R Universidad
& Carlos Il de Madrid

S \
Documento descargado de http://www.uc3m.es/recs Revista Espafiola de Comunicacién en Salud. ISSN: 1989-9882 )

Encuadre Visual de las Enfermedades Raras en Prensa y Television en Espafia

Originales

Encuadre visual de las enfermedades raras en prensay
television en Espana

Visual frames of rare diseases on press and television in
Spain

Paloma Lépez-Villafranca™

T Universidad de Malaga — Andalucia Tech

Fecha de recepcién: 03/09/2015 — Fecha de aceptacion: 29/06/2016

Resumen

Los pacientes con enfermedades raras han luchado por aumentar su visibilidad en los medios y
conseguir fondos para la investigacion de sus tratamientos en la Gltima década. La comunicacion es
una herramienta indispensable para estas organizaciones de pacientes que tienen como objeto
formar parte de la agenda social y captar la atencion de las administraciones para cambiar su
situacioén. Este articulo se centra en la teoria del framing para determinar la representatividad de los
pacientes en estos medios. Para llevar a cabo esta investigacion se ha analizado su impacto en los
medios con mayor audiencia: prensa (El Pais, El Mundo, ABC, La Vanguardia y El Periédico) y
television (Telecinco, Antena 3, La 1, La Sexta, Cuatro), en el periodo de 2012 a 2014. La
metodologia utilizada es el analisis de contenido de las piezas de prensa y television basadas en la
teoria del framing visual. Como conclusiones principales se deduce que la fotografias que aparecen
en prensa en 2012 y 2013 son principalmente de los pacientes, y en 2014 predomina la presencia de
personalidades. Las imagenes en televisién son de pacientes a titulo individual y las personalidades
son un elemento atractivo en la cobertura de actos solidarios relacionados con las ER.

Palabras clave: Enfermedades raras, pacientes, imagen, frames, visuales

Abstract

Patients with rare diseases have aimed their efforts in achieving greater visibility in media and getting
funds for the research of treatments in the last decade. Communication is an indispensable tool for
these organizations, to be part of the agenda of the media and society and to claim their rights and
appeal the attention of the government to change their situation.This article focuses on the theory of
framing, to assess the representativeness of patients in these traditional media. To carry out this
research, we analyzed the impact of this group in the media with the highest circulation and audience
in Spain: press, (El Pais, El Mundo, La Vanguardia, ABC and El Periédico), and television (Telecinco,
Antena 3, La 1, La 2 (TVE), La Sexta, Cuatro), from 2012 to 2014. The methodology used is the
analysis of content of presse and television pieces based on the theory of visual framing. We could
conclude pictures on press in 2012 and 2013 are mainly of patients, and in 2014 the presence of
personalities stands out. Images on television are fundamentally the patients, individually and the
personalities become important in order to attract media coverage of solitarity events organized by
these entities.

Keywords: Rare diseases, patients, image, frames, visua
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Introduccién

Segun la Federacion Espafola de Enfermedades Raras en Espafia, FEDER, existen en el pais mas
de 3 millones de personas con enfermedades poco frecuentes. Para la Organizacion Mundial de la
Salud, OMS, son aquellas con incidencia menor de 1 por cada 2.000 habitantes de una comunidad.
Se les conoce también como “enfermedades huérfanas” por la ausencia de tratamiento o la falta de

accesibilidad al mismo.

Los medios de comunicacion contribuyen a crear una determinada imagen de los pacientes en la
sociedad, que junto a las asociaciones contribuyen a cambiar el concepto que de ellos se tiene en los
medios de comunicacion tradicionales. El encuadre visual que se genera en determinados medios de
comunicacién, una fotografia en prensa o la imagen en televisiéon, puede reflejar una determinada

realidad sobre estos pacientes y sus enfermedades.

En todo este proceso de crear imagen, representar, llegar a la mente de los publicos, los medios de
comunicacién generan un imaginario colectivo sobre los pacientes y las patologias. Tal y como
apunta Losada (2005: 3), “los medios son un vehiculo muy atractivo para todo tipo de organizaciones
y empresas, por su alta capacidad de alcance e influencia, tanto a partir de su dimensiéon puramente

publicitaria (advertising) como su dimension informativa (publicity)”.

