién Europea, donde incluso
paises del mismo territorio como Reino Unido, Dinamarca y Suecia mantienen
diferentes criterios, a pesar de la recomendacion que realizd en 2007 la Direccion
General de Sanidad y Proteccion de los Consumidores de la Comision Europea de
utilizar una Unica definicién para toda la Union Europea, para evitar de esta manera
desigualdades de actuacion en la provision de los servicios sanitarios (Posada et al.,
2008: 10).
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Si extrapolamos las cifras de prevalencia al resto del mundo, nos encontramos

otras definiciones con acotaciones mas restrictivas de prevalencia.

¢Por qué esta diferencia al definir el umbral que afecta al marco de actuacion
politica en relacion con estas enfermedades? Simplemente porque las demandas
de estas personas tienen que ver con la asignacion de recursos afadidos y la
priorizacion en planes de actuacion en el &mbito sociosanitario, y cada pais decide
donde coloca ese umbral o punto de corte a partir del cual se opta por desarrollar
una “discriminacion positiva” hacia ese colectivo. Es decir, el punto de corte no es
un punto de corte de base bioldégica o médica, sino politica (Posada et al., 2016:
13).

La diferencia entre paises, pues, es mas una cuestién politica que la respuesta a
cualquier criterio medico.

Otra de los dilemas a la hora de hablar sobre Enfermedades Raras y su historia,
puede aparecer en el momento de nombrar a estas patologias poco frecuentes. Posada et
al. (2016) refieren que el término enfermedades de baja prevalencia es el Unico
realmente correcto dado que la definicion oficial de la CE se refiere solo a prevalencia y
no a otro término técnico. No obstante, tiempo después, sabedores del poco atractivo del
tecnicismo, decidieron adoptar el término inglés rare, que se podria intercambiar por
infrecuente, raro, escaso 0 extrafio. Cuando surgié la Federacion Espafiola de
Enfermedades Raras (FEDER) asumi6 el término de ER y lo implanto a finales de los
afios noventa, aun sabiendo que podria resultar estigmatizador, pero con el aval de que

fueron los propios pacientes quienes lo acufiaron como suyo.

Caracteristicas

Segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) existen cerca de 7.000
enfermedades raras que afectan al 7% de la poblacién mundial. Esto supone mas de 3
millones de espafioles, 30 millones de europeos, 25 millones de norteamericanos y unas
42 millones de personas afectadas en Iberoamérica (FEDER, 2019). En relacién a estos
datos, Fernandez (2016) afirma:

A pesar de tratarse de enfermedades poco frecuentes de forma aislada, en su
conjunto son importantes ya que afectan a un 5-7% de la poblacion de paises
desarrollados, lo que supone en el caso de Espafia que mas de 3 millones de
personas que las padecen. En este sentido, la definicion ha de contemplar las
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enfermedades raras como un conjunto amplio y variado de trastornos que se
caracterizan por afectar cada una de ellas a un numero reducido de personas, ser
cronicos y discapacitantes, presentar una elevada tasa de mortalidad para los

cuales los recursos terapéuticos son en general limitados (2016:14).

A la hora de establecer aquellas caracteristicas comunes a las Enfermedades Raras
que las diferencian de otras, mas alla del nimero de casos o las cifras de prevalencia, no
podemos olvidar que siempre nos estaremos refiriendo a un numero bajo de personas
enfermas, porque esa y solo esa es la razon fundamental que define el resto de
caracteristicas (Posada et al., 2016). FEDER (2019) establece que enfermedades raras
son, en su mayor parte, cronicas y degenerativas. De hecho, el 65% de estas patologias
son graves e invalidantes y se caracterizan por un comienzo precoz en la vida (2 de cada
3 aparecen antes de los dos afios); dolores cronicos (1 de cada 5 enfermos); desarrollo
de déficit motor, sensorial o intelectual en la mitad de los casos, que originan una
discapacidad en la autonomia (1 de cada 3 casos) ; y en casi la mitad de los casos el
prondstico vital estd en juego, ya que a las enfermedades raras se le puede atribuir el
35% de las muertes antes de un afio, del 10% entre 1 y 5 afios y el 12% entre los 5y 15
afios. A estas, Fernandez (2016) afiade el origen desconocido en la mayoria de casos; los
problemas sanitarios, sociales, psicoldgicos, educativos y laborales asociados; las
dificultades en la investigacion o los pocos tratamientos efectivos (p. 25-27)

La situacion actual en Espafia en datos

Como hemos mencionado anteriormente y segun los datos facilitados por la Federacion
Espafiola De Enfermedades Raras, mas de tres millones de espafioles padecen una ER.
Fue FEDER quien en 2009 realizo el Estudio sobre situacion de Necesidades
Sociosanitarias de personas con Enfermedades Raras en Espafia (Estudio ENSERIO0),
del que se desprenden los siguientes datos, presentados en forma de infografia (Figura
1).
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Figura 1. Los datos de las enfermedades raras en Espaia
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3.1.2. El papel de la industria farmacéutica: los llamados ‘medicamentos huérfanos’

Cuando se habla de ‘enfermedades raras’, se establece una relacibn con los
‘medicamentos huérfanos’ (MH) y que hacen referencia a aquellos que estan destinados
a tratar enfermedades que, por su rareza no resultan atractivos a los patrocinadores,
quienes se muestran reacios a desarrollarlos bajo las condiciones de mercado habituales,
ya que el pequefio tamafio del mercado al que van dirigidos no permitiria recuperar el
capital invertido en la investigacion y en el desarrollo del producto (Ciberer, 2017). Ese
pequefio mercado hace que resulte improbable que, sin incentivos, la comercializacion
de dicho medicamento en la comunidad genere suficientes beneficios para justificar la

inversion necesaria y que los beneficios sean significativos para las personas afectadas
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por la enfermedad de que se trate (Agencia Espafiola de Laboratorios de Medicamentos
Huérfanos y Ultrahuérfanos, 2019, web).

Entre los afios 2000-2015 la Agencia Europea del Medicamento (AEM) recibid
2.387 propuestas de catalogacion de medicamentos huérfanos, siendo finalmente
designadas 1.596. La dificultad del proceso de investigacion en nuevos tratamientos
queda patente al conocer que solo 114 de esos medicamentos han sido realmente
comercializados porque han cumplimentado todas sus fases, demostrando que son
productos de calidad, eficaces y seguros (Posada et al., 2016).

El proceso de designacion de un MH en Europa sigue el esquema que se presenta en la
Figura 2.

Figura 2. El proceso de designacion de un medicamento huérfano
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En la Figura 3 que se muestra a continuacion se pauta el proceso que supone el
desarrollo de un medicamento huérfano en Europa

Figura 3. Proceso de desarrollo de un medicamento huérfano en la UE

PROCESO DE DESARROLLO DE UN MEDICAMENTO HUERFANO EN LA UE

Fuente: CIBERER. Elaboracion propia (Rodriguez, 2019)
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Dentro de la investigacién cobran especial relevancia los ensayos clinicos
(definicion y esquema bésico en Figura 4) realizados a pacientes, donde el reducido
namero de personas afectadas que pueden servir de muestra se une a otros problemas
como la necesidad de inversiones econdmicas muy elevadas y el desconocimiento de los
mecanismos fisiopatolégicos de muchas enfermedades raras, entre otros muchos

factores, que obstaculizan los avances en investigacion (AELMHU, 2019).

