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José Luis Pérez Mantero
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En la sociedad en la que vivimos la informacién es una
cuestion fundamental. Los medios de comunicacién son los en-
cargados de trasladar acontecimientos, ya sean cercanos o te-
motos, a una gran cantidad de personas. Pero, al mismo tempo,
esta mediacién nunca es totalmente objetiva ni aséptica. Mu-
chos son los aspectos que influyen en el tratamiento de una no-
ticia y todos ellos son relevantes para descubrir la forma en la
que recibimos la informacién. La labor de los profesionales que
estudian estos mecanismos es muy necesatia y, por lo tanto, nos
congratula poder describir una obra en la que dos grupos de in-
vestigacion como el GIDYC (Grupo de Investgacion en Disca-
pacidad y Comunicacién), formado por miembros de la Univer-
sidad CEU-Cardenal Herrera de Valencia y de la Universitat de
Valéncia, y el grupo ECCO (Estudios Criticos sobre la Comuni-
cacidn), de la Universidad de Almeria, han colaborido en un
trabajo cuyos objetivos principales son, por un lado, destruir el
topico de que la prensa no suele informar sobre temas relacio-
nados con las Enfermedades Raras (ER) y, por el otro, dotar de
recursos a los periodistas para que estas patologias reciban un
tratamiento mas adecuado en los medios de comunicacién y,
asi, la socledad pueda tener un mejor concepto de ellas.
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Destacamos, asimismo, el caricter innovador de este es-
tudio, ya que es el primer andlisis tanto desde un punto de vista
cuantitativo como discursivo del tratamiento dado a las ER en
la prensa espafiola. En concreto, €] presente trabajo se inserta
en una corriente investgadora que dota de una especial impor-
tancia a los aspectos sociales que, de forma ineludible, acompa-
fian a realidades vinculadas con la medicina, la salud y las cien-
cias naturales, en general. Si observamos las lineas de investiga-
cién de cada uno de los grupos que han participado en este es-
tudio, entenderemos por qué es natural que hayan colaborado
en su realizacién. Asi, el GYDIC se ha dedicado al analisis del:

1. Tratamiento de la discapacidad en los medios valencianos vy
espanoles.

2. Tratamiento mediatico de los Juegos Paralimpicos.

3. Tratamiento de las enfermedades raras en los medios espa-
fioles.

Por su parte, el grupo ECCO ha estudiado el papel de
los medios de comunicacion en relacién a varios temas de inte-
tés, como la inmigracidn, la salud y el medioambiente.

La obra que tenemos como producto de esta colabora-
cién se divide en diez capitulos, en los que se presentan los re-
sultados alcanzados, y un capitulo final que recoge las conclu-
siones del estudio y establece un decilogo con las propuestas de
actuacion sobre el tratamiento de las ER en los medios de co-
municacién; salvo este 1iltimo apartado, el resto de los capitulos
viene firmado por uno o varios componentes de cada grupo de
investigacién participante. Debido a esta forma de repartr el
trabajo, las partes dedicadas al analisis cuantitativo de los datos
(capitulos 2 al 6) son las realizadas por los integrantes de] GY-
DIC, mientras que los investigadores pertenecientes al grupo
ECCO son los encargados de escribir el primer capitulo, que
sitve de contextualizacion general al tema del libro, y los que
van del 7 al 10, donde se plasma el anélisis ctitico y constructivo
del discurso petiodistco.
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En el paomer capitulo, de Antonio M. Bafién y Javier
Fornieles, se exponen las razones por las cuales se emprendié el
estudio, bisicamente la certeza de que las asociaciones de fami-
liares y afectados por enfermedades raras no pueden acceder fi-
cilmente 2 los medios de comunicacién, lo que provoca que su
situacidon no sea ampliamente conocida por el conjunto de la
sociedad. Este desconocimiento conlleva que los enfermos sean
considerados unos “bichos raros” o que no se beneficien de po-
liticas institucionales. Por esta razdn, los autores examinan la
presencia de las ER en los medios de comunicacién como paso
previo a la propuesta de una serie de técnicas a la hora de tratar
informativamente este tipo de enfermedades. Esta parte del tra-
bajo se enmarca dentro del llamado Analisis Critico del Discur-
s0, que, para el grupo ECCO, debe incorporar una nueva di-
mension: Ja accidén.

El segundo capitulo, escrito por Sebastan Sanchez, pre-
senta tanto la metodologia usada para realizar el anilisis cuant-
tativo de los datos como el corpus utilizado. Los autores de este
trabajo siguen la teoria del framzng, muy comun en los estudios
socioculturales, para descubtir la percepcién que dene el pibli-
co de las ER a través de la interpretacion de los hechos favore-
cida por los medios de comunicacién. Segin esta teoria, cada
informacién muestra un enfoque determinado de la realidad a
partir de una forma de seleccionar los personajes, los hechos,
las imigenes o las palabras. Para medir todas estas variables se
cred la escala ENER (Encuadres Noticiosos de las ER}, a partir
de la cual se asigna un valor a cada una de las variables estudia-
das: soporte, posicién en la pagina, género de la pleza, autoria,
personajes representados, etc.

El tetcer capitulo, de Inmaculada Rius y Sebastiin San-
chez, se configura como una introduccién a los contenidos que
aparecerin de manera amplificada en los tres siguientes capitu-
los. Quizés por el hecho de que cada apartado del libro haya si-
do escrito por personas diferentes la coherencia se resiente un
poco: son frecuentes las remisiones a paginas anteriores y pos-
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teriores. Esta situacion se da a lo largo de todo el libro aunque,
como decfamos, se ve intensificada en los capitulos que van del
3alo.