Los mass media construyen una imagen determinada de las enfermedades y los pacientes, es lo que
denominamos “imagen publicada”. Losada (2005: 1) determina como imagen publicada:

“Un fendmeno mental y un fendmeno total. Mental, porque sdélo se encuentra en el cerebro de los
sujetos que la interiorizan y total, porque reine en un mismo constructo todas las experiencias,
percepciones, informaciones y valoraciones que el sujeto decide asociar a una determinada realidad.
Es, por lo tanto, un fenémeno imaginario, una representacién mental mas o menos aleatoria con la
que los sujetos definen, valoran y entienden una determinada realidad y, como consecuencia de la

cual, actaan”.

Para conocer esta realidad es necesario comprender el concepto de encuadre que de la misma
realizan los medios de comunicacion. Segun Sabada (2001:144), Goffman introduce el concepto de
encuadre, enfoque, marco o frame desde el punto de vista sociologico y adapta las investigaciones a
los medios de comunicacion. La teoria del encuadre o teoria del framing, segun Entman (1993: 52),
“consiste en seleccionar algunos aspectos de la realidad percibida y hacerlos mas salientes en el

texto comunicativo”.

Tankard (2001) especifica algunos mecanismos que sirven para analizar los frames, como la
observacion y analisis de elementos como ftitulares, antetitulos, subtitulos, fotografias, pies de foto,

entradillas, fuentes, citas, estadisticas, tablas o graficos. De forma conjunta o separada se puede
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desprender el enfoque de una noticia porque puede determinar las ideas que se destacan y aquellas

que se ocultan.

Para ser mas exhaustivos en la teoria del framing se examinan los encuadres noticiosos textuales, “la
idea organizativa central del contenido de las noticias, que proporciona un contexto y presenta el
asunto a través del uso de la seleccidn, énfasis, exclusion y elaboracion” y visuales “por medio de las
fotografias y graficos a los que se recurre de forma constante para ilustrar la informacion” (Tankard,
2001:100).

En los dltimos 20 afos, la teoria del framing o del encuadre ha ocupado un lugar destacado entre los
estudiosos de los medios de comunicacion. Los encuadres de los medios generan significados con

los que los hombres tratan y se manejan en el mundo (Sabada, 2008: 56).

La imagen de una organizacion de pacientes que padecen estas enfermedades dependera de
diversos factores que resultan complejos y dificiles de entender. Autores como Bafion (2007) y
Sanchez Castillo (2012, 2013) han reflejado en sus estudios la representacién del colectivo de
pacientes. Asi, por ejemplo, Bafion (2007: 175) considera, tras el analisis del discurso sobre las
enfermedades raras en los medios de comunicaciéon, que se trata de un grupo minoritario con
escasas posibilidades de influir en los asuntos politicos y sociales, pues se les excluye de la mayoria
de los focos de discusion. Esta imagen de debilidad y escasa presencia mediatica la comparte
Sanchez Castillo (2013). Por otra parte, Castillo et al. (2015) analizan las estrategias de comunicacion
de estas organizaciones en internet y detectan la falta de especializacién de las herramientas de
comunicacién para dirigirse a los profesionales de los medios y captar su atenciéon para conseguir
mayor presencia mediatica. Los autores consideran que la incorrecta utilizacion de estas estrategias
de comunicacion y el hecho de no dirigirse a los profesionales de los medios es el gran error del

colectivo de pacientes.

Entre las investigaciones que aplican la teoria del framing visual relacionado con las enfermedades
raras son de interés las aportaciones de Sanchez Castillo (2012, 2013). Sanchez Castillo (2012)
analiza la representacion visual de las enfermedades raras en la prensa espafola y concede gran
importancia a los efectos de tipo cognitivo que pueden alterar la percepcion del publico de la
informacién narrada (Coleman, 2002) . En 2013, el autor lleva a cabo un completo analisis sobre el
Dia Mundial de las Enfermedades Raras en prensa. A través del analisis de contenido aborda los
encuadres noticiosos sobre estas enfermedades mediante aproximacién inductiva a través de la
recogida de datos. En otra de sus investigaciones realiza un andlisis del encuadre textual y visual
durante el Dia Mundial de las Enfermedades Raras los afios 2010, 2011 y 2012 para descubrir el
tratamiento que da la prensa a las personas que padecen estas patologias. La investigacion se
realiza mediante analisis de contenido de 214 noticias de los diarios E/ Pais, El Mundo, ABC,
gratuitos Qué!, 20 Minutos y ADN, diarios médicos, prensa regional o local, prensa deportiva y otros