Figura 4. Definicion de ensayo clinico y esquema basico de EC
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Fuente: CIBERER. Elaboracion propia (Rodriguez, 2019)

La Agencia Espafiola de Laboratorios de Medicamentos Huérfanos vy
Ultrahuérfanos mencionada anteriormente, constituida desde 2011, se ha establecido
como un referente en el pais por agrupar a empresas farmacéuticas y biotecnolégicas
(17) que desarrollan medicamentos que tratan enfermedades raras, y que se muestran en

la siguiente imagen.

Ademas y estrechamente relacionado con la parte de los medicamentos, cabe
destacar que enfermedades raras y enfermedades habituales tienen nexos en comun, ya
que a partir de la investigacion se ha visto como medicamentos inventados hace muchos
afios o incluso medicamentos de uso muy corriente usados en enfermedades habituales
resultan también Gtiles para tratar a personas con ER. De ahi la idea de que ER vy

enfermedades frecuentes comparten ciertas caracteristicas, aunque si afectan de manera
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desigual a la poblacion y en ocasiones con distinta severidad y prondstico (Posada et al.,
2016: 80).

Figura 5. El proceso de creacion de un medicamento innovador, en datos

| OBTENER UN MEDICAMENTO INNOVADOR Los esfuerzos en encontrar moléculas activas para tratar ER entre miles de moléculas ya
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sin |legar al éxito para el que habian sido ideadas, podria resultar factible.

Por ello, muchos laboratorios privados y piblicos han orientado, en los dltimos afos, a

dejar a un lado la investigacion per se para centrarse en la bisqueda de medicamentos

en |as bibliotecas de moléculas existentes.

Fuente: Asociacion Nacional Empresarial de la Industria Farmacéutica establecida en Espafia. Elaboracion propia
(Rodriguez, 2019).

Como sefialan Posada et al (2016) en el ambito de las ER, las lagunas de
conocimiento especializado sobre estas enfermedades como conjunto suponen una gran
limitacion a la hora de hacer frente a la asistencia sanitaria de las personas afectadas, la
planificacion de los recursos sanitarios y la priorizacion de las inversiones en
investigacion [...] La investigacion es un elemento esencial para lograr cubrir las

necesidades médicas de las personas afectadas por ER y sus familias (2016:109).
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3.2. La cobertura de enfermedades raras en los medios de comunicacion

La informacion sobre salud es uno de los temas que mas parecen importar a los
ciudadanos y es crucial al respecto el papel de los medios. Sin embargo, en la poblacion
general se repite de forma constante la paradoja de que aunque la informacion sobre
salud esta entre sus prioridades, reconocen sentirse poco o mal informados al respecto
(Castillo y Mercado, 2014).

Segun la Comision Europea (2008) todos los esfuerzos que se realicen para
favorecer la investigacion en ER “deben dirigirse no sdlo a los profesionales y
administradores de la sanidad, a los servicios sociales y a los politicos sino también a la

opinion publica a través de los medios de comunicacion” (2008: 9).

Dentro de esa tarea encomendada a los medios por parte de la CE al tratarlos como
‘difusores’ encargados de “(re)convertir un mensaje y trasladarlo al mayor numero de
receptores, segiin sea su importancia” (Bafion Hernandez, A. M; Fornieles Alzaraz, J;
Solves Almela, J. A y Rius Sanchis, I., 2011: 16), se puede decir que los medios han
contribuido a concienciar a la sociedad, dando a conocer sus singularidades y las
necesidades de las personas afectadas. Se han constituido como algo fundamental para
que tanto afectados como familiares hayan establecido contacto con otras personas con
ER y tengan mas informacion sobres sus patologias (Castillo y Mercado, 2014).

De la misma manera, al hablar de un alto porcentaje de patologias discapacitantes
dentro de las ER, podemos sefialar que los medios son fundamentales para ayudar a
normalizar la presencia de las personas con discapacidad en la sociedad; y la imagen de
la discapacidad que se proyecta desde los medios, contribuye a la formacion de
actitudes en quienes la reciben (Diaz Aledo, 2007).

Los medios han ayudado mucho en estos aproximadamente 15 afios de trabajo
intenso desde el movimiento asociativo de las enfermedades poco frecuentes. Han
servido, sin duda, para poder decir que en Espafia si se informa sobre enfermedades
poco frecuentes (OBSER, 2015). Estos medios son los encargados de dar visibilidad a
las ER, pero es necesario comprender bajo qué criterios se desarrolla esa presencia
mediatica, algo que surgird de un profundo anélisis, ya que, como sefiala Baron (2007),
“la enfermedad es una realidad muy compleja no solo desde el punto de vista médico y

cientifico, sino también desde el punto de vista discursivo” (Castillo, 2012: 3).
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A la hora de establecer el papel que desempefian los medios de comunicacién en su
labor de dar cobertura a las ER y, como consecuencia, del impacto de esa mediatizacion
en la comunidad, Revuelta (2006) sefiala que la agenda de los medios influye
notablemente en la agenda social (Castillo: 5). Y como indican Posada et al., (2016) las
enfermedades raras “se han convertido en los ultimos afios en un tema de actualidad. Es
extrafio el medio de comunicacion, prensa, radio o television que no ofrece cada dia
alguna noticia referida a una familia [...] La actividad en las redes sociales refleja

también el interés que suscitan estas patologias” (2016:7).
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4. El proyecto periodistico

En el trabajo que aqui se presenta se ha recurrido a tres recursos metodolégicos como
son la revision bibliografica, utilizada principalmente en la elaboracion del marco
tedrico en la memoria escrita; las entrevistas en profundidad con las fuentes expertas en
la materia que nos ocupa; y las historias de vida, donde cobra protagonismo el caso de
Inés, una nifla que padece Atrofia Muscular Espinal (AME), una enfermedad rara

neurodegenerativa.

4.1. Plan de trabajo y cronograma

Para la realizacion del reportaje, al igual que con la memoria, fue imprescindible
elaborar un plan de trabajo sobre el que apoyarse. De esta manera, se visualiza el
proyecto y sirve de ayuda para establecer los sucesivos pasos a seguir. Para ello se va
editando ese mapa al que se denomina cronograma y se van descartando o afadiendo

nuevos eslabones progresivamente.

Cronograma

En un primer momento, papel y lapiz en mano, se trazd un cronograma inicial a modo
de esquema mental (que podria definirse como un patrén de ideas preconcebidas y que
ha sido basico en la elaboracion de todo el proyecto) y que nada tiene que ver con el que
se presenta a continuacion, debido a los multiples cambios que ha sufrido a lo largo de
estos meses. Entre esas modificaciones se incluyen retoques en el indice y lo referente
al marco tedrico, la reelaboracion del esquema de fuentes o multiples cambios en fechas
de entrevistas, como se especifica en el propio desarrollo de este, lo que implica
también que en muchas de las ocasiones no se cumplieron los plazos previstos

inicialmente.