En el cuarto capitulo, compuesto por Angels Alvarez y
M?* Teresa Mercado, se analizan las caracteristicas que ha de te-
ner un hecho relacionado con las ER para convertirse en noti-
cia. El resultado del anilisis cuantitativo muestra algo esperable
para cualquier informacién: novedad y proximidad, aunque
también destacan valores noticia como la curiosidad y el dramatis-
mo que acompafan siempre a estas enfermedades. También es-
tudian los encuadres informativos preferentes en los que se ubi-
can las noticias referidas a las ER: investigacidn, denuncia y po-
litica institucional. Muy interesante resulta la afirmacién de que
existe una relaciéon demostrada entre el encuadre informativo y
el tipo de medio de comunicacién. Por ejemplo, la prensa na-
cional generalista prioriza la investigacién y la denuncia, mien-
tras que la prensa regional y la deportiva dan una mayor cabida
a la solidaridad. :

En el quinto capitulo, estas mismas autoras examinan
otras variables patatextuales, como la posicién de la noticia en
la pagina, la presencia de fotografias o la participacién del lector
en relacién con el tipo de medio que cobija estas informaciones.
Por ponet un ejemplo, los resultados indican que las ER nunca
aparecen en portada y que, aunque se sitGan generalmente en la
parte superior de la pagina, nunca son la notcia que abre una
seccién de un diatio, por lo que se entende que no denen la
consideracién de importante. Por otra parte, al igual que en el
resto de capitulos dedicados al analisis de los datos cuantitati-
vos, la presencia de numerosos graficos ayuda a la comprensidn
de los resultados.

El sexto capitulo, obra de Anunciacién Ramirez e In-
maculada Rius, esta dedicado al estudio de las vanables “auto-
tia” y “género periodistico” en relacién con el encuadre teméd-
co-textual. Constatamos que el género “noticia” es el mds utli-
zado, algo que contrasta con el empleo de reportajes cuando el
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tema de la informacién gira casi exclusivamente en torno a los
testimonios personales de los afectados.

A partir del capitulo 7, firmado por Antonio M. Barion
e Inmaculada Uran, comienza el analisis critico del discurso pe-
riodistico llevado a cabo por los integrantes del grupo ECCO.
En este apartado nos muestran un estudio del léxico relaciona-
do con las ER, especialmente de los adjetivos que sirven para
calificarlas. Su pretensién es conseguir encontrar denominacio-
nes que sirvan para concienciar a la poblacién sin que lleven
aparejadas una carg:i negativa, como la lastima.

En el capitulo 8, Samantha Requena y Antonio Bafién
inciden sobre los modelos de argumentacion en el discurso po-
litico del tipo “hemos hecho --seguimos haciendo— queda por
hacer”. Se afirma la importancia de que los periodistas descu-
bran la (a)simetria entre el decr v el bacer, algo consustancial al
analisis de este tpo de discurso. Otras recomendaciones expre-
sadas por los autores estan relacionadas con el peligro (por su
indefinicién) que conlleva el uso de términos como “integral,
global, multdisciplinat”, al tiempo que destacan distintos meca-
nismos usados por los politicos para responsabilizarse o quitar-
se la responsabilidad sobre lo hecho en e] tema de las enferme-
dades raras.

El capitulo 9, de estos mismos autores, versa sobre el
tratamiento discursivo que se da a la investigacion. Sin duda, el
papel de los cientificos es reconocido ampliamente por los me-
dios de comunicacién, ya que aparte de su rol como nvestiga-
dores, también se encargan de concienciar y sensibilizar a la so-
ciedad. No obstante, del presente estudio se desprende que la
divulgacién cientifica se caracteriza por el uso de un lenguaje
demasiado técnico, por lo que la mayoria de las veces los perio-
distas se centran tnicamente en aquellas partes del discurso que
puedan ser entendidas mas facilmente.

En el capitulo 10, de Javier Fornieles y Antonio Bafién,
se analiza el contenido de algunas fotografias a las que dotan de
un papel activo en la transmisién de noticias, ya que potencian
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unos elementos frente a otros y contienen una valoracién impli-
cita del hecho noticioso.

Finalmente, como deciamos al principio de la resefia, los
autores de este trabajo recogen diez propuestas de actuacién
sobre las ER en forma de decdlogo, una forma muy practica de
trasladar a los actores sociales implicados las conclusiones del
estudio, basicamente la gran importancia que denen los medios
de comunicacién en la manera de informar y difundir las noti-
cias relacionadas con las ER. Los destinatarios de esta obra apa- -
recen mencionados en la contraportada: perodistas ¢ investiga-
dores, por un lado, v afectados de alguna ER, junto con sus fa-
miliates y asociaciones de enfermos, por el otto.

En definitiva, esta obra es el resultado de una importan-
te colaboracion entre dos prolificos grupos de investigacion en
analisis del discurso. Presenta como novedad el hecho de aunar
el empleo de un analisis de tipo cuantitativo, con la creacién de
numerosos graficos y tablas a partir del uso de férmulas estadis-
ticas, vy un anélisis de tipo cualitativo centrado en el poder per-
suasivo de la lengua. Otros aspectos a tener en cuenta son la
publicacién de este trabajo tanto en espafiol como en inglés y
su disponibilidad en linea’. Pero, sin duda, el mayor activo de
esta obra es lo que puede derivarse de su lectura: un mayor co-
nocimiento de las enfermedades raras y de las personas afecta-
das por alguna de ellas y el deseo de que los politicos pasen de
las palabras a los hechos en un asunto tan impottante.

t En espafiol: htwp://www.ciberer.es/index.phpPoption=com_docmandtask=doc_
details&gid=731&Itemid=194&lang=spanish

En inglés:  htep://www.ciberer es/index phpPoption=com_docmandetask=doc_
details&gid=732&Itemid=194
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