periddicos generalistas. En este analisis se pone de manifiesto que la prensa, a través de sus textos
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y fotografias, muestra como representativo de las enfermedades raras a un grupo de personas
desconsoladas, que buscan visibilidad y recursos econdémicos para investigacion y demandas
especificas. Sanchez Castillo (2013: 75) apunta a la necesidad de “una mejor canalizacion entre las

instituciones sanitarias responsables y los profesionales de la informacién”.

Urrutia (2013) realiza un analisis cuantitativo y cualitativo del Dia Mundial de las Enfermedades Raras
en Andalucia. Lleva a cabo este estudio en la comunidad andaluza, ya que es la que mas noticias
genera sobre enfermedades raras. Reafirma este hecho Sanchez Castillo (2013) en los estudios
realizados sobre encuadres textuales y visuales. Urrutia (2013) afirma que el discurso que aparece en
los medios es poco elaborado y se ofrece una informacion errénea. Se aprecia, por otra parte, la
debilidad de las asociaciones de pacientes, que apenas figuran como voces reivindicativas y el autor
apunta, como el resto de investigadores, a que es necesario incidir en que no se recurra al morbo y

pesimismo, caracteristico en este tipo de informacion.

Texto e imagen configuran la visiéon que dan los medios de comunicacion a los ciudadanos sobre las
enfermedades y, mas aun, sobre quienes las padecen, que parecen tener un papel mucho mas

pasivo que el que realmente pretenden estas organizaciones y los pacientes.
Objetivos

El objetivo general de la investigacion se basa en analizar la imagen de los pacientes en prensa y

television, teniendo en cuenta los siguientes objetivos especificos:
1) Analizar los encuadres visuales de los pacientes en prensa y television.
2) Comparar los frames visuales de ambos medios.

3) Comprobar si se ha producido una variaciéon en el periodo analizado y determinar si ha
existido una evolucién en cuanto a numero de imagenes generadas y los personajes y

recursos que aparecen en las mismas.
Material y método

Para realizar este estudio se han seleccionado los cinco diarios espafoles con una mayor difusion
durante el periodo de analisis, segun los datos de OJD (Oficina de Justificacién de la Difusion); E/
Pais, El Mundo, ABC, La Vanguardia y El Periodico. En television se han analizado 94 piezas en las
emisoras con mas audiencia segun el EGM, Estudio General de Medios (TVE, Telecinco, Antena 3,

La Sexta y Cuatro).

El periodo analizado abarca los afios 2012, 2013 y 2014, de enero a diciembre. La seleccion de los
contenidos se ha hecho a través de las herramientas especializadas de busqueda hemerogréfica

MyNews, Kiosko y Mas y Orbyt.
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DIARIO PROMEDIO DE DIFUSION
EL PAIS 276.883
EL MUNDO 156.172
LA VANGUARDIA 145.873
ABC 134.553
EL PERIODICO 96.162

Tabla 1. Difusion de los diarios espanoles 2012-2014. Fuente: OJD

En un primer rastreo se obtuvieron 1161 informaciones de tematica relacionada con enfermedades
raras, que quedaron reducidas a 276, ya que tras una segunda lectura se extrajeron Unicamente
aquellos textos basados en noticias y reportajes relacionados con el colectivo de pacientes con estas
enfermedades minoritarias. Puesto que el analisis se centra en los encuadres visuales, finalmente el
numero de piezas se redujo a 193, ya que examinamos aquellas informaciones complementadas con

imagenes, el 70%.

Una vez seleccionado el corpus de la investigacion se ha recurrido al analisis de contenido, una
técnica considerada fundamentalmente cuantitativa, aunque tiene un aspecto cualitativo tras el
resultado de su aplicacién. Se analizan todas las noticias sobre enfermedades raras que surgen en el
que se considera oficialmente Afo Espanol de las Enfermedades Raras, desde el 1 de enero al 31 de
diciembre de 2013 y en el afo anterior, 2012 y el posterior, 2014, también los doce meses. Se tiene
en cuenta que en 2014 se producen algunos actos relacionados con las iniciativas de 2013. Y
durante 2014 se pretende comprobar si ha variado o aumentado la repercusion de estos actos

organizados.