El resultado final del mismo se presenta en forma de tabla, y en él se recoge de
manera detallada el proceso de elaboracion del presente Trabajo de Fin de Grado desde
que se comenzara el pasado mes de febrero, con el objetivo de organizar y pautar el
trabajo por quincenas. Los meses previos desde septiembre a enero no estan incluidos
por encontrarme compaginando trabajo y practicas extracurriculares en El Norte de
Castilla.
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Tabla 1. Cronograma de elaboracion de la memoria escrita y proyecto periodistico

MES | Quincena MEMORIA ESCRITA PROYECTO PERIODISTICO DIFICULTADES
FEB | Primera -Bosqueda general de documentacion sobre el tema principal:
quincena Las enfermedades raras
Segunda - Se determina qué tipo de Periedismo se corresponde con el - Recibir el OK definitive de la familia protagonista - No se dispone de camara de
quincena trabajo y se comienza a buscar documentacion sobre elle - Preparar el equipe necesario para la grabacion de las video ni microfono y se solicita a
- Listado de posibles contactos y primeras correspondencias entrevistas. un cenocido
MAR | Primera - Tutoria para encaminar los primeros pasos del TFG - Una vez pautado el primer indice, se hace la primera ronda de |- Una vez inmersa en el tema, se
quincena - Elaboracion del primer indice contactos electronicos y se reciben las primeras respuestas cree que los aspectos abarcables
- Acotar los campos de ER sobre los que seva a hablar son muchos y desde muchos
- Comienzo de elaboracion del mapa para guiar el TFG ambitos y eso obliga a acotar
Segunda - Primeras pinceladas de la introduccion vy la parte - No se obtiene ninguna
quincena correspondiente a enfermedades raras del marco tedrico respuesta de las fuentes
contactadas
ABR | Primera - Se finaliza la parte empirica de Enfermedades Raras - Se descartan algunes contactos y se buscan otros nueves para
quincena -Inicio de busqueda de documentacion sobre P. Social y de Salud suplirlos
Segunda - Se amplia el Marco Tedrico y se introduce un apartado nuevo (jueves 26/04) Viaje a Madrid. Entrevista con Carmen Laberda, |- Primer dia que no se cuenta
quincena sobre narrativa multimedia y ciberperiodismo psicologa de FEDER con microfono para grabacion
MES | Quincena MEMORIA ESCRITA PROYECTO PERIODISTICO DIFICULTADES
MAY | Primera (martes 14/05) Viaje a Burgos. Entrevista con Aitor Aparicio, -Pese a disponer de tripode y
quincena director del CREER. microfono, el resultado de
Edicion de videos y fotografias recopiladas en Madrid y Burgos | grabacion no es bueno
Segunda miérceles 22/05) Cierre titulo definitive del TFG. (domingo 19/05) Viaje a Valladolid. Entrevista con Ramén - Adaptar horarios para hacer las
quincena Canche Candela, neuropediatra, en el H. U- Rio Hortega entrevistas
{lunes 20/05) Viaje a Madrid. Entrevista con Beatriz Gémez, del |- Amoldarse a una disponibilidad
CIBERER, en el Hospital La Paz. escasa, que ademas requeria
(martes 21/05) Viaje a Valladelid. Entrevista con Carla desplazamientos
Escribano, genetista del H. U. Rio Hortega -Se graba una primera vez ala
-Comenzar a editar entrevistas familia pero piden repetirla
JUN | Primera -Finalizar el Marco Tedrico al completo. - (viernes 7/06) Entrevista Asoc. ‘En Ruta por las ER’ (Palencia)
quincena -Tutoria para corregir el MT y centrarse en el Proyecto - Ultima edicién de videos y fotografias para el reportaje y
seleccién de material para un posible making off
Segunda - Reestructurar segunda parte del Marco Tedrico para reducir el (sdbado 22/06) Entrevista a Juan Carlos y Susana, padres de
quincena nimero de palabras e incorporacion de infografias Inés, que servird de hilo conductor para el reportaje. Se edita la
-Escribir la parte correspondiente al Proyecte Periedistico en la entrevista y se comienza a escribir reportaje.
memoria escrita
JUL | Primera -Ultimas correcciones - 5 finaliza el reportaje
quincena -Visto bueno de la tutora - Se hacen las dltimas correcciones

-Entrega de documentacidn y del TFG a los miembros de las
Comisicnes Evaluadoras

Elaboracion propia
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4.2. Fuentes utilizadas

En este apartado y como muestra a continuacion la figura, se cuenta con la participacion
de seis fuentes expertas que han hecho un recorrido por las enfermedades raras. Entre
ellas, dos médicos especialistas de la unidad de ER del Hospital Universitario Rio
Hortega de Valladolid, con quienes se abordaron los aspectos sanitarios y mas técnicos.
En esa misma linea, pero en Madrid, se entrevista a la encargada de la Actividad
Cientifica del Centro de Investigaciones Biomédicas en Red de Enfermedades Raras
(CIBERER), desde la sede del Instituto de Genética Médica y Molecular (INGEMM),
para abordar el tema de la investigacion, farmacos o biobancos. De igual manera, pero
en el plano sociosanitario, entrevistamos a la psicéloga de la Federacion Espafiola de
Enfermedades Raras (FEDER), la cual hace un recorrido por el proceso de asimilacion
de la enfermedad para los propios enfermos y sus familias hasta el proceso de duelo por
fallecimiento, ya que es una caracteristica que acompafia a muchas de las patologias.

Estrechamente relacionado con todo ello, por la presencia y la fuerza que han adquirido
en los dltimos afios los movimientos asociativos, se viaja a Burgos a conocer la
actividad del Centro de Referencia Estatal de atencion a personas con Enfermedades
Raras y sus familias (CREER), y se descubre la labor de un grupo de amigos que
decidié juntarse para colaborar con la causa y finalmente fund6 En Ruta Por las
Enfermedades Raras. Por otra parte, se entrevista a los padres de Inés, quien padece

Atrofia Muscular Espinal y su historia de vida sirve como hilo conductor del reportaje.

Figura 6. Quién y qué son las fuentes utilizadas en el reportaje

FUENTES UTILIZADAS EN EL REPORTAJE MULTIMEDIA
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Elaboracién propia
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4.3. Reportaje multimedia
4.3.1. La herramienta

La herramienta elegida finalmente es Abode Spark, que se define como “una aplicacion
de disefio en linea y movil con la que crear facilmente impresionantes graficos sociales,

videos cortos y paginas web que te hacen destacar en las redes sociales y mas alla”..

Sp

Adobe Spark

Aunque en un primer momento la idea era hacerlo con Atavist, otra herramienta

muy Util para este tipo de proyectos y con la que ya se habia trabajado anteriormente
para otros proyectos, finalmente fue descartada en favor de Adobe Spark, también
utilizada en anteriores ocasiones. Al conocer ambas plataformas pude hacer una
eleccion en base a mi experiencia, valoré las oportunidades del disefio, la facilidad de

uso y la presentacion que ofrecia.

La eleccion de Spark se justifica en las ventajas que presenta. Permite crear un
discurso mucho mas fluido que Atavist y a la hora de incorporar elementos es mas
geométrico, lo que da sensacion de orden. Ademas, se pueden superponer elementos
multimedia de manera muy visual (video sobre foto, texto sobre foto) y con las
transiciones de pantalla se puede establecer una jerarquia de elementos que vayan en
paralelo a la historia. De esa manera al ir haciendo scroll, se va intercalando la
narracion con las diferentes imagenes, infografias o, simplemente, las pantallas que

introducen un nuevo tema.

4.3.2. Mapa mental y esquema

El primer paso para la realizacion del reportaje se centra en la elaboracion de un mapa
mental a modo de cronograma en paralelo al de esta memoria escrita para guiar los

siguientes objetivos que se perseguian. De ese cronograma (presentado en el 4.1. como

2. Presentacion en la pagina principal de Adobe https://www.adobe.com/index2.html
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Tabla 1) se extrajo un segundo mapa mental que corresponde a los meses de mayo y

junio y donde se registran los dias de grabacion para no descuidar ninguna fecha.