El criterio para realizar la busqueda en televisién se llevé a cabo a través de las paginas web de estos
medios que forman parte de la muestra. Se realizé una busqueda de todas aquellas piezas sobre
enfermedades raras en las paginas de las emisoras de televisién y se comprobd, de las 150 que se

encontraron, que estuvieran relacionadas con las patologias y pacientes.

EMISORA DE TELEVISION PROMEDIO DE AUDIENCIA/SHARE
Telecinco 18,4%
Antena 3 16,9%
La1 13,4%
La Sexta 7.2%
Cuatro 6,5%

Tabla 2. Audiencias de las principales emisoras de televisiéon 2012 a 2014. Fuente: EGM 2014
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Los afios analizados han sido los mismos que en prensa, 2012, 2013 y 2014, tomando como criterio
un afo anterior y otro posterior a la celebracion del Afio Espafiol de las Enfermedades Raras. Tanto
en prensa como en television no se consideraron aquellas piezas que no estuvieran relacionadas
especificamente con las patologias y el colectivo de pacientes y en el caso de la prensa, ademas de

estos mismos criterios, aquellas que no estuvieran acompafiadas de fotografias.

Nos basamos para obtener los resultados de esta fase de la investigacion en la teoria del Framing
mediante el analisis de contenido realizado en prensa y television. Estudios recientes han identificado
la importancia de ciertos encuadres en las noticias, centrandose en las consecuencias que tiene la
interpretacion de la opinion publica de los acontecimientos y determinadas cuestiones (Cappella &

Jamieson, 1997; lyengar, 1987; lyengar y Kinder, 1987; Neuman et al., 1992; Patterson, 1993).

La tematica de las imagenes da protagonismo a los pacientes como representantes y recursos claves
para ilustrar la informaciéon. Para descubrir los encuadres visuales sobre las ER en la prensa
espafiola se ha empleado una aproximacion deductiva (lyengar & Kinder, 1987; Semetko &
Valkenburg, 2000). De esta forma, tras un analisis de contenido inicial de las imagenes presentes se
realizé un listado previo de los contenidos de las imagenes. Codificamos los encuadres basandonos
en estudios previos como el de Sanchez Castillo (2012). El autor define 10 encuadres visuales: VF1
“imagen individual de menor afectado”, VF2 “imagen individual de adulto afectado”, VF3 “afectado en
presencia familiar”, VF4 “familiares o representantes de afectados”, VF5 “investigador, genetista o
médico”’, VF6 ‘“investigador, genetista o médico acompanado de afectado”, VF7 “personaje de
relevancia social y/ o cultural acompafiado de afectado”, VF10 “representante institucional,

fundaciones u organizaciones sociales”.

En la presente investigacion hemos establecido 7 encuadres visuales: VF1 “imagen de pacientes de
forma individual”’, VF2 “imagen de personalidades que apoyan a los pacientes”, VF3 “investigadores,
genetistas o médicos”, VF4 “imagen de los representantes de las asociaciones de ER con afectados”,
VF5 “imagen de politicos con afectados”, VF6 “miembros de instituciones relacionadas con ER” y VF
7 “imagen de familiares con pacientes”. Ademas de los encuadres se han analizado otras variables
en prensa y television, como el tipo de imagen, el género en el que aparece, la tematica, el ambito de
accion y los personajes. En television se ha examinado el tipo de montaje y colores predominantes

para relacionar el encuadre con el contexto.

Resultados

El primer dato a tener en cuenta en el analisis de las piezas en prensa es que, de las piezas
analizadas, el 70% estan acompanadas de imagenes. Hay que resaltar que por afios, en 2012 hay
mas imagenes que el resto de afos, 68%, frente al 63% de 2013 y el 67% de 2014 sobre el total de
las noticias de ER que se publican en estos diarios en estos tres afos.
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Gréfico n ° 1. Porcentaje de piezas con imagenes. Fuente: elaboracién propia

En prensa, el 67% de las imagenes acompafian a noticias, género predominante, el 22%

complementa a reportajes, el 9% a entrevistas y el 2% a articulos de opinion. En los encuadres
visuales destacamos en prensa que el 94% son fotografias, el 5% son graficos y otro tipo de
imagenes el 1%. En el caso de la prensa, comparamos los encuadres en los tres afos, ya que
en prensa es muy significativo como marca un punto de inflexion la celebracion del Afio
Espaiol de las Enfermedades Raras, en 2013. Por nimero de apariciones en las unidades de
analisis, destacamos que los protagonistas de los encuadres en el 33% de las imagenes son
los pacientes que aparecen representados de forma individual, seguidos de personalidades que

apoyan la causa, tal y como vemos en la tabla 3.

FRAMES VISUALES PORCENTAJE TOTAL
VF- 1. Pacientes 33%
VF- 2. Personalidades con afectados 20%
EV- 3. Investigadores/ genetistas o médicos 14%
EV- 4. Miembros de las asociaciones con afectados 8%
EV- 5. Politicos con miembros de asociaciones 5%
EV- 6. Miembros de instituciones relacionadas con ERs 2%
EV- 7. Familiares con pacientes 10%

Tabla 3. Frames visuales en prensa de 2012 a 2014. Fuente: elaboracion propia

Si realizamos una comparacién entre los distintos afios, apreciamos que en 2012 el encuadre de los
pacientes de forma individual es predominante, en 2013 es cuando mayor protagonismo tienen estos
pacientes y, sin embargo, en 2014 la atencién la captan las personalidades que apoyan de forma
solidaria las enfermedades raras.

FRAMES VISUALES 2012 2013 2014
VF- 1. Pacientes 26% 39% 19%
VF- 2. Personalidades con afectados 4% 22%  22%
EV- 3. Investigadores/ genetistas o médicos 17% 8% 11%
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EV- 4. Miembros de las asociaciones con afectados 8% 13% 6%
EV- 5. Politicos con miembros de asociaciones 4% 2% 2%
EV- 6. Miembros de instituciones relacionadas con ERs 1% 5% 1%
EV- 7. Familiares con afectados 10% 9% 1%

Tabla 4. Frames visuales en prensa de 2012 a 2014. Fuente: elaboracion propia

En 2014, hay un repunte de las personalidades, la imagen de la reina Dofia Letizia es una de las mas
frecuentes entre las figuras publicas, junto a la de periodistas como Isabel Gemio, personalidades del

mundo de la cultura y deporte, como Miguel Rios o el ex seleccionador nacional, Vicente del Bosque.

il con [sabel

TVE recauda dos millones de euros
para investigar enfermedades raras

5 organizaderas y el S a
pastos del evento, »s ur-

Imagen n° 1. Isabel Gemio en el Telemaratén de TVE. Fuente: ABC, 6 de mayo de 2014

Los frames visuales en prensa nos muestran en 2012 y 2013 a pacientes que reivindican una mejora
y mayor visibilidad en la vida publica y en la agenda politica. En 2014 destaca la presencia de
personalidades y los cientificos/ médicos ejercen el papel de protagonistas para reivindicar mayor
atencién a estas enfermedades y a la busqueda de financiacién y atencion sociopolitica para

normalizar la situacion de los enfermos.

El ambito de accion es publico en el 64% de las piezas, frente al 36% que aparece en ambito privado.
Cuando hablamos de ambito de accion publico nos referimos a acciones que se desarrollan en
lugares publicos como en un acto solidario, en la calle, en un platdé de television, frente al ambito

privado como es el hogar habitualmente.

En televisidon, poco mas de la mitad de las piezas se generan en 2014, el 53% y el 20% en el afo
2012. El afio 2013 es el momento en el que comienza a incrementarse el nUmero de espacios en
television. Sin embargo, no hay diferencias sustanciales en los tres afios de analisis, por lo que no se

ha realizado una comparativa de los encuadres en distintos afios como en prensa.
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Gréfico n ° 2. Porcentaje de piezas televisivas de 2013 a 2014. Fuente: elaboracion propia