A continuacion y en base al trabajo de documentacion (de ahi la importancia de esa
revision bibliogréafica), se establecié un esquema de aquellas partes que debian de ser
imprescindibles en el reportaje, como lo es conocer en qué circunstancias del caso de
Inés, la protagonista del relato, se iba a ahondar para crear el esqueleto del reportaje. La
importancia de este punto reside en que la historia de vida sirve como hilo conductor
para ir introduciendo las aportaciones de los expertos y propias en forma de elementos
multimedia. Por ello, en la redaccién de la entrevista a sus padres se intenta abordar

todos los aspectos. (Entrevista en profundidad. Modelo 1. Anexos).

Pese a ser el encuentro principal para el proyecto, este se retrasa hasta en dos
ocasiones por incompatibilidades de horarios y problemas afadidos derivados de la
situacion de Inés. Asi y hasta el 22 de junio, fecha definitiva de filmacion, se
aprovechan los meses de abril y mayo para realizar las otras grabaciones a las fuentes
expertas. De esta situacion se deriva el primer handicap: sin conocer el proceso de
desarrollo de la enfermedad de la nifia y como su familia le hace frente, no hay
posibilidad de hacer preguntas mas concretas o sobre temas especificos, por lo que se
decide abarcar todos los ambitos que se desarrollan en el marco tedrico y las entrevistas
suponen piezas de video de unos 40 minutos de media, lo que ello implica para la

edicidn posterior.

En estos primeros compases de preparacion también se tienen en cuenta los
desplazamientos que estaban establecidos a Burgos durante un dia y a Madrid y
Valladolid a lo largo de dos jornadas distintas, por eso no existe ninguna fecha en la que

se concentren dos citas.
Por ultimo, destacar que a medida que se confirman las citas, cambia el mapa

inicial, lo que influye en el curso y los tiempos de la produccion y edicion posterior,

fases que se explican a continuacion.
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4.3.3. Produccion

Esta parte arranca realmente en el mes de febrero, cuando ya se plantea cual es el
material necesario para la produccion del reportaje. No se dispone de cdmara de video,
tripode ni microfono, por lo que aunque es prestada por un conocido, no se cuenta
siempre con todos ellos. Si se dispone de camara de fotos Réflex. Asi, el equipo del que
se dispuso fue: Camara Canon EOS 1200D; Camara Nikon D3000, tripode y micréfono
BOYA BY-M1, que se muestran a continuacion:

Equipd de ioroducci()n utilizado

Una vez que se sabe que se dispone de material, se comienzan a concretar fechas
con las fuentes para poder recoger sus testimonios. Finalmente, este es el cuadro final
donde se recogen todas las citas de grabacion por meses y se describe el lugar, el
protagonista y la duraciéon de cada uno de los encuentros, donde se suman mas de 7
horas de filmacion.
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Figura 7. Cuadro final de fechas de grabacion del proyecto

MES DiA LUGAR PROTAGONISTA Y CARGO DURACION
Madrid Carmen Laborda
Abril 125 (C/ Doctor Castelo, Psicologa Sociosanitaria 109" 40"
49)
Burgos Aitor Aparicio
Mayo Mia (C/ Bernardino Director CREER 5721
Obregon, 09001 )
Valladolid Ramoén Cancho Candela
Mayo D19 (H. U. Rio Hortega) Neuropediatra Unidad ER 53° 58"
Madrid Beatriz Gomez
Mayo L20 (Hospital La Paz) Gestora Act. Cientifica 54" 44"
CIBERER
Valladolid Carla Escribano
Mayo M21 (H.U. Rio Hortegal) Neonatdloga. Genetista. 32" 25"
Palencia Carlos Lozano, Angel Lozano y
Junio V7 (Monte el Viejo) L. Miguel Garcia. “En Ruta” 4243
Palencia Juan Carlos y Susana
Junio 522 (Barrio Allende del Padres de Inés 98’ 34"
Rio

Elaboracién propia

Por otra parte, en el uso y manejo de las camaras, en mas de un momento se

necesita cambiar la bateria y reajustar planos por las condiciones meteorologicas
(contrastes o0 poca luz), al igual que comenzar a grabar de nuevo por paro fortuito de las

mismas.

Como conclusion, se considera que, pese a suponer un ritmo muy acelerado y exigir
una organizacion, es la parte que mas se disfruta y que mas aprendizaje concede. El
contacto directo con personas desconocidas, el tratar un tema ‘maltratado’ o poco
reconocido, dialogar abierta y distendidamente sobre enfermedades raras o,
simplemente, la amabilidad y disposicion de los entrevistados que desempefia unos

maravillosos trabajos, es igualmente enriquecedor para uno mismo.

4.3.4. Montaje y edicion

En este apartado se llega, sin duda, a explicar la parte mas compleja. Una vez
finalizadas todas las entrevistas previstas con el encuentro con los padres de la nifia, se

procede a la revision del material, pues a pesar de haber hecho labores previas de
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descarte de imagenes y fragmentos de video a medida que se sucedian las grabaciones,
el resultado final de las citas supone un total de 7 horas, 12 minutos y 25 segundos
(*desglose por cada fuente detallado en Figura 6) de grabacion y mas de 200 imagenes.
A todo ello, se suma la creacion de una carpeta para la elaboracion de un posible
making off que finalmente no se realiza por pérdida de archivos cuando se estropea el

ordenador que almacenaba los archivos.

En cuanto a la edicion, por un lado, de las iméagenes esta se realizd con el propio
editor del ordenador y las aplicaciones web PicMonkey y PhotoGrid en funcion de lo
que se quiso conseguir. El recorte o rotaciones del archivo; ajuste de tonos para mejorar
la iluminacién; la aplicacion de filtros para cambiar la intensidad y los colores o

reduccion de calidad de muchas de ellas para poder trabajar en algunas aplicaciones.

Por otra parte y al igual que en la memoria escrita, se introducen infografias
elaboradas con las aplicaciones Venggage o Infogram, programas de creacion que dan
cierta libertad a la hora de elegir el disefio la tipografia y de incorporar imagenes desde
el propio ordenador del usuario.

En lo que se refiere al montaje de videos, se descarta Premiere ya que el ordenador
desde el que se comienza a trabajar deja de funcionar y ya no se dispone del programa.
Por ello, y ante la imposibilidad de hacerse con otro a tiempo, se edita con Movie
Maker, programa de edicion limitado pero que permite realizar las principales acciones

como cortar, afiadir sonido externo, epigrafes, etc.

4.4, Resultados

Enlace al reportaje “Cuando lo ‘raro’ se volvid excepcional’:
https://spark.adobe.com/page/lqScGgbl01Z7z/

El resultado del reportaje se muestra al completo en el enlace anterior y se desglosa por
pantallas enumeradas a continuacion, donde se explica coémo es el esquema narrativo
que presenta. Este se articula alrededor del caso de Inés y su familia y, a partir de los
testimonios que ofrece, se pueden desarrollar los temas directamente relacionados con
ER, como son los datos, los medicamentos, el asociacionismo, la investigacion o el

desenlace de las enfermedades.
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e

Portada y titulo. En el primer momento la pagina muestra la foto de portada, difuminada

y bafiada en colores claros. Junto a ella, el titulo del reportaje “Cuando lo ‘raro’ se
volvio excepcional”, que aunque pueda parecer una redundancia de terminologia, es un
juego de palabras de como algo que parece despectivo (raro) puede se torna en algo
bueno (excepcional), haciendo una metafora de lo que Inés ha supuesto para su familia.

Juan Carlos y Susana se miran complices cuando se les pregunta
cémo ha cambiado su vida desde hace casi trece afios hasta hoy.
Lallegada de Inés y su enfermedad rara reestructuro los planes

de un joven matrimonio y de su hijo mayor, Enrique, para
adaptarse a una situacion que les ha ensefiado, entre muchas
cosas, a relativizar. Como ellos, tres millones de espafioles se
enfrentan a la realidad de convivir con una patologia poco
frecuente

La segunda secuencia se toma como subtitulo, donde se introduce el tema del reportaje
y se hace una vision particular del caso de Inés para poder extrapolarlo a los 3 millones
de personas que padecen una ER en Espafia.
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Puede que en otras circunstancias una familia no hubiera
acertado en atisbar un problema en su hijo. Susana, en
cambio, fisioterapeuta especialista en neurologia,
recelaba de la lentitud en el movimiento de Inés si lo
comparaba con el desarrollo motor normal que
deberia experimentar un bebé del mismo tiempo. Seis
meses después de su nacimiento, Juan Carlos y Susana
acudieron por su cuenta a un neuropediatra externo para
empezar a descartas problemas. Supieron que no habian
errado por querer conformarse con la valoracion inicial de
su pediatra cuando en esta consulta se hizo la
confirmacién genética: se trataba de una enfermedad

rara.

“Te toca rehacer toda la historia
que tenias preconcebida”

En esta ocasién y a diferencia de otros pacientes de
enfermedades raras, Inés tuvo un diagnéstico rapido.
Cumplidos los nueve meses ya sabian que la Atrofia

Muscular Espinal (tipo Il) marcaria el ritmo de su vida

X R S R N O e e R Tt

En la siguiente pantalla, con una imagen de la silla de Inés y de sus padres asistiéndola,
se contextualiza la historia desde el momento de la sospecha de que algo no va bien en

la evolucion de Inés hasta la confirmacion genética que revela la enfermedad.

¢QUE ES LA ATROFIA MUSCULAR ESPINAL (AME)?

— O i
Es una enfermedad neuromuscular GF

Se manifiesta por una pérdida progresiva de la fuera muscular
Esto ocurre debido a la afectacién de las neuronas motoras de la médula
espinal, que hace que elimpulso nervioso no se pueda transmitir
correctamente a los musculos y que estos se atrofien

ELAME es consecuencia de la gpoptosis, una muerte celular exagerada

¢QUE INFLUYE EN SU APARICION?

Ambos padres tienen que ser portadores del gen responsable de la enfermedad
(SMNI1). Aunque ambos padres sean portadores, la probabilidad de transmitir el gen
defectuoso es del 25%: uno de cada cuatro e independiente en cada nuevo embarazo

(QUETIPOSHAY?

4 1Tr|po I W Provocados por distintos defectos del mismo gen

Tipo Il
Tipo IV: Sindrome de Kennedy o AME Bulbo Espinal

Fuente: elaboracion propia a partir de los datos de la Asociacion Atrofia Muscular Espinal Espafia (FUNDAME)

A continuacion y al haber presentado la enfermedad en la pagina anterior, se establece
una pantalla en la que se muestra los rasgos definitorios de la enfermedad. Esta técnica
se utiliza en otras dos ocasiones como elemento trasgresor que rompa la linea del
reportaje escrito y aporte elementos visuales que resulten atractivos, como es el caso

también de la infografia siguiente:
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EL IMPACTO DE LAS ENFERMEDADES RARAS EN EL MUNDO @

Existen cerca de 7.000 enfermedades raras que afectan a un 7% de la poblaciéon mundial

E =
S’F;E;\;l a 9

Iberoameérica 9

42M

Fuente: elaboracién propia a partirde |os datos de |a Federadén Espafiola de Enfenrmedades Raras (FEDER]

A partir de aqui el reportaje comienza a combinar informacion con historia de vida de
tal manera que al hablar de la enfermedad de Inés es indispensable hablar de lo que
suponen las enfermedades raras, por lo que se cuenta con la aportacion de los expertos

en la materia.

S~ s ‘“ﬁf’

Aunque sean denominadas como poco
frecuentes, los pacientes de estas patologias se
cuentan por millones y se estima que afecta a
un 7% de la poblacion mundial, como se
muestra en el planisferio anterior. En Espana,
son mas de tres millones las personas que

conviven con ellas

A lo largo del reportaje es usual ver también imagenes que rompan el discurso lineal de
la historia para introducir citas o espacios que son protagonistas del reportaje, como los

que muestran a continuacion:
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Escenarios de las entréVistas a especialistas. Hospital
Universitario Rio Hortega (Valladolid) y'€l Instituto de
Genética Médica y Malecular del Hospital La Paz{Madrid)

"Sabes que’t’ﬂ“hij ara cosas seneillas’comaidar un
paseo, pel ﬁu tras muehas por sus propios'medios!
Tiras todo iRk que habias ajustado con la referenci@

del hijo antarlm'yempiezas a rehacerlo. Desde entonces,
intentamos hacer otro camino diferente viendo el dia a dia %}

apunta JuansGarlos: ===

AN

Después de romper la monotonia textual en varias ocasiones, se vuelve al tema

principal, el caso de Inés, contado por sus padres, Juan Carlos y Susana.
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a. “Seguiamos el curso natural de los
procesos vivenciales con ella, pero nos adaptibamos
a las necesidades y adversidades que iban surgiendo”,

sefalan.

"La dependencia
en el caso de Inés
es total"

B i riedad de Inés: Sus padrese.. © 2

El esquema narrativo alterna en los siguientes espacios el transcurso cronolégico de la

historia con los aspectos a los que se hace mencion.

Una vez abarcado casi todo el proceso vivencial de Inés, se decide que el cierre del
reportaje siga los pasos narrativos marcados hasta ahora, con la salvedad de como se
inicia el desarrollo del final, que en esta ocasion se realiza con una pantalla en blanco
que recoge una cita que impacte: “El duelo: aprender a despedirse”. Junto a la historia
de Inés se introducen citas, elementos multimedia e imagenes de transicion para pasar

de pantalla en pantalla:

El duelo: aprender a despedirse
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Los ultimos dos escenarios concentran tanto el testimonio de los padres como el proceso

de pérdida desde el ambito psicolégico.

encamino a aar a su nija 1a mejor vica posioie aentro ae
las posibilidades. Y a juzgar por la sonrisa de la nina y

talinidad

. - oL L
la que tr lo estan consig Asi,

Inés sigue con sus estudios haciendo gala de una gran
inteligencia, ha acudido a clases extraescolares de
equitacion, natacion, barro, costura e, incluso, ha esquiado
con la ayuda correspondiente. Entre otras cosas, también,
lleva anos acudiendo a un campamento estival durante 11
dias con ayuda de una segunda silla mas estable. Porque
Inés no es diferente en ninguno de los ambientes donde
se mueve, pues su enfermedad se ha normalizado en
su alrededor y, sin querer, ha creado un entorno de
inclusioén.

‘ El duelo por fallecimiento o despedid.. o ~

#ATRRADON TPwhcrA 27 30 e

Para la Gltima portada se elige una foto de familia, dos citas fuertes de los padres y, por
altimo, una descripcion del ambiente, similar a la del inicio del reportaje, en la que se
pone el acento en la complicidad de Susana 'y Juan Carlos.

esperas de la vida, que hay que transmitir. Y en eso
estamos trabajando’, apunta Juan Carlos.

"No éramos muy diferentes a lo que somos ahora. Lo
que uno es, se lleva por dentro con o sin enfermedad, Lo
que si nos ha cambiado son las prioridades. Hemos
aprendido a relativizar sobre los problemas y situaciones
cotidianas’, prosigue Susana.