Interpretamos mediante la aparicion de estos encuadres que los protagonistas son los pacientes
como sujetos de interés humano, 62%, y los familiares que les acompafan, 59%. En el caso del
medio televisivo los pacientes a titulo individual aparecen en mas espacios que los miembros de las
asociaciones, 44%. Las personalidades también aparecen mas en la television, 38%, que en prensa.
Siempre es mas llamativo para el medio que el acto que se cubre cuente con la presencia de una
figura publica, como la reina Dofa Letizia, personajes del mundo de la cultura como Almudena
Grandes, de la musica, como Ana Belén y el cantautor Joan Manuel Serrat, o el deporte, Rafa Nadal.
Los politicos tienen menor presencia, 9%, un porcentaje ligeramente superior al de la prensa. Vemos,

por tanto, la escasa implicacion de los politicos en los asuntos relacionados con el colectivo de

pacientes.
PORCENTAJE
FRAMES VISUALES TOTAL
EV- 1. Pacientes 62%
EV- 2. Personalidades con afectados 38%
EV- 3. Investigadores/ genetistas o médicos 26%
EV- 4. Miembros de las asociaciones con afectados 44%
EV- 5. Politicos con miembros de asociaciones 9%
EV- 6. Miembros de instituciones relacionadas con ERs 44%
EV 7- Familiares con afectados 59%

Tabla 5. Frames visuales en television, periodo de 2012 a 2014. Fuente: elaboracion propia
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Imagen n° 2. Noticia de Telecinco sobre la Celebracion del Dia Mundial de las Enfermedades Raras en el
Congreso en 2014. Fuente: http://www.telecinco.es/informativos/sociedad/Santi-roba-corazon-
Letizia_2_1756155061.html

En las piezas de televisién analizadas las noticias y programas estén realizadas con un montaje
analitico, es decir, se recurre a planos cortos de breve duracion, expresivos y psicolégicos en el 58%
de las piezas. El 28% se basa en una edicion y realizaciéon sintética, con planos mas largos y
profundidad de campo que muestran una visibn mas completa de la realidad y hay un 14% de

unidades que mezclan ambos tipos de planos.

El ambito publico impera sobre el privado, el escenario donde se desarrolla la accién que aparece en
el medio. El 77% de los espacios analizados son programas, reportajes o noticias que se graban o
emiten en escenarios o espacios publicos como centros sanitarios, escolares, lugares donde se
celebran congresos, platdés de television, etc. En el ambito privado tienen lugar el 10% de las
acciones que se desarrollan en estas noticias y reportajes, como es el caso del hogar cuando se
trata de reportajes y noticias que tienen que ver con pacientes con alta dependencia, sobre todo
nifos. Hay un 13% de espacios que tienen lugar en ambitos publicos y privados en la misma

proporcion.

Por otra parte, prevalecen los colores calidos, en el 55% de las piezas analizadas, frente al 20% en
los que predominan los colores frios y ambas tonalidades se conjugan por igual en el 25% de los

espacios.
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Imagen n° 3. Noticia de Cuatro con mensajes testimoniales de personajes con las patologias en el afio 2013.
Fuente: http.//www.cuatro.com/noticias/sociedad/pacientes-enfermedades-raras-ayuda-
financiacion 2 1556130098.htm

Discusion y conclusiones

El analisis del visual framing demuestra, tal y como apuntaba Sanchez Castillo (2012), cémo la

imagen refuerza al texto y predomina cuando se trata de afectados.

En esta investigacién, ademas, se han examinado otros encuadres, como el de los politicos con
pacientes para verificar la escasa presencia de responsables y actores sociales importantes para que
estas organizaciones logren sus objetivos. Aunque se reduce el numero de encuadres visuales en el
analisis llevado a cabo, se le concede importancia al encuadre que generan en las fotografias e
imagenes de television los familiares, que juegan un papel fundamental para crear conciencia en la
ciudadania sobre la situacion de quienes padecen ER, sobre todo en television. Por otra parte, los
encuadres que muestran la escasa relevancia de los politicos ponen de manifiesto que la
transcendencia de dichas noticias estd mas relacionada con la propia accion de los pacientes y
personalidades que apoyan la causa.