"Alo mejor el propio hecho de
estar ahi todos los dias, nos ha
hecho mas fuertes”

Asf finaliza su intervencién Susana, en el momento en el
que se gira para buscsr ls mirada de su marido, quien
asiente convencido a esta Gltima afirmacién, y regalan a la
cédmara el Ultimo gran momento de complicidad entre

ambos. [ |
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5. Conclusiones

Tras la realizacion del presente Trabajo de Fin de Grado, cuya parte principal es el
reportaje multimedia, pero que se apoya en esta memoria escrita, se pueden extraer
varias conclusiones, que se corresponderian con los distintos bloques que se han
trabajado en él y las preguntas planteadas al comenzarlo: el apartado tedrico con la
revision bibliografica; la importancia del Periodismo Social y sobre los resultados
obtenidos del reportaje multimedia. Al finalizar el trabajo se puede dar por cumplido el
objetivo planteado de “profundizar en la documentacion de las enfermedades raras para
divulgar su conocimiento a través de un reportaje multimedia centrado en fuentes

expertas y en historias de vida”.

En lo que se refiere a la tarea de documentacion previa al trabajo y la revision
bibliografica, se extrae la idea de que es una parte clave del trabajo periodistico. Al
igual que en este proyecto ha sido la parte fundamental para establecer los cimientos del
mismo y asentar los conocimientos sobre enfermedades raras, deberia ser algo que se
extrapolase a muchas redacciones y que pocas veces una documentacion académica,
como si se ha hecho en esta investigacion. La revision bibliografica permite
contextualizar, para introducirse en el tema y en su desarrollo, lo que contribuye a

presentar trabajos periodisticos mejor documentados.

Por otra parte, tras el contacto directo con las fuentes en las entrevistas en
profundidad y con las historias de vida, se evidencia la necesidad del Periodismo Social,
donde se ceda el protagonismo a quienes conforman la sociedad y las circunstancias que
los envuelven. Es importante que haya miradas vayan mas alla y vean algo donde otros

solo miran.

Del proceso de produccion del trabajo se desprende un proceso de aprendizaje
impresionante. Organizar previamente, hacer esquemas sobre un folio en blanco e irlo
rellenando, crear listas de contactos, entrevistar de la mejor manera posible a gente
experta o hacer frente a los inconvenientes que vayan surgiendo. De ello, lo méas valioso
de elegir un proyecto profesional, es el acercamiento real a la labor periodistica, donde

se parte desde cero para crear algo unico.

Como punto mas importante, lo referente a la realizacion del reportaje multimedia.

Partiendo del objetivo de construir un trabajo de divulgacion sobre enfermedades raras,
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se espera que este trabajo sirva como ejemplo de divulgacion sobre un tema que no se
trata demasiado o se hace de una manera superficial en los medios de comunicacién.
Por ello se pretende que de alguna manera resulte inspirador y, aunque no llegara a tener
una repercusion extensa, pretende ser un ejemplo de la necesidad de este tipo de
tematicas en los medios, que centren el foco en las ER y que ahonden su realidad de una
manera responsable ante la opinién publica. Porque lo que aparece en los medios, existe

para la sociedad, y si salta de la pantalla de manera continua y adecuada, serd imparable.

Ademas, existe parte ain mas importante, como conclusion de un trabajo
académico de estas caracteristicas, que va mas alla de lo meramente académico y
profesional, que es imprescindible para seguir: el aprendizaje personal. Conocer las
capacidades propias y también los puntos débiles, dejarse aconsejar, aprender a superar

obstaculos y buscar alternativas. Y, sobre todo, confiar.

46



Barbara Rodriguez Valbuena
Universidad de Valladolid

6. Bibliografia

Aguirre, C.E. & Odriozola, J & Bernal, J.D. (Octubre de 2015). Multimedialidad,
interactividad e hipertextualidad en los cibermedios ecuatorianos: un analisis de
calidad ciberperiodistica. Convergencias comunicativas Mutaciones de la cultura y el
poder. Conferencia llevada a cabo en el XV Encuentro Latinoamericano de Facultades
de Comunicacion Social (FELAFACS). Centro de Convenciones de Medellin,
Colombia.

Alvarez, A (2009, 8-11 de diciembre). Periodismo Social: Una nueva mirada a la
realidad. Revista Latina de Comunicacion.

Bafion Hernandez, A. M; Fornieles Alzaraz, J; Solves Almela, J. A y Rius Sanchis, I
(Coord.) (2011). Desafios y estrategias comunicativas de las enfermedades raras: la
investigacion médica como referente. Valencia: CIBERER.

Barrera Paéz, Lucia (2016). El periodismo especializado en salud: una resefia historica.
Revista Espafiola de Comunicacion en Salud, 1 (2), (pp. 15-22).

Blanco Castilla, E y Paniagua Rojano, J. (2007). Periodismo, salud y calidad de vida.
Contenidos y Fuentes. FISEC-Estrategias, 8 (pp. 3-24).

Blazquez, Antonio., Gomez, Beatriz., y Luque, Juan. (2017). Guia rapida para
investigadores. Desarrollo de medicamentos huérfanos para enfermedades raras.
CIBERER.

Castillo, S. S. (2012). Representacion social de las enfermedades raras en la prensa
espafiola. Aposta: Revista De Ciencias Sociales, 54 (1), (pp. 1-31).

Castillo, S. S., y Mercado, M. T. (2014). El encuadre de las enfermedades raras en la
prensa espafiola. Anuario Electronico De Estudios En Comunicacién Social
“Disertaciones", 7(1), 1.

Comisién Europea. Direccion General de Sanidad y Proteccion de los Consumidores
(2008). Las Enfermedades Raras: un Desafio para Europa. [Libro en linea].

Chimeno, Serafin. (2004). Informacion sobre salud, sanidad y medicina. En J.
Fernandez del Moral (Ed.) Periodismo especializado (pp. 433-451). Barcelona, Espafia:
Ariel.

47



Barbara Rodriguez Valbuena
Universidad de Valladolid

Federacion Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER). (2008 y 2018). Estudio sobre
situacion de Necesidades Sociosanitarias de las personas con Enfermedades Raras en

Espaiia.

Fernandez del Moral, Javier (coord.) (2004). Periodismo especializado. Barcelona,

Espafia: Ariel.

Fernandez, Elena (2016). Guia de Psicologia y Salud. Enfermedades Raras. Jaén,

Espafa: Formacion Alcala.
Gallego, Laura., y Luengo, Maria (2014). Periodismo social. Madrid, Espafa: Sintesis.

Observatorio Sobre Enfermedades Raras (OBSER) Informe Enero-Marzo 2014. Las
Enfermedades Raras en los Medios. Alvarez Villa, A; Figueras Solanillo, C; Orero
Garcia, P; Requena Romero, S; Rius Sanchis, I; Sanchez Castillo, S; y Solves Almela, J

y Bafion Hernandez, A.M (coords).
Posada, Manuel., Alonso, Veronica., y Bermejo, Eva. (2016). Enfermedades Raras.
Madrid, Espafa: Catarata.

Sanchez-Hernandez, F (2015). Analisis sobre los contenidos de enfermedades raras en
la prensa escrita espafiola.  Revista Espafiola de Comunicacion en Salud. 7 (2), (pp.
242-260).

48



Barbara Rodriguez Valbuena
Universidad de Valladolid

7. Anexos
ENTREVISTAS A EXPERTOS

Modelo de entrevista 1. Beatriz Gomez, enfermera y Gestora de la Actividad
Cientifica del CIBERER.

— ¢Qué es el CIBERER?
= ;Cuél es su trabajo?
= ;Cuéntos grupos de investigacion trabajan? (se dividen en
especialidades...)

— ¢ Estais coordinados con otros centros?

— ¢Como es esa investigacion en ER? ¢En qué se centran las investigaciones en
ER?

— En lo que se refiere a tratamientos y diagnoésticos... (Qué objetivos se fijan en
ese aspecto? ;Qué se persigue conseguir?

— ¢Qué personal trabaja en esas investigaciones? ;Se hacen participes a las
familias y pacientes de alguna forma?

— ¢Cuél es la base de la investigacion? ;De donde parte? (De estudios previos,
nuevos...)

— ¢Como se estructura una investigacion que parte de cero?

— Existen muchas enfermedades raras y, dentro de ellas, muchas variantes. ;Se
investigan de lo general a lo particular?

— Investigar en ER crea nexos con enfermedades comunes. ¢Qué punto comun hay
entre ellos? (Es cierto que la investigacion en ER favorece el conocimiento en
enfermedades comunes, y viceversa? ;Por qué?

—  ¢Qué son los biobancos? ¢Cual es su importancia?

— (A qué problemas se enfrenta la investigaciébn y los investigadores?
En términos generales, ¢cuanto cuesta investigar? ¢Sigues siendo enfermedades
desconocidas?

—  ¢Qué son los M.Huérfanos? ¢Cuél es la problematica que los envuelve?

Modelo de entrevista 2. Carmen Laborda, psicologa de la Federacion Espafiola De
Enfermedades Raras

— Descripcién personal. Edad. Estudios. Tiempo que lleva en el puesto

— ¢Cudl es su trabajo en FEDER?

— ¢Como es trabajar aqui? (vocacional, duro, bonito, etc.)

— ¢Cuédl es la labor de un psicologo aqui?

— ¢Cuél es el apoyo psicoldgico que se brinda?

= (A quién se brinda ese apoyo? (diferencias entre el apoyo

individual, familiar y grupal) ¢Como se lleva a cabo? (lo solicitan
ellos, lo recomendais desde aqui, es algo continuado o puntual,
etc.)
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En términos psicoldgicos ¢Qué implica o qué significa convivir con una
enfermedad rara? Para ellos y sus familiares. En muchos casos la ER tiene
implicita la muerte ;Se trabaja esa idea?

¢Cdémo son percibidas las ER en la sociedad? ;Qué son en realidad?

Hay pacientes de muchas edades, supongo. ¢(Es mas facil asumir a una cierta
edad?

Hay diferentes casos, con diferentes discapacidades, déficits... ;Hay un estudio
personalizado y protocolos de actuacion?

En la vida de personas y familias afectadas por ER, ¢es necesaria la intervencion
psicologica? ¢Qué necesidades tienen?

Se trabaja sobre los problemas afadidos como son consultas, viajes,
tratamientos, costes economicos...

Movimiento asociativo: ¢Qué ofrece el asociacionismo en cualquier causa? —
Sentimiento de apoyo, de pertenencia.

¢Son necesarios?

Sensibilizacion: Desde que trabaja aqui y ha conocido mas sobre ER, ¢que
piensa de la investigacion?

Modelo de entrevista 3. Esquema comun a los médicos del Hospital Rio Hortega de
Valladolid. Ramon Cancho Candela (Neuropediatra) y Carla Escribano
(Neonatologa genetista. Consulta de Genética y Dismorfologia)

¢Como describiria las ER?

¢De qué tipo pueden ser? (genéticas, bacterioldgicas, etc.)

¢Por qué hay tantos problemas con el diagnostico? ;Cual es la media de tiempo

para recibir un tratamiento mas 0 menos preciso?

¢Qué llama la atencion de un paciente para sospechar que puede ser una ER?

¢Como es el proceso desde la sospecha hasta llegar a tratarlo previamente y

hacer un diagnostico?

¢Qué tratamientos se realizan en el Rio Hortega? (Grupos de tratamiento,

division de la unidad de ER). ¢Hay coordinacion con otros centros para derivar

pacientes?

¢Cuales son las peculiaridades o caracteristicas de las ER?

¢Problemas generales asociados a las ER? (discapacitantes, etc) Coste

economico

¢Todos los hospitales cuentan con unidades con competencias en ER o queda

mucho por andar?

¢Qué desventajas o problemas tiene tratar ER? (desconocimiento del propio

personal médico, falta de tratamientos?

¢Por qué pasa que las ER sean corrientes en hospitales y, por ende, en la

sociedad?

Sobre las movilizaciones, el asociacionismo, la investigacion y la sensibilizacion
= Investigacion
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=  Medicamentos Huérfanos

Modelo de entrevista 4. Aitor Aparicio, director del Centro Estatal de Atencion a
Personas con Enfermedades Raras y sus familias (CREER).

— ¢Qué es CREER? (Perteneciente al IMSERSO, dependiente del Estado con lo
que ello significa econdmicamente)

— ¢Cudl es el trabajo del CREER? (funciones, objetivos, organizacion) /
Trabajadores

— Diferencia entre el servicio de referencia y la atencion directa.

— CREER surge por las necesidades especificas de un grupo especifico, como son
las enfermedades raras. ¢;Qué necesidades tienen?

— Unido a esas necesidades, ;qué dificultades se les presentan a lo largo de la
vida?

— ¢Cudl es la implicacion de las familias y, por tanto, el peso que recae sobre
ellos?

— ¢Como se consigue la igualdad en el acceso a dispositivos sociales, educativos y
sanitarios que se persiguen?

— ¢Queé se ofrece y qué demandan quienes acuden al CREER?

— ¢Como es el proceso de admision, tiempos?

—  ¢Qué requisitos se han de cumplir para poder estar vinculado al CREER?

— ¢Queé actividades se desarrollan y qué objetivos persiguen?

— ¢Cbomo es el movimiento asociativo que se articula en torno a las ER? El papel
del movimiento, del asociacionismo, del voluntariado.

ENTREVISTA EN PROFUNDIDAD. HISTORIA DE VIDA.
Modelo de entrevista 1. Susana y Juan Carlos, padres de Inés.
Llevan tiempo vinculados a las ER, ;Como las describiriais?

Inés. Edad/Nombre de la enfermedad

— ¢Cuéando supieron que algo no iba del todo bien?

— ¢Cbémo fue el proceso desde ese momento hasta pasar por médicos, especialistas,
opiniones... hasta un diagnostico? ;Cuéando llega ese diagnostico?

— Por meédicos, ¢por cuantas ciudades han pasado en busca de opiniones y
tratamientos?

— ¢Cbémo recibieron la noticia? ;Qué se piensa, qué pasa por sus cabezas?

— Imagino que la vida da un vuelco brutal. ;Cémo les cambia la vida a partir de
ahi?

— Primero, ¢como afrontan la noticia? sen qué se apoyan?

— ¢Qué cambios vinieron después en el ritmo de vuestro dia a dia?
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— A parte de un ritmo de vida diferente y acelerado, también hay otros muchos
inconvenientes: el tiempo, la economia, la disponibilidad, la dependencia, los
viajes... (Como se llega a tiempo a todo? ;Como lo estructurarian en orden de
dificultad?

— ¢Han precisado de ayuda psicologica en algin momento?

— Le han dado a Inés una calidad de vida tan grande que, aparte de las limitaciones
obvias, lleva una vida con total normalidad... ;En qué aspectos creen que existe
esa normalidad?

— Las palabras que mas he oido son SOLIDARIADAD y BONDAD... ;Les ha
hecho mejores personas? ¢Les ha cambiado como personas?

— ¢Por queé voragine de sentimientos y momentos han pasado (buenos, amargos,
cansados...)?