En estudios sobre framing o analisis de contenido en prensa acerca de los pacientes y enfermedades
raras como el de Sanchez Castillo (2012 y 2013), se considera uno de los encuadres predominantes
la imagen de de afectados y familiares acompanados de representantes institucionales de
fundaciones u organizaciones sociales benéficas. No es el caso de la presente investigacion, en la
que destaca la imagen de los pacientes a titulo individual tanto en prensa y televisiéon. Y en el medio
televisivo la familia juega un papel decisivo en los encuadres, pues aparecen en mas de la mitad de
las piezas analizadas acompafiando al paciente, bien por su discapacidad o porque el paciente es
menor y son los padres quienes explican la patologia y situacidon social del afectado. La presencia
oficial no es destacada, uno de los encuadres menos frecuentes en prensa y television es el de
politicos con los pacientes. Pierde presencia esta figura y las noticias adquieren un matiz mas
humano y social que politico, no interesan estas imagenes por los politicos que aparecen en ellas
pero si que suponen un gran refuerzo las imagenes de personalidades como la reina Dofia Letizia,

que capta la atencioén junto a afectados en determinados acontecimientos.
S —
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En otras investigaciones como las de Urrutia (2013) las imagenes se presentan de forma neutral y
poco expresiva, algo que no ocurre en la investigacion que nos ocupa. En el analisis llevado a cabo
se comprueba que las imagenes de pacientes no sélo complementan el texto en el caso de la prensa,
son parte fundamental de la informacion para dar a conocer su situacion social y econémica, sus
emociones, su discapacidad o el contexto en el que se desarrolla un acto solidario, como por ejemplo
en el Congreso de los Diputados, en la via publica junto a personalidades que les apoyan en sus

iniciativas.

Urrutia (2013) afirma que las imagenes que aparecen para complementar las noticias son positivas o
cotidianas. En el caso de nuestra investigacion son imagenes reivindicativas, muestran una realidad
sin dramatizarla pero exponiendo una situacion para lograr una solucién a los problemas que
plantean. Entre las sugerencias que realiza el autor se encuentra la de aconsejar a los pacientes que
se muestren reivindicativos para lograr mas impacto en los medios de comunicacion frente a una

imagen de neutralidad e incluso pesimismo.

Para Bandn (2007) existen dos polos opuestos cuando los medios de comunicacién se hacen eco de
estas patologias, o las tratan de forma extremadamente positiva o excesivamente pesimista. Este es
un hecho que parece ir evolucionando por las propias estrategias de comunicacién de las
organizaciones, que quieren estar presentes sin provocar lastima pero ofreciendo una visién de las

patologias y enfermos de forma natural, sin complejos ni fomentando estereotipos.

Se evidencia que la prensa se ha centrado mas en los pacientes y personalidades. También la
television, aunque en este medio ademas han jugado un papel decisivo los familiares y miembros de
las asociaciones que han representado al colectivo mediante historias personales. En la television se
encuadran estas imagenes en los informativos, la mayoria de las imagenes en prensa también
acompafan a noticias.

Verificamos que se ha producido una evoluciéon en cuanto a numero de imagenes generadas y los
personajes y recursos que aparecen en las mismas en relacion a la celebracion del Ao Espafiol de

las Enfermedades Raras, en television, aunque en prensa el nimero de imagenes es similar.

En resumen, podriamos afirmar que los frames visuales en prensa y television ponen el foco en los
pacientes como sujetos individuales y los periodistas utilizan de forma sistematica los encuadres
analizados. Ambos medios escenifican las imagenes en lugares publicos, mostrando en contadas
ocasiones la privacidad de las personas afectadas. En television se recurre a un montaje analitico,
mas caracteristico de piezas intimistas, con caracter psicolégico e interés mas humano e incluso a
veces sensacionalista y los colores son calidos, mas cercanos y con una intenciéon de resultar mas
familiar al espectador. Las noticias en prensa muestran a pacientes en espacios publicos con fines
reivindicativos o exponiendo situaciones que afectan a los enfermos de forma colectiva. Finalmente,
estos resultados han de tratarse con la cautela debida, haciendo necesario aplicar metodologias mas

exhaustivas, aunque podria desarrollarse a través de una serie de investigaciones que profundizaran
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en la imagen que tiene el colectivo y que podria contrastar con la propia opiniéon de los pacientes

sobre qué imagen querrian que la sociedad tuviera de ellos a través de los medios de comunicacion.
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