— Al convivir con las ER, ;qué opinidon les merece... 1) los apoyos estatales y
ayudas; 2) el compromiso y la solidaridad con la causa; 3) la investigacion en
tratamientos; 4) la situacion actual... ;En qué aspectos queda por andar?

— Vinculados con asociaciones y grupos... opinién del movimiento asociativo

— ¢COlmo describirian a Inés?

— Hay muchas enfermedades que llevan de la mano una despedida... ;Ese
pensamiento esta en ustedes? ¢Como se convive con ello?

— Consejos de vida-

FIGURAS
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Figura 1. Los datos de las enfermedades raras en Espafia
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Figura 2. El proceso de designacion de un Medicamento Huérfano

EL PROCESD DE DESIGNACION

La designacién de huérfana es posible en cualquier fase del desarrollo de un medicamento,
siempre que se demuestre la justificacion cientifica de la verosimilitud del producto en la
indicacion solicitada. La investigacion puede ser pre-clinica (no probada en humanos) o
puede haber alcanzado la fase de ensayo clinico. Las designaciones no tienen ningin coste.

solicitud de Comité de

designacionala Medicamentos
EMA (en Europa) a Huerfanos (COMP): del COMP Comision

Procedimiento Decision de la

través del formulariofl A tividades previasa Europea

la presentacion

Reunion o
teleconferencia
previaal enviode la
solicitud

Fuente: CIBERER. Elaboracion propia (Rodriguez, 2019)
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Figura 3. Proceso de desarrollo de un medicamento huérfano en la UE

PROCESO DE DESARROLLO DE UN MEDICAMENTO HUERFANO EN LA UE

Fuente: CIBERER. Elaboracion propia (Rodriguez, 2019)

Figura 4. Definicion de ensayo clinico y esquema basico de EC

Son estudios epidemiolégicos de tipo
experimental donde existe algun producto o
intervencion en salud cuya eficacia precisa
ser reconocida y, para ello, personas sanas
v/ 0 enfermas (dependiendo del tipo de
ensayo) consienten participar en este tipo
de estudios para contribuir a la investigacion
y al avance del conocimiento sobre un
hecho o una enfermedad.

Fuente: CIBERER. Elaboracién propia (Rodriguez, 2019)

Figura 5. El proceso de creacion de un medicamento innovador, en datos

| OBTENER UN MEDICAMENTO INNOVADOR  Los esfuerzos en encontrar moléculas activas para tratar ER entre miles de moléculas ya
f { ~\ comercializadas para otras enfermedades o que han pasado alguna fase de investigacion
sin |legar al éxito para el que habian sido ideadas, podria resultar factible.

Por ello, muchos laboratorios privados y piblicos han orientado, en los iiltimos afios, a

dejar a un lado la investigacién per se para centrarse en la biisqueda de medicamentos

en |as bibliotecas de moléculas existentes.

Fuente: Asociacion Nacional Empresarial de la Industria Farmacéutica establecida en Espafia. Elaboracién propia
(Rodriguez, 2019).
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Figura 6. Quién y qué son las fuentes utilizadas en el reportaje

FUENTES UTILIZADAS EN EL REPORTAJE MULTIMEDIA

Elaboracién propia
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Figura 7. Cuadro final de fechas de grabacion del proyecto

MES DiA LUGAR PROTAGONISTA Y CARGO DURACION

Palencia Carlos Lozano, Angel Lozano y
Junio V7 [(Monte el Viejo) L. Miguel Garcia. “En Ruta” 4243
Palencia Juan Carlos y Susana
Junio 522 (Barrio Allende del Padres de Inés 98’ 34"
Rio

Elaboracion propia
TABLAS

Tabla 1. Cronograma de elaboracion de la memoria escrita y proyecto periodistico
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MES | Quincena MEMORIA ESCRITA PROYECTO PERIODISTICO DIFICULTADES
FEB (Primera -Busqueda general de documentacion sobre el tema principal:
quincena Las enfermedades raras
Segunda - Se determina qué tipe de Periodismo se corresponde con el - Recibir el OK definitivo de la familia protagonista - No se dispone de cdmara de
quincena trabajo y se comienza a buscar documentacién sobre elle - Preparar el equipe necesario para la grabacion de las video ni micréfono y se solicita a
- Listado de posibles contactos y primeras correspondencias entrevistas. un conocido
MAR( Primera -Tutoria para encaminar los primeros pasos del TFG -Una vez pautado el primer indice, se hace la primera ronda de |-Una vez inmersa en el tema, se
quincena - Elaboracién del primer indice contactos electronicos y se reciben las primeras respuestas cree que los aspectos abarcables
- Acotar los campos de ER sobre los que seva a hablar son muchos y desde muchos
- Comienzo de elaboracion del mapa para guiar el TFG ambitos y eso cbliga a acotar
Segunda - Primeras pinceladas de la introduccién y la parte - No se obtiene ninguna
quincena correspondiente a enfermedades raras del marco tedrico respuesta de las fuentes
contactadas
ABR | Primera - Se finaliza la parte empirica de Enfermedades Raras - Se descartan algunos contactos y se buscan otros nuevos para
quincena -Inicic de bisqueda de documentacién scbre P. Social y de Salud | suplirles
Segunda -Se amplia el Marco Tedrico y se introduce un apartado nuevo {jueves 26/04) Viaje a Madrid. Entrevista con Carmen Laborda, | -Primer dia que no se cuenta
quincena sobre narrativa multimedia y ciberperiodismo psicéloga de FEDER con micréfono para grabacion
MES | Quincena MEMORIA ESCRITA PROYECTO PERIODISTICO DIFICULTADES
MAY | Primera (martes 14/05) Viaje a Burgos. Entrevista con Aitor Aparicio, -Pese a disponer de tripode y
quincena director del CREER. micréfono, el resultado de
Edicién de videos y fotografias recopiladas en Madrid y Burgos | grabacién no es bueno
Segunda (miércoles 22/05) Cierre titule definitive del TFG. {dominge 19/05) Viaje a Valladelid. Entrevista con Ramén - Adaptar horarios para hacer las
quincena Cancho Candela, neuropediatra, en el H. U- Rio Hortega entrevistas
(lunes 20/05) Viaje a Madrid. Entrevista con Beatriz Gomez, del |-Amoldarse a una dispenibilidad
CIBERER, en el Hospital La Paz. escasa, que ademds requeria
(martes 21/05) Viaje a Valladolid. Entrevista con Carla desplazamientos
Escribano, genetista del H. U. Rio Hortega -Se graba una primera vez ala
-Comenzar a editar entrevistas familia pero piden repetirla
JUN | Primera -Finalizar el Marco Tedrico al completo. - (viernes 7/06) Entrevista Asoc. “En Ruta por las ER” [Palencia)
quincena -Tutoria para corregir el MT y centrarse en el Proyecto - Ultima edicién de videos y fotografias para el reportaje y
seleccién de material para un posible making off
Segunda - Reestructurar segunda parte del Marco Teérico para reducir el (sabado 22/06) Entrevista a Juan Carlos y Susana, padres de
quincena nimero de palabras e incorporacién de infografias Inés, que servira de hilo conductor para el reportaje. Se edita la
-Escribir la parte correspondiente al Proyecte Pericdistico en la entrevista y se comienza a escribir repertaje.
memoria escrita
JUL | Primera -Ultimas correcciones - Se finaliza el reportaje
quincena -Visto bueno de la tutora -Se hacen las dltimas correcciones
-Entrega de documentacion y del TFG a los miembros de las
Comisiones Evaluadoras

MAPAS MENTALES

Elaboracién propia